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I- INTRODUCTION :
La pandémie par le virus de 'immunodéficience himagVIH) frappeactuellement tous les

pays du globe, mais revét une gravité particuliknes les pays en voie de développement,
ébranlant des structures sanitaires fragiles aggtant encore aux problémes de santé
endémique dans ces pays. [1] Prés de la moitiadldtes contaminés aujourd’hui sont des
femmes. [2]

Les femmes sont les plus touchées par cette paadéwsc un taux global de

2% contre 1,3 % chez les hommes.

Les données disponibles montrent que I'épidémid¢-hastouché au fil du temps
proportionnellement de plus en plus de femmes nyx celles enceintes malgré les
stratégies de sensibilisation.

Le point sur I'épidémie de sida, décembre 2009restile nombre de personnes

vivant avec le VIH en 2008 a 33,4 millions. La podjon de femmes séropositives est restée
stable a un peu moins de 52 % du nombre total d®pees vivant avec le VIH. [3].

Les femmes en age de procréer représentent quddamanitié des 32 millions d'adultes
vivant actuellement dans le monde avec le virudrdenunodéficience humaine (VIH) [4].
Le SIDA ou syndrome d’'immunodépression acquisedlégégn 1981, est la conséquence
grave de l'infection par le virus de 'immunodééicce humaine (VIH), responsable d’'une
diminution de I'immunité cellulaire qui est sourd&fections opportunistes. L’'amélioration
des fonctions immunitaires sous multi thérapierétrovirale a permis de réduire de fagon

importante la prévalence de ces infectigak.
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Pouvoir partager/Pouvoirs partagés [6]est une série d’ateliers en petits groupes qté a €
élaborée et évaluée dans le cadre d'un projetaderehe communautaire mené par
I'Université du Québec & Montréal (UQAM). Insppér les femmes vivant avec le VIH,
Pouvoir partager/Pouvoirs partagé@sété concu pour aider ces femmes a mieux comend
limpact du dévoilement et du non dévoilement de Eeropositivité dans différents contextes

et pour les aider a créer un réseau de soutieléura

Ce programme, qui n'appuie pas explicitement leodément ou le non dévoilement de la
séropositivité, comprend une série de neuf atefermnimeés par des femmes dans la méme
situation encourageant I'introspection par le biesdiscussions et d’activités interactives. Ce
programme ne se veut pas un groupe de soutiererthénapie de groupe, mais donne plutét
aux participantes une occasion de partager, d’appeeet de réfléchir a la question du

dévoilement ou du non dévoilement de leur séropasit[6]

Malgré les efforts déployés par le Mali pour am@&ida prise en charge des malades du
SIDA, évoquer sa séropositivité y reste extrémerd#fitile, tout particulierement pour les
femmes. Leur dépendance économique, la peur dl&teaminée ou rejetée sont autant
d’obstacles a partager leur statut sérologique bags partenaires. Ce secret, pesant pour les
malades, est aussi un facteur de contaminationrianptoet un frein a I'implication des
hommes dans la considération de la maladie. Aloeslg question du partage est cruciale,

elle reste jusqu’a présent peu prise en charge.dépendance économique, la peur d’étre
discriminée ou rejetée sont autant d’obstaclesitaint pas les femmes maliennes a partager
leur statut sérologique avec leurs partenalis.

La séropositivité des femmes est vécue de fagam difticile, dans une plus grande solitude,
parfois dans le secret et la honte, surtout lordgumntamination a été sexuelle. Il y a un "
regard des autres " encore plus stigmatisant oigmhme séropositive et son mode de vie en
lien avec la contamination. Ce peut étre une diffec supplémentaire pour vivre la
séropositivité. [8]

Au Mali il n’y a pas eu d’étude spécifique sur voilement de la séropositivité au VIH.
Ainsi nous avons initié ce travail pour accompagdaeprise de décision des femmes vivant
avec le VIH au CESAC de Bamako.
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II-CADRE THEORIQUE

1-Contexte et justification
L’épidémie du VIH est une crise mondiale et 'unsddus grands défis jamais lancés au

développement et au progres sodial.

Les multi thérapies permettent aujourd’hui a lgpphtl des patients de retrouver une immunité
quasi normale pendant une période indéterminde.t&itement antirétroviral a un bénéfice
indéniable sur I'état immunitaire, il ne permet pasir autant de résoudre toutes les
difficultés auxquelles sont confrontées peEgsonnes infectées par le VIH : problémes de
revenus, d’emploi, de logement, de relation avealéres, de difficulté de révélation du
statut sérologique ou de vie affective et sexuebeprise en charge doit donc aujourd’hui
dépasser les seuls aspects biomédicaux pour prena@mpte I'individu dans sa globalité.
[10]

Notre étude est née a la suite d’une évaluationbdeoins des femmes vivant avec le VIH

menée au Québec par L'UQAM et pour la premiéiedapérimentée au Mali.

Cette évaluation des besoins a révélé entre aueele dévoilement de la séropositivité au
VIH était un défi important qui transcendait taites spheres de la vie des femmes vivant

avec le VIH.

Certes les femmes sont plus vulnérables au Vllidoet socialement fragiles. Elles sont
victimes de rejet de discrimination et de stignaditn liés a leur statut sérologique au VIH

d’ou l'intérét de notre étude.

2- Hypotheses de recherche
La prise de décision éclairée par rapport au ctioipartage du statut sérologique\ati

joue un grand role dans I'amélioration de la géaldi¢é vie des femmes vivant ave®/Iél .

Le VIH est une maladie stigmatisante et dégradante adressociété, d’'ou la difficulté voire

limpossibilité d'informer d’autres personnes

I1I-OBJECTIFS

3-1-Objectif général
Accompagner la prise de décision des femmes vanaett le VIH relativement au
dévoilement ou au non dévoilement de leur sértipitéiau VIH au niveau des différents

sites de prise en charge du VIH d’ARCAD SIDA.
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3-2-Objectifs spécifiques
« Reconnaitre les multiples facettes, contextes jeugrentourant la question du partage

chez les femmes vivant avec le VIH
» |dentifier les personnes aupres desquelles le dégiartager ou de garder leur statut
sérologique au VIH est souhaité.

IV-DEMARCHE METHODOLOGIQUE

4-1-Cadre et lieu d’étude
Cette étude s’est déroulée au Centre d’Ecoutepdes Sd’Animation et de Conseil (CESAC)

de Bamako.

C’est I'un des plus grands centres de prise engehdes personnes vivant avec le VIH au
Mali. Il utilise un systeme de recueil d'informat® de routine informatisé depuis 2005, au

moyen d’un logiciel de suivi.

Créé en septembre 1996 grace au soutien finam®eda coopération francaise en
collaboration avec le ministere de la santé; dessqnnes agées et de la solidarité de
'époque, le CESAC est une structure communautdéeprise en charge globale des
personnes infectées par le VIH/SIDA qui apparteeARCAD/SIDA qui en assure la gestion.

Son objectif est d’apporter une réponse médicaisythosociale aux personnes malades. Les

activités qui y sont menées sont : le dépistagesdins, et 'accompagnement du patient.

e Situation Géographique du CESAC:

Le CESAC est situé au centre commercial de Bamaks ks locaux alloués par le Ministere
de la santé. Il est situé dans la rue Archinardsdanméme enceinte du service social du

District, contigu au Centre d’Accueil et d'Orientat des Enfants (CAOE) et a I'Est du

Ministere de I'administration territoriale et dedlectivités locales

* Equipement et logistique:
Le local du CESAC est constitué de quatre batimermomprenant au total 20
pieces dont :
v Une salle d’accueil,

v Une salle de documentation faisant aussi fonct®nalle d’attente,
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Une salle de soins et de prélevement avec une ddildservation du jour
contigué (4 lits),

Quatre bureaux pour les consultations médicalesreteils,

Trois bureaux pour le service social,

Une salle de pharmacie avec une salle de dispensgtiun magasin de stock
contigus,

Une salle d’analyses biologiques,

Une salle pour les archives,

Une salle pour les opérateurs de saisie,

Deux sanitaires et un magasin,

Une salle de consultation pédiatrique,

Une salle de consultation pour le responsable raEdi@ARCAD/SIDA et une

salle de réunion contigie

* Le personnel:

Le personnel est pluridisciplinaire et est plaaésda responsabilité du médecin directeur du

centre (Coordonateur). Il est constitué d’'une égiermanente composée de 31 personnes:

v

AN NN Y U N N N N N

Quatre médecins dont le Directeur, un responsadseadtivités techniques et
deux médecins d’appui;

Deux pharmaciens et un auxiliaire

Un Biologiste et un technicien de laboratoire;

Trois assistants sociaux (technicien de développeommmunautaire);
Un infirmier d’Etat et deux infirmiers du premieyate;

Un secrétaire;

Quatre conseillers psycho-sociaux;

Quatre opérateurs de saisie;

Un archiviste;

Un chauffeur;

Trois techniciens de surface;

Deux gardiens.

L’équipe mobile est composée de:
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v' D’un médecin et de deux infirmiers pour les cdiagions et les soins a
domicile;
v" Des animateurs PVVIH pour 'auto support.
* Les objectifs du CESAC.:

v" Promouvoir une prise en charge de qualité danedpect de I'éthique et des
droits des personnes ;
v' Faciliter 'accés au conseil et aux soins :
o En offrant aux personnes et aux familles infecetexffectées
par le VIH/SIDA un lieu d’accueil, de rencontrepdéntation,

d’'information de soutien psychosociale,

o En servant de lieu de prélevements pour le dégstatpntaire

et d’observation journaliere pour les PVVIH,

v' permettre aux intervenants du domaine de dispdeerabpace de rencontre,
d’échange, d’informations et de formations ;

v' Améliorer la qualité de vie et de bien étre des BV\offrir aux PVVIH une
prise en charge globale en milieu extrahospitdbéecompagnement, soins a

domicile...).

4-2-Type d’étude
Nous avons réalisé une étude qualitative, prosedtansversale par entretien en face a

face.

4-3-Période d’étude

Notre étude s’est étendue sur une durée de 6 rthans de juin & novembre 2011.

4-4-Population soumise a I'étude
4-4-1-Critere d’inclusion
Notre étude est concue pour les femmes qui répordercriteres d’inclusion
suivants :
o La disponibilité : la femme doit étre disponible & assister aureb@ontres de

I'étude.
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0]

Le désir d’échanger: la femme doit éprouver le désir de partage et
d’échanger sur la question du dévoilement et dudéwoilement avec d’autres
femmes vivant avec le VIH et avec un membre deusslle.

Stabilité émotionnelle: la femme doit avoir traversé la période de gpisst-
annonce (en moyenne 6 mois) et étre stable suategmotionnel.

Elle doit aussi accepter les conditions de I'étude

4-4-2-Critére de noninclusion
N’étaient pas incluses dans notre étude toutemfswivant avec le VIH qui :

(0]

o O O O

n’est pas en état de répondre aux questions

n’est pas disponible pour assister aux 10 rencentre

n'a pas traverseé la période de crise post annonce

n’est pas stable sur le plan émotionnel

n’est pas suivi sur I'un des 6 sites de prise engdnd’ARCAD /SIDA
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4.5-Echantillonnage
L’étude concernait 16 femmes reparties en 2 grodpeschoisies sur un mode aléatoire.

4-6-Chronogramme des activités

Dates| Juin- Janvier| Janvier-| Mars- | Mai- Janvier| Février-| Avril
Novembre| 2012 Février | avril | Décembrg 2013 Mars 2013
Activites 2011 2012 | 2012 | 2012 2013

Enquéte et
collecte des v

données

Formation en
Atlas ti

Analyse des

données

Elaboration
du protocole

Recherche

documentaire

Rédaction
thése

Corrections v

Soutenance v

4-7- Déroulement pratique de I'étude

4-7-1-Recherche documentaire

Criminalisation du non dévoilement du statutsérologique au VIH:

La stigmatisation et la discrimination sont souvémé base de la criminalisation continue de
comportements a risque pour le VIH, comme les reappgexuels entre hommes, le travalil
sexuel et 'usage de drogue. Les personnes vivestt l@ VIH qui ont de tels comportements

(souvent stigmatisées socialement) subissent wubld stigmate, en raison de leur
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séropositivité au VIH et de leur comportement. B#erts efficaces en prévention positive
nécessitent de lutter contre la criminalisatiornda-dévoilement de la séropositivité au VIH
et de la transmission du VIHl1]]

L’ONUSIDA et des militants de la société civile ciherent que I'utilisation de telles lois (la
criminalisation du non dévoilement de la séropaséiau VIH et de la transmission du VIH)
et les poursuites en vertu de lois existantespgrg de tort que de bien, en nuisant a la santé
publique et en ignorant les conventions internaies sur les droits de la personne. Elles
peuvent aussi exacerber la stigmatisation et layimalisation des personnes vivant avec le
VIH en exagérant les risques, en créant un fautirsent de sécurité a I'effet que le VIH est
le probleme des autres, en dissuadant des genssderple test pour connaitre leur état
sérologique au VIH et en décourageant des peesovivant avec le VIH de demander des

ressources de prévention du V[H1].

Promotion des droits humains: [11].

La prévention positive implique de promouvoir lesits humains des personnes vivant avec
le VIH, y compris leur santé et leurs droits sexuet génésiques. Cela inclut : la
confidentialité de la séropositivité au VIH; desdiions favorables a un dévoilement sir,
volontaire et bénéfique; le respect de I'autonoimaviduelle; et le choix de se faire tester, de
dévoiler sa séropositivité et/ou d’amorcer un éraiént antirétroviral, et du moment pour le
faire. La criminalisation du non dévoilement de la sésiivité au VIH nuit aux efforts de
prévention du VIH et elle contribue a la stigisation associée au VIH. (Prévention

positive : éléments programmatiques)

Au Canada, en vertu de l'arrét de la Cour supréams & c. Cuerrier, 1 les PVVIH/SIDA

ont I'obligation Iégale de dévoiler leur séroposté au VIH a leurs partenaires sexuels
avant d’avoir une activité sexuelle qui comporte«unsque important » de transmission
du VIH. Voici quelques constats sur les affairesiminelles en matiére de non

dévoilement de la séropositivité au Canada :

De 1989 a 2009, il y a eu 104 affaires au Canauhes tes quelles 98 individus ont fait
I'objet d’accusations pour des infractions lieesnam-dévoilement de leur séropositivité
au VIH ;

Pendant cette méme période, il y a eu 49 affairdg endividus accuseés en Ontario 89 %

des accusés ontariens sont des hommes;
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50 % des hommes hétérosexuels accusés en Ontptis @04 sont noirs ;

68 % des affaires criminelles en Ontario se sonickkes par une déclaration de

culpabilité ;
68% des déclarations de culpabilité en Ontaricdoniné lieu a des peines d’incarcération.

Stigmatisation et discrimination dues au VIH

La discrimination, telle que définie par la Campagnondiale contre la stigmatisation et la
discrimination liées au VIH/SIDA, se produit lorson fait une distinction entre des
personnes, ce qui a pour effet que ces individostsaités de maniére inégale et injuste parce

gu’ils appartiennent, ou parce qu'ils sont congdécomme appartenant, a un groupe

particulier [L2].

Dans une déclaration classique, le sociologue Fgrviaoffman [L3] a défini un
stigmate comme un attribut qui discrédite de maniérportante une personne ayant une
différence non souhaitée. La stigmatisation estmoyen puissant de contréle social qui
consiste a marginaliser, a exclure et a exercecartain pouvoir sur des individus qui
possedent certaines caractéristiques. Alors quejét par la société de certains groupes
(homosexuels, consommateurs de drogues injectgiiefgssionnel (le)s du sexe) peut étre
antérieur au VIH/SIDA, dans de nombreux cas cettdadie a renforcé lattitude de
stigmatisation. En rejetant le blame sur certanBvidus et groupes particuliers, la société

peut s’absoudre de la responsabilité des soins Edide a leur apportgi4].

Il est donc essentiel de remettre en questionr@gances et attitudes communautaires qui
renforcent la stigmatisation et la discriminatiobégard des personnes vivant avec le VIH, en
particulier les perceptions négatives qui conduiseleur refuser le droit d’avoir des enfants

ou des relationgL1].

Gilmore et Somervillg13] ont décrit ce qu’ils considérent comme les quatiacipales
caractéristiques de toute réaction stigmatisane :ptobleme qui en est la cause ;
l'identification du groupe ou de l'individu a cible I'attribution d’'un stigmate a cet individu
ou groupe ; et la mise en ceuvre de la réactiomsatigant. Le stigmate lié au VIH/SIDA est
complexe. Il puise dans les perceptions et att#wd€égard d’'une infection incurable, de la
maladie et de la mort; de l'activité sexuelle e$ ddections transmissibles sexuellement; de

’lhomosexualité, du travail sexuel, de l'usage dmgde, et de I'ethnicité.
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Parler du VIH/SIDA revient a aborder autant lesrréenes sociaux que les préoccupations
biologiques et médicaletes droits de la personne sont universels. Autrérdigntous les
individus ont des droits puisqu’ils sont des persmhumaines. Ces droits découlent de la
dignité et de la valeur inhérente a chaque étrealmuriis ne peuvent étre suspendus ni retires.
Depuis I'entrée en vigueur de la charte des Natidmies et de la Déclaration universelle des
droits de 'homme en 1948, la plupart des Etatsndude ont ratifié des conventions qui ont
force de loi et qui protégent les droits de la pere [L6]. Les droitshumains protégés par
ces conventions incluent le droit a la nourrit@e Jogement, a un revenu adéquat, a I'emploi,
a I'éducation, a la vie privée, a la jouissance glegres scientifiques et des bienfaits qui en
résultent, au meilleur état possible de santé phgset mentale, a la liberté d’association et
de réunion, a la liberté de déplacement, a la ptiote contre tout traitement cruel, inhumain

ou dégradant et a la protection contre la discratnom.

Causes de la stigmatisation, de la discriminationtedu rejet associés au
VIH/SIDA :[17]

Une perspective historique et socioculturelle m@déer a comprendre les réactions négatives
déclenchées par le VIH/SIDA. Auparavant, pendarg épidémie, la contagiosité réelle ou
supposée de la maladie aboutissait a I'isolemeatl&xclusion des personnes contaminées.
Outre la croyance largement répandue que le VIHASESt une maladie honteus®d], ces
stéréotypes permettent également a certains de aseapcepter les possibilités d'étre
personnellement contaminés ou concernés par le.vidans de nombreuses sociétés, les

personnes touchées par le VIH/SIDA sont considéréesne vivant dans I'ignominie.

Le VIH/SIDA peut étre considéré comme la conségeetiane «perversion» et comme un

chéatiment. Dans les sociétés individualistes, |&l/SIDA peut étre considéré comme le

résultat d'une irresponsabilité personnelle. Entites circonstances encore, le VIH/SIDA est
ressenti comme amenant la honte sur la familla ebimnmunauté. La maniere dont les gens
réagissent en présence du VIH/SIDA varie par camsdéigen fonction des idées et des
ressources que la société met a leur dispositimisAue des réactions négatives vis-a-vis du
VIH/SIDA ne sont nullement inévitables, elles saimssent fréquemment de la conception
du bien et du mal de l'idéologie dominante en cecgucerne le sexe et la maladie, ainsi que

les comportements corrects et incorrects.
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De Bruyn [L8] a recemment identifié cinq facteurs qui contrifiu@ la stigmatisation liée au
VIH/SIDA:

 Le VIH/SIDA est une maladie mortelle
* Les gens ont peur d’étre contaminés par ce virus

» Cette maladie est associée a des comportementar(e les relations sexuelles entre
hommes et la consommation de drogues injectabla®arft déja I'objet d'une

stigmatisation dans de nombreuses sociétés

* Les gens vivant avec le VIH/SIDA sont souventsidarés comme étant responsables

d’avoir contracté cette maladie

 Certaines croyances religieuses ou morales arh@neonclure qu’avoir le VIH/SIDA
est d0 a une faute morale (avoir des moeurs légerdss activités sexuelles «déviantes»)

gui méritent un chatiment.

Conséquences de la stigmatisation, de la discrimitan et du rejet associés
au VIH/SIDA :

La stigmatisation et la discrimination limitent ffieacité de la prévention positive et de la
riposte générale au VIH. Les personnes vivant é&¥a&dH ou vulnérables a l'infection sont
moins susceptibles de faire les premiers pas, clngjte leur accés a l'information, au test, a
la prévention, au traitement, aux soins et au soupour le VIH. Par conséquent, la
stigmatisation et la discrimination ralentissemingidérablement la riposte au VIH et

accroissent la vulnérabilité au VIH et/ou a d’astnealadies[11]

A cause de la stigmatisation associée au VIH/SIDéttaines ressources essentielles a la
prévention de l'infection doivent étre détournéesleur objectif. Certaines personnes sont
traitées de facon injuste ou tenues pour respoesaled ce qui leur arrive. Les fractures
sociales sont renforcées et se perpétuent, et uleehes infections continuent a se produire

tant que les gens ne comprennent pas exactemestulee de I'épidémie et ses causes.

Les différentes conditions ou aspects de stigmatisan, de discrimination et
de rejets associés au VIH/SIDA
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La discrimination, la stigmatisation et le rejes@sés au VIH/SIDA peuvent étre ressentis et
vécus a plusieurs niveaux: a celui notamment dedéeté et de la communauté, et a celui de
'expérience propre de l'individu. La Société, lamumunauté, les lois, les reglements, les
politiques et les procédures peuvent aboutir diggmsitisation des personnes vivant avec le
VIH/SIDA. Dans nombre de pays, certaines pratigdiesriminatoires comme le dépistage
obligatoire de certaines populations ou «groupescae» causent a la fois une stigmatisation
supplémentaire de ces groupes et un faux sentimensécurité chez ceux qui ne se
considérent pas comme appartenant a ces catégl@igmopulation. Un examen récent a
toutefois souligné que les politiques nationales fibérales étaient loin de se traduire par des

mesures concréteq].

» L’'aspect familial et communautaire:

Dans la majorité des pays en développement, cesimigipalement les familles qui
s’occupent des personnes malades et jouent uimiptrtant dans le soutien et les soins a
dispenser a ceux qui vivent avec le VIH/SIDA.

Toutefois, la réaction de la famille n’est pas taug positive. Les membres de la famille qui
sont malades ou directement concernés peuvergténeatisés ou faire I'objet de
manifestations de discrimination au sein méme garfd_es efforts de la famille pour faire
face a la stigmatisation exercée par la commurenttégalement des conséquences sur la
gualité des soins. Les familles peuvent protégaslenembres affectés de la communauté en
les gardant a la maison ou en les protégeant de ifaierrogation. Le succes de ces stratégies
pourra dépendre des ressources du ménage conteaéacapacité a fournir des soins sans
faire appel a I'aide des membres de la communaatpeur d’étre rejetées et stigmatisées par
leur famille et la communauté ou elles vivent pampécher les personnes vivant avec le
VIH/SIDA de révéler leur statut sérologique aux nbees de leur familleld]. Les familles
peuvent aussi rejeter les membres séropositifaisarr non seulement du caractére honteux
associé au VIH/SIDA, mais également des connotatitimomosexualité, de toxicomanie et

de moeeurs légeres répréhensibles qu’évoque le VIASI

» L’aspect juridigue, pénale et VIH

Les personnes vivant avec le VIH rencontrent deipies défis de la vie, qui vont au-dela
d’obtenir des soins de santé et de composer avw@m@®ccupations vitales. Les urgences

économiques, le racisme, 'homophobie, les questida garde d’enfant, les menaces de
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violence, I'abus de drogue et/ou d’alcool sont quebk-uns des facteurs qui compliquent la
vie avec le VIH.
Le défaut de répondre aux besoins élémentairepee®nnes vivant avec le VIH
entraine des problémes de réduction du risque,sdivbnce au traitement et de
prévention.
En réalité, nombreux sont les Etats qui ont addp&législations nationales calquées
sur la loi type. Or, si celle-ci comporte des d&pons positives en matiere de lutte
contre les discriminations a lI'encontre des PV/Vdid encore de dépistage, elle
comporte également des dispositions préoccupd@td prévoyant, notamment, la
pénalisation de la « transmission volontaire du WIFH22] et I'obligation de divulguer
sa séropositivité a son partenaire dans un délaixisemaineg23]
Les lois nationales adoptées a la suite de cetaitendent elles aussi répondre a un
double objectif : protéger les droits des PV/VIH @¢s personnes exposées a
I'infection. Ces lois nationales sont généralenfentiées sur le principe selon lequel
les PV/VIH ont des droits mais aussi des devoirsluant celui de ne pas transmettre
le VIH a ses partenairef4]
La pénalisation de la transmission du VIH s’insaéns cette logique. Certaines
associations de PV/VIH ont soutenu cette apprd2aé.
La pénalisation de I'exposition au VIH ou de sansraission en Afrique occidentale et
centrale s’inscrit dans un contexte particulientdoil convient de tenir compte si I'on
souhaite en comprendre les fondements. Tout diabelie s’inscrit dans un contexte
d’épidémie grave du VIH26] ou les effets de la prévention sont encore limpgsmanque
de ressources, de volonté politique et par detacles culturels. D’autre part, l'accés aux
traitements est encore insuffisant malgré les n@ogbservés depuis quelques anngy.
Le SIDA peut donc encore résonner comme une « condidon a mort » pour de
nombreuses personnes infectées.
Enfin, ces Iégislations se développent dans umegts de crise de violences contre
les femmes les rendant particuliéerement vulnésable VIH. La pénalisation est
percue comme un moyen d’y remédier et c’est porirde nombreuses organisations
de femmes en Afrique continuent de soutenir laajigation de la transmission du
VIH. [28]Pénaliser I'exposition au VIH ou sa transmissiarne@ssi un moyen pour les
Etats de donner I'impression d’agir contre le VIkiaqd il est considérablement plus
difficile de lutter efficacement contre les disaimations dont souffrent les groupes

les plus vulnérables (incluant les femmes, lesrthemayant de rapports sexuels avec
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des hommes, les travailleuse(r) s du sexe) et dantgal’acceés pour tous a la
prévention, aux traitements et aux so[@8§]

La majorité des lois nationales condamnent a la f@itransmission du VIH (i.e. :
contamination) et la simple exposition au virugnb certains cas, la loi distingue
expressément I'exposition au VIH de la transmisscomme au Niger ou elle punit
« quiconque aura sciemment exposeé autrui a uneidg transmission{29]
Cependant, le plus souvent, la pénalisation depdsition se déduit, soit de
l'interdiction pour les PVVIH d’avoir des rappom®n protégés ou a risque, comme
au Tog$30] et au Bénif81] (en cas de non divulgation au partenaire), saitefait

de sanctionner [linoculation de substances iB&t« quelle qu’'en aient été les
suites », comme en Guirj@8] et au Mali.[33] Cette derniére formulation a été
reprise de la loi typg25]

Aucune donnée ne nous permet aujourd’hui de déerdiitnpact de ces législations
sur I'épidémie de VIH en Afrigue de I'Ouest et rrale francophone. Nous ne
sommes donc pas en mesure de dire si ces |égidatint permis de réduire les
comportements a risque, ou d’empécher de nouvetiéections. Selon les
témoignages recueillis aupres de plusieurs adsmtsade soutien aux PVVIH en
Afrique francophone, I'impact direct de ces légigins ne pourrait étre que limité
puisque leurs dispositions sont encore trés nmainwes des populations. Il est donc
peu probable qu’elles influencent leurs comportas¢34]

A notre connaissance, pratiguement aucune poersidtété enregistrée en Afrique
de I'Ouest et Centrale francophone contre des VBV/pour avoir transmis ou
simplement exposé autrui au VIH, bien que la modés dispositions |€gislatives soit
souvent tres large.

Le Burkina Faso fait état de deux affaires fond&esla loi nationale sur le VIH. Il
est intéressant de noter que ces deux affairaeoomient des femmes, et que celles-
ci, d’abord accusées d'avoir volontairement tent® transmettre le VIH, ont
finalement été poursuivies et jugées en vertudpositions pénales non spécifiques
au VIH. Les dispositions générales du code pseaont donc révélées suffisantes
pour sanctionner des comportements considérés eaméiictueux ou criminels liés
au VIH.[35]

Par ailleurs, le Togo enregistrerait quatre daspoursuites criminelles et deux

condamnations.
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Comme déja mentionné, les poursuites seraientremaces parce que la loi est mal
connue des populations, que celles-ci ont un dooéé a la justice et qu’en outre, il
n‘est pas dans les habitudes de porter plajB&. Selon Brigitte Palenfo de
'association REV+ au Burkina Faso, I'absence drguites judiciaire s’expliquerait
aussi par le fait que la majorité des personnexpesitives ne souhaite pas révéler
publiquement leur maladie. Plusieurs associationsaussi souligné que les PVVIH
faisaient encore I'objet d'importantes discriminas de la part de la police, les
décourageant de porter plainte. Selon Bintou Bamdk I'association des femmes
de Guinée pour la lutte contre les maladies dkuent transmissibles et le SIDA
(ASFEGMASSI) les femmes seraient particuliérengiatriminées et risqueraient
d’étre plus tard abandonnées par leur famill@et Iconjoint pour avoir porté plainte
a la police. Par ailleurs, les associations ddti@o aux PVVIH semblent elles
mémes reticentes a l'idée d’accompagner une timac» a porter plainte car cela
reviendrait a « attaquer les sieng36] L'ensemble de ces éléments expliquent en
partie pourquoi une personne nouvellement infeeség@eu susceptible de s’adresser
a la justice.

Une association togolaise a également souligngsdilace de volonté politique
d’appliquer les dispositions pénales relatives 'eéxpbsition au VIH ou sa
transmission. Ces lois auraient été rédigées plomner l'impression que des
mesures concretes avaient été prises pour ludtertre I'épidémie mais sans reelle
intention de les appliquer. D’ailleurs, certairles nationales sur le VIH/SIDA,
comme au Togo, tardent a étre mises en ceuvreaatddé I'adoption rapide de
décrets d’'application37]Reste que les dispositions pénales existent etmmm®es.
Elles peuvent donc, a tout moment, étre applisjdeutilisées comme moyen de
pression sur les PVVIH. Beaucoup d’associationssicierent également que ces
législations sont en décalage avec les réalitasales en matiére de santé et de
justice, ce qui les rend bien souvent inapplicable

L’'acces limité a la loi et & la justice a déja éténtionné. Les associations ont
egalement souligné qu’il était contradictoire deaiser I'exposition au VIH ou sa
transmission lorsque l'acces au dépistage, aatetnents ainsi qu’aux moyens de
prévention n'est pas garanfg9] A titre d’exemple, bien que le Burkina Faso s'est
efforcé de rendre les contraceptifs plus dispesibet notamment les préservatifs

féminins, leur codt reste encore tres dissuasibeaucoup, en particulier les femmes
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sans revenus propres, n'y ont pas acp&d] Le dépistage du VIH serait aussi
souvent limité aux seuls examens prénatpliy.

Les hommes seraient donc peu susceptibles dairgedépister.

A ces obstacles pratiques s'ajoutent des obstamléturels. Selon un rapport
d’Amnistie internationale au Burkina Faso, l'oppios a la contraception, incluant
'usage de préservatifs, est encore trés préseareelle est souvent ancrée dans le
réle traditionnel assigné a la femme et dansilegue les enfants sont généralement
considérés comme source de richegsd.

D’autres facteurs rendent ces |égislations difgcia appliquer. Il s’agit, entre autres,
de la portée large et vague de leur champ d’agflita Leur mauvaise rédaction ne
permet pas toujours d’identifier clairement lesnportements qui justifieraient que
la police et le systeme judiciaire investissenrdemoyens et ressources dans des
poursuites criminelles.

Les législations prévoyant la pénalisation de g@sition au VIH ou de sa
transmission semble avoir été rédigées sansdemipte de ces réalités.

Enfin, il parait peu probable que les Etats dispmst de moyens suffisants et
satisfaisants pour juger les affaires de « trassiom du VIH ». Il est en effet
particulierement difficile, voire impossible, deopver avec certitude qu’'une
personne est a l'origine de [linfection de somtgraaire (notamment en cas de
pluralité de partenairesj44] Le fait que les dispositions |égislatives prévdylan
pénalisation de la transmission ou de I'exposition VIH semblent difficilement
applicables, et peu appliquées, ne signifie ga®lles sont sans conséquence sur les
droits des PVVIH et les efforts de préventiph5] Elles risquent par exemple de
décourager davantage les personnes a se fairstetém@n particulier lorsque les
traitements sont peu accessibles.

Selon Jean-Marie Talom, de I'association BE& Cameroun, « la séropositivité
devient une épée de Damocles pour ceux qui veudenhaitre leur stat(46] ». Ces
dispositions risquent également de dissuader pB¥sonnes séropositives de
divulguer leur état a leur partenaire, d’autansi le fait de révéler sa séropositivité
est sans incidence sur les risques de poursuriesnelles. Elles sont aussi
susceptibles de porter atteinte a la relation aidi@nce établie entre le médecin et
son patient, ce dernier pouvant craindre queitdgrmations révélées a son médecin

soient plus tard utilisées contre lui.
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Enfin, certaines dispositions, du fait de leurgtarportée et de leur mauvaise
rédaction contredisent directement les messagesai#é publique en sanctionnant
des comportements considérés comme responsAbissau Mali, une PVVIH peut
étre pénalement poursuivie alors méme qu’elleigqmin de réduire les risques de
transmission en utilisant un préservatif pendaes rapports sexuels. Concernant les
droits de PVVIH, il est a craindre que des dispmss pénales spécifiques au VIH,
renforcent la stigmatisation et les discrimimag a 'encontre des PVVIH car elles
alimentent les idées recues selon lesquelles \B4HP seraient immorales et les

désignent comme des criminels potentiels.

> L’aspect législatif et réglementaire: [47]

Les droits de 'lhomme constituent une garantiedjgtie universelle de la protection
des individus et des groupes contre les actiondampioratteinte aux libertés
fondamentales et a la dignité humaine. Les drattacgersonne sont cruciaux a toute
réponse adéquate au VIH/SIDA. Cela est reconnu igslelau premiere stratégie
mondiale pour la lutte contre le SIDA, développgel887. Les lois de la personne et
la santé publique ont en commun le but de promawtode protéger le bien-étre de
tous les individus. La promotion et la protectiasdiroits humains sont nécessaires
pour habiliter les individus et les communautéagir au VIH/SIDA, a réduire la
vulnérabilité devant linfection a VIH et a attémukes répercussions néfastes du
VIH/SIDA sur les personnes affectées.

L'impact du droit pénal sur les femmes sémositives

Par ailleurs, le droit pénal risque d’avoir un aopdisproportionné sur les femmes et
renforcer leur vulnérabilité. L'ensemble des agg@ns interrogées ont exprimé de
vives inquiétudes a ce sujet. En effet, la femstggénéralement la premiére dans un
couple, si ce n'est la seule, a découvrir sa ®fSitpité puisque les examens
prénataux impliquent aussi souvent que possibledépistage du VIH. Les femmes

sont donc plus facilement exposées au risquedespites criminelleg25]

Par ailleurs, les femmes n’ont souvent pas nesyens de se protéger et de protéger

leurs partenaires.

Comme nous l'avons déja souligné, certaines femm@&st encore  soumises a
d’'importantes pressions d’ordre culturel qui lesigsent a avoir beaucoup d’enfants,

et ce particulierement en zone rurddi]
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Ces pressions rendent difficile la négociatiors dapports sexuels avec leurs partenaires
ainsi que l'utilisation de moyens contraceptifsistque le préservatif. Certaines
femmes séropositives risquent également d'étretinves de violences, d’abus ou
d’abandon, si elles révélent leur statut a leutgmaire. Dans ces conditions, il leur

est impossible de leur demander de porter un patse [25]

La religion et I'infection a VIH /SIDA au MALI :

Dans un pays ou prés de 95% des personnes sonbnfession musulmane, la
réaction religieuse (musulmane mais aussi chrétearconstitué et constitue encore,
dans certains milieux, une entrave aux efforts gntion. Une bonne partie des
religieux continue a assimiler SIDA et immorali®DA et adultére,

SIDA et punition divine de la faute. Un tel disceuenforce les réactions négatives
vis-a-vis des PVVIH dans toute la société.

La mort liée au SIDA est percue comme volontaire@aju’associée aux conduites
imprudentes, a la volonté des individus eux-mémes.

Ici, encore une fois, le lien établi entre la pyag du «vagabondage sexuel» et le
SIDA présente la personne atteinte, a la fois, cenamteur de sa propre mort et
intermédiaire potentiel par lequel la mort peuntsdduire dans I'environnement

social.

VULNERABILITE DES FEMMES ET INFECTION AVIH:  [8]

La prise en compte des spécificités de I'infecdH/SIDA chez les femmes tant au plan
social que médical, a longtemps été peu étudiee.

Au niveau mondial il y a a peu prés autant de feemquee d’hommes qui souffrent du VIH,
les chiffres globaux cachent pourtant des difféesraonsidérables quant a ce que I'épidémie
implique pour les hommes et les femmes. Certairezed différences sont dues a des
particularités biologiques, mais dans la plupast ckes elles résultent de normes définies par
la sociéte.

Des facteurs de contamination plus élevés :

Le pourcentage de femmes contaminées lors d’urorapptérosexuel (sur 'ensemble des
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cas de SIDA chez les femmes) est 3 a 8 fois plp®itant que chez les hommes (sur

'ensemble des cas de SIDA chez les hommes).

Les femmes sont probablement plus susceptiblesedibtectées par le VIH au cours de
n'importe quel genre de rapports sexuels que lestesen raison de facteurdiologiques:

les zones de muqueuses exposees durant les ragpatisls sont plus étendues chez les
femmes que chez les hommes, la concentration dis @st plus élevée dans le sperme que
dans les sécrétions vaginales, la quantité deeffuichnsférés (liquide séminal et sperme) par
’homme est plus importante que la quantité ded#isitransférés par la femme, des micros
déchirures des tissus du vagin(ou du rectum) pe@tencausées par la pénétration sexuelles.
Les normes de genr@euvent aussi avoir un impact sur la transmissioN'I¢H.

Dans bien des régions du monde, par exemple, lesasode genre permettent aux hommes
d’avoir plus de partenaires sexuels que les femmesause des facteurs biologiques
(mentionnés plus haut), cela signifie que dans desrégions ou les rapports hétérosexuels
sont le principal mode de transmission du VIH,tes< d’infection sont beaucoup plus élevés
parmi les jeunes femmes que parmi les jeunes hommes

Les femmes ne sont parfois pas bien informéediau qui existe entre la sexualité et
I'épidémie du VIH/SIDA parce qu'elles ne sont pas "censées" avoir uneebmymaissance
de la sexualité; les hommes ne sont parfois pasibfermés non plus car ils sont "censés"
tout savoir sur la sexualité.

* Vulnérabilité politique : du fait du manque de représentation politiqu@glitique de la

santé est souvent prévue sans représentation sidéaation féminine. Les besoins des
femmes pour une bonne santé ne sont guere recpforugcart entre les responsabilités
familiales et sociale des femmes et le pouvoirtjgple exerceé ; la discrimination dans le
domaine du travail ; les violences qu'elles sulisse

* Vulnérabilité économique: Non-indemnisées et non-reconnues pour leur travaibyer et
avec leurs enfants ; moins payées que les homlaggsemmes ne sont pas les bienvenues
dans certains corps de métiers et sont les presrgedére licenciées pendant les temps de
crises, ce qui rend la majorité d'entre elles dépetes ; elles ont moins de possibilité /
capacité a mettre fin a des rapports non-saingetanx, violents ; cas de prostitution pour
vivre ...

* Vulnérabilité informationnelle / éducationnelle: Manque d'éducation sexuelle,
d'encouragement d'une femme a connaitre son cbgpeehercher le plaisir, a prendre soin
de soi, a se soigner ...
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Absence d'incitation des filles a faire du sporgcguérir confiance et fierté en leur corps ;
manque de bonnes personnes ressources pour les jgansonnes qui ne soient pas elles-
mémes génées par ces sujets) ...

* Vulnérabilité culturelle / sociale: Réles sociaux de sexe ; dépendance inculquédgmu
décisions ; il parait dans les normes que la femengevrait pas prendre l'initiative, qu'elle
doit se soumettre, qu'elle doit plaire aux homma&lle n'a pas de valeur propre (non-mariée
ou sans enfants ...).

La vulnérabilité culturelle s’explique par le faiie beaucoup de femmes sont exclues de
I'éducation, que la sexualité est un sujet tabda ebmmunication ainsi que I'éducation a la
prévention du VIH/SIDA insuffisantes, voire inexiates. Pour atteindre ces populations,
leurs valeurs et références culturelles doivemt gtises en considération en adaptant le
contenu des messages de prévention et d’éducditiogual soit entendu et accessible.
Vulnérabilité biologique [53] : De nombreuses études ont démontré que d’une maniére
générale, la femme est plus exposée que I’hnomneediax risques de contamination par le
virus du SIDA en cas de rapport sexuel non protgaair la simple raison que le sperme
infectée par le virus reste plus ou moins longtedgss le conduit vaginal. Ces mémes études
soulignent que les jeunes filles et femmes sord ekposées que leurs ainées aux infections
dans la mesure ou les cellules protectrices soitsmmmbreuses dans le vagin et que le col
de l'utérus est plus fragile. Dans ces conditi@estaines pratiques traditionnelles telles que
le mariage précoce, les rapports sexuels extraganjy le legs des femmes, et plusieurs
rituels sexuels sont susceptibles d’accroitre laérabilité de la femme notamment en ce qui
concerne sa santé reproductive.

Les pratiques relatives aux formes de sexualii@lté et thérapeutique reposent sur une

double idéologie. Celles de la production et deefaoduction.

L'épidémie du SIDA a un impact disproportionné surles femmes 149]

La définition sociale de leur rble de soignantéspauses, de méres et de grands meres fait
gue les femmes assument la plus grande part dedardu SIDA. Quand la maladie ou la
mort entraine lI'appauvrissement de la famillefdesmes et les filles, inférieures sur les plans

economique et social, sont les plus gravemennigtei
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En dispensant des soins aux membres de leur famuiléed’autres personnes atteintes de
maladies liées au VIH/SIDA, les femmes et lesdilierdent ainsi des occasions d’améliorer
leur sort car elles n'ont plus le temps de mensraidivités génératrices de revenus,
d’améliorer leur éducation ou de transmettre urosduire.

Le SIDA contribue donc a la féminisation de la pat& et a la marginalisation des femmes,

notamment dans les régions qu’il touche le plughent50].

Les femmes sont tributaires des hommes sur les plsgconomique et financier [49]

Le pouvoir économique qui permettrait aux femmesélgocier la fidélité ou I'usage

du préservatif leur fait défaut et elles sont exess dans le domaine de la sexualité, au
pouvoir prédominant des hommes, voire a leur vicden

Dans les pays en voie de développement, au colasddeniere décennie, le fossé a continué
de s'accroitre entre les femmes et les hommeg.d@'egi'on a appelé la « féminisation de la
pauvrete. »

Les femmes pauvres ont souvent recours a la prosittion : [49]

L’impact disproportionné de la pauvreté sur lesrfeen et les jeunes filles les pousse au
commerce sexuel comme mode de survie. Ces ragextels transactionnels sont le reflet
d’'une part de la situation économique supérieusehdenmes et d’autre part des difficultés
des femmes a satisfaire leurs besoins fondamenaemt s’ajouter la valeur culturelle que
les hommes attribuent a la possession de partersgreielles multiples.

Les femmes font souvent I'objet de lois discriminatires : [49]

Partout dans le monde, les filles et les femmesetdulavantage le risque d'étre pauvres et
démunies, moins instruites, d'avoir un acces phaigd a la terre, au crédit ou a des liquidités,
ainsi qu'aux services sociaux.

Dans bon nombre de pays, le droit de la femme\arah, a la propriété et a I'héritage n'est
pas reconnu ; dans d'autres pays, il est mal agpligouvent les femmes acquierent le droit
de posséder des terres et des biens en se maoesgu’elles sont victimes de répudiation ou
de divorce, les droits qu’elles avaient acquiscas biens deviennent caducs.

Dans tout le Kenya, des femmes perdent leurs msjiseurs terres et d'autres biens a cause
de lois et coutumes discriminatoires, a déclaré &uRights Watch dans un nouveau rapport.
L’association affirme que les atteintes au drda propriété en Afrique subsaharienne
entretiennent les inégalités dont sont victimegdesmes, condamnent a I'échec les efforts de
développement et entravent la lutte contre le VIBAS[51]. Ces facteurs font que les

femmes n'ont pas les moyens de survivre de mainiéépendante sur le plan économique
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guand tout est normal et qu'elles sombrent dadébacle économique des que les
circonstances empirent. Human Rights Watch dénendegypte un systéme juridique qui
reste discriminatoire envers les femmes. En daffed, Egyptienne qui demande le divorce se
trouve face a un dilemme. Soit elle demande lerdevpour faute et elle doit vivre des années
dans l'incertitude juridique. Soit elle opte pouardivorce sans faute, qui est plus rapide, et
elle doit renoncer a tous ses droits financiers. h@mmes quant & eux jouissent d'un droit
unilatéral et inconditionnel au divorce. lls n'gatnais a se présenter devant un tribunal pour
mettre un terme a leur mariagg2]

De nombreuses études ont démontré que d’'une may@agzale, la femme est plus exposée
gue ’homme face aux risques de contaminationgairls du SIDA en cas de rapport sexuel
non protégé ; pour la simple raison que le spenfexiée par le virus reste plus ou moins
longtemps dans le conduit vaginal. Ces mémes étaldgnent que les jeunes filles et
femmes sont plus exposées que leurs ainées agkonedans la mesure ou les cellules
protectrices sont moins nombreuses dans le vagjneete col de I'utérus est plus fragile.
Dans ces conditions, certaines pratiques tradiébes telles que le mariage précoce, les
rapports sexuels extraconjugaux, le legs des femeng@dusieurs rituels sexuels sont
susceptibles d’accroitre la vulnérabilité de lafemnotamment en ce qui concerne sa santé
reproductive.

Les pratiques relatives aux formes de sexualiiélté et thérapeutique reposent sur une

double idéologie. Celles de la production et deefaoduction.

4-7-2-Entretien avec des informateurs clés (Partipantes)
Femmes vivant avec le VIH de 18 ans et plus quregu leur diagnostic il y a au
moins six mois et qui sont suivies au CESAC. Lesnfes étaient en général
analphabétes et s’exprimaient surtout en bambaraetit commerce était la

principale source de revenu, cependant il y’avaé enseignante et une couturiere.

4-7-3-Analyse des données

Les logiciels suivants ont servi a la saisie dypoaipet a I'exploitation des données
Microsoft Word 2007 : traitement de texte pourdese

Atlas ti version 6.2 : analyse les données parfiwadion.
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4-8- Collecte et gestion des données
Les données ont été récoltées par observationt@ietprise de note lors des différentes
rencontres sur des fiches préétablies et des megjigbur la transcription.

4-9- Produits attendus

Amener les femmes vivant avec le VIH a mieux comgre leur maladie, a statuer par
rapport a la question partage ou non en évaluaraMantages et les inconvénients liés a
chaque contexte. En s’intéressant a la nature elsiis des FVVIV dans notre société plutot
gu’a l'aspect biomédical, notre travail tente d’afgpr de nouveaux éléments sur les
dimensions sociales du VIH/SIDA qui alimenterontié&bat. Cela est rendu possible par
l'intérét que ces femmes ont porté a notre etieeniveaux d’explication et les contextes

ciblés.

Au plan social, I'identification de la nature dessbins, leurs significations et les explications
de leur maintien pourront alimenter la réflexionraeau de I'élaboration d’'un programme
approprié d’amélioration des conditions de vie Bg¥IH en particulier et des PVVIH en

général au MALL.

Notre recherche fait appel aux explications deigipeintes vivant avec le VIH intervenant sur
les mémes questions et dans différents contexliess’iscrit dans une dynamique de
dépassement des constats et des affirmations ¢En@mur répondre aux besoins des femmes
séropositives au VIH au MALI.

Il ne saurait avoir de prise en charge de phénoséoset la nature est imprécise ou inconnue.

Notre étude cherche a amener les femmes vivantlawxéél a mieux comprendre leur
maladie, a statuer par rapport a la question uoildnent ou du non dévoilement en

évaluant les avantages et les inconvénients lefsmgue contexte.

L’apport de connaissance nouvelle, nécessaireailéxion et a I'action pour permettre aux
FVVIH de vivre normalement avec la maladie con&rmotre recherche du moins nous

I'espérons, toute son originalité et sa pertinence.

V-DIFFUSION DES RESULTATS
Partage déja fait

L histoire de leur maladie

Récit de vie :
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VIH et séropositivité

J'ai découvert ma séropositivité il ya 8 moisavérs des
épisodes de maladies répétées. Cela a été urha@i c
pour moi et depuis je suis sous ARV et je me sens
beaucoup mieux aujourd’hui. Mon mari ignore ma
maladie et je veux garder le secret par crainti g’
divulgue ma maladie. J'ai aussi 2 enfants sérafosiin
sous ARV et l'autre non. J'ai vraiment peur et paisoin
d aide

Dépistage et annonce

J'ai connu mon statut sérologique il y'a 5 ans ela.cJe
n'avais pas voulu le dire & mon mari mais j'ai fiair le
lui dire. Il fut dépisté a son tour positif ainsigmes 3
enfants qui furent séronégatifs. Je veux partager m
maladie avec ma mere adoptive qui est tres inqeicie
méme promis de sacrifier une chévre si elle a paisa
de quoi je souffre

Partage et rejet

Moi mon probleme est que mon mari m'a rejette sipre
que j'ai été dépistée positive a la suite de maladion
frere chez lequel j'étais aussi m’'a chasse de kheZ ai
emménage dans la boutique ou je fais mon petit
commerce avec mes 6 enfants. Je veux partager mon
secret avec mes enfants mais j'ai trés peur quélse
rejettent comme leur pere I'a fait.

Secret souhaité avec les parents

Je suis séropositive et ma famille I'ignore, ddsc
pensent tous que je refuse de me marier. Mon sedtis
gue je ne veux pas partager mon secret avec quigjue
soit hors il y’a un monsieur qui me demande en aggi
Je veux aussi me renseigner sur la sérologie dgieum
car il avait une femme qui est décédée de maladie.

Mon mari ignore ma séropositivité et je ne veux en
aucun cas qu'’il le sache. Par contre je veux infsrma
meére mais je ne sais comment.

VIH et maladies opportunistes

Moi j'ai découvert ma maladie a travers une taebetle
gue je traitais au point G en pneumologie. Mon matri
ignore ma maladie, mais moi je sais que lui austsi e
séropositif. C’est un jour en fouillant son armgles vu
ses ordonnances et ARV, mais il me I'a toujourdieac
Donc je voulais qu’il sache que je suis au coudanga
maladie et que je suis infectée aussi. Par ailliéyia
mon bébé de 2 mois qui n'a recu aucune prévention.
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Déces du conjoint et circonstances de révélation

Je vivais au Congo avec mon mari quand celui-cbom
gravement malade. Il décéda a son retour au Ma&k p
son pére m'informa qu'’il était victime du SIDA. J&é
ainsi dépistée positive. Mon inquiétude est qualun
monsieur aux Etats Unis qui veut me marier et jsaig
pas comment me comporter avec lui.

VIH et maladies opportunistes

J'ai été dépistée apres une longue maladie enrmréske
mon frére qui m’'a soutenu et m'a aidé a gardeedeet ;
En ce moment mon cousin est rentré de la France et
propose de me marier; il tient beaucoup & moi. Mate
est qu’il me harcéle pour que nous fassions nats tles
dépistage et il m’a dit qu’il avait peur du SIDA Suis
confuse et perdue quant a la décision a prendielave
car je tiens aussi au mariage

Nouveau né et annonce aux tiers parents

J'ai été dépistée en 2006 lors des consultations
prénatales. J'ai informé ma mere et ma sceur. U'ane
enfant avec un homme qui est décédé et I'enfant est
infecté.

Déces du conjoint

Apres le déces de mon mari je me suis remariél@tce
est séro- négatif. Cela me perturbe beaucoup. En ce
moment je lui propose des préservatifs et il accephs
probleme. Je voudrais l'informer de ma sérologiésijea
n'y arrive pas et cela me dérange

J'ai été dépistée positive en 2001.Mon mari mes
coépouses et mes enfants sont revenus tous négatifs
Malgré cela mon mari m'a soutenu et m'a aidé aegar
le secret auprés de mes coépouses. Un jour moraraari
une attaque cardiaque et en est décedé. Je fisiéeraa
son cousin qui ne veut pas utiliser de préservatiéx

moi et désir un enfant.

VIH et maladies opportuniste

A ma 6em grossesse mon mari m'a envoyé au village
pour une année. Durant mon séjour je tombais
freguemment malade. A mon retour J'ai trouvé ca'il
marié une autre femme. Il ne voulait pas payer mes
médicaments il disait gqu’il n’avait pas d'argemtest
décédé aujourd’hui.

Partage et rejet

J'ai été dépistée en 2000 et je n'ai pas pu desir
médicaments & ce moment. C’est en 2007 que ledwari

ma meére a payé mes médicaments, mais il divulgue ma

maladie dés qu'il en a I'opportunité. J'ai informmén

THESE MEDECINE NIELE HAWA

39



fiancé de ma maladie, au début il m’a soutenu ieyaiss
C’était tout le contraire et au jour d'aujourd’hilune veut
plus de moi.

- Jai été mariée de force a 13 ans par mes pareaits m
moi j'aimais un autre. Ce dernier apres mon dégésta
m’a rejette. Je me suis remariée a un autre qooneait
pas ma sérologie il y’a une année.

Résume :
Le récit de vie fait évoquer généralement la déeaewdu statut sérologique, ce qui est le plus
souvent confirmé aprés une série d’'affections dpp@tes et non par dépistage

systématique.

Un objet rappelant a chaque femme sa maladie :

Objet rappelant la maladie

Objet Tissus Bijoux
\ 4
Fiche Boite
i Enveloppe orei
Bic d'analyse || ARV pp Boucle d'oreille Bracelet Bague

A 4
Pagne

Figure 1 : Un objet rappelant a chaque femme sa maladie

Source Présentatrice de thése

Obj-symb

- Quand je partais a I'église les dimanches, unjmsuis
tombé malade et je ne pouvais plus tenir le Bicpmaa
tremblait, c’est pourquoi j'ai choisi le Bic et if’est pas
lié & ce que je vis actuellement par rapport atagarou
non.

- Ce morceau de tissu me rappelle ma maladie caute j
de mon dépistage, c’est ce pagne que je portaie wes
jours je partagerai mon secret avec mon fiancéien |
montrant ce tissu en guise de souvenir de ma nealadi

- Je portais cette boucle d'oreille, quand j'ai appnia

sérologie, et ¢ca me rappelle ma sérologie, jerpolr
utiliser un jour pour partager le secret
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- Je portais ce bracelet en perle quand j'ai appais m
maladie et j'ai partagé les perles entre mes frétres
sceurs. C'est un souvenir et je m’en servirai lg i je
vouderais leur dire.

- Clest lafiche de transfert au cesac qui me rapped
maladie dés que je vois la fiche, je me rappedlend
maladie. Cette fiche est trés importante dansitiaga de
ma maladie, ca peut m’aider a partager.

- Clest la boite de mes comprimés qui me rappelle ma
maladie. Par rapport au partage la boite & unedgran
importance.

- Jai toujours porté le bracelet en argent, et mEneur
de mon dépistage et depuis ¢a me rappelle ma realadi
Le bracelet est tres important quand au partageate
secret avec mon mari.

- Je portais 4 bagues a mes doigts, quand je suigtom
malade elles étaient trés grosses et j'ai donnénd a
mere. C’'est trés important par rapport au partagea
maladie avec mon mari.

- Des que je vois la sandale, je me souviens dugour
'annonce de ma maladie a été faite.

- Le centre de sante de référence de Korofina etda s
femme me rappellent ma maladie.

- Lenveloppe que j ai est trés importante pour oavi
mon gynécologue m’a remis le résultat de mon dagést
la dedans

- Laroute qui passe devant IOTA me rappelle le gmur
mon dépistage, c’est la que j'ai laissé tomber pagne
et mon foulard sous I'effet de I'émotion post anc®n

- C’est Mathieu un personnel du CESAC qui m'a démsté
a fait 'annonce de ma maladie a travers une eppelo

- Cette sandale est la sandale que je portais ledpuanon
dépistage et depuis elle reste un souvenir pour moi

Résume :
L'objet symbolique rejoint la natte de priere, Wjat évoquant les moments difficiles du
début de la symptomatologie.

Pourquoi les femmes ont partagé ?
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pourg-av-p

Soutien

Je lui ai dit parce que je savais qu’elle pounsat
soutenir

- Pour qu'elle puisse m’aider

- Parce que c’est dans son centre que j'ai ététdepis

- Javais besoin de son soutien

- Parce que j'étais trés fatiguée

- Elle était tres inquiéte de mes épisodes de maladie
Tranquillité de conscience

- Avoir la conscience tranquille

- Pour la stabilité du couple

- Avoir la conscience tranquille

- Avaoir la conscience tranquille

- Soutien

- Qu’elle sache de quoi je souffre

- Soutien

Soutien psychosocial
- Pour avoir la conscience tranquille

- pour avoir la conscience tranquille

Résumé :

Le partage est fait en vue d’avoir la conscienaeduille, le soutien et la stabilité du couple.

Avec qui le partage a été fait ?

Avec qui

- Jai dit a ma grande sceur
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- Jai dit a ma grande sceur

- Jai dit a mon grand frére

- Avec ma mere

- Jaidit a mon grand frere

- A ma grande sceur,

- Mon partenaire

- Mon partenaire

- Mon mari

- Mon mari

- Mafille de 12 ans

- Mamere

- Mamere

- Je veux partager avec mon mari

- Je veux partager avec mon prétendant

- Je veux partager avec mon mari

- Je veux partager avec mon mari

- C’est atravers la maladie de mon enfant qui fitistér
positif que mon mari et moi avions découvert notre
sérologie,

- Jai eu un partage difficile avec mon premier mari,

- Aprés cela je suis retournée chez mes parentaiou |
informé mes fréres et sceurs qui m'ont a leurs rejette

et divulgué ma maladie,

- Jai partagé avec ma mere mon tonton mon mari st me
fréres et sceurs,

J'ai partagé avec ma petite sceur et ma mere,
Résumé :

Le partage est généralement fait avec le parteriaisdques fois avec des parents proches tels

gue la mére ou la sceur.
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Quels avantages quant au partage ?
Avantg-p

- Eviter la propagation
- Diminution du stresse et insister ma mére
- Soutien pour la prise en charge en cas de maladie

- Conscience tranquille, bien étre dans mon foyéns'’i
accepte, soutien morale

- Bonne observance du traitement, soutien morale
- Soutien pour la prise en charge en cas de maladie
- Se libérer du poids du secret

- L'avantage est que mon mari pourra me souteiga sie
passe bien,

- Je veux dire a mon mari pour avoir son accompagneme
psycho social.

- Je veux dire & mon prétendant, car je veux avoir la
conscience tranquille en ne faisant pas le madags le
mensonge

- Je veux dire & mon prétendant, car je veux avoir la

conscience tranquille en ne faisant pas le madags le
mensonge

Résumé :

En partageant, les femmes se libérent en partgoiils de la maladie en ayant une
conscience tranquille, elles esperent aussi ag@oultien de la personne avec laquelle le
partage a lieu, d’'ou une bonne observance aurtraite

Inconvénients au partage

Inconvt-p

- Peur d’étre rejeté par sa mére adoptive,

- Annulation du mariage,

- La mére peut étre surprise,

- Annulation du mariage, divulgation du statut ségajae,

- Divulgation du statut sérologique
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Peur d'étre rejetée

Il peut me rejeter

Je sais qu’il peut me rejeter

Il peut me rejeter et divulguer ma maladie

Résumé :

Dans le partage les femmes ont surtout peur duetege la divulgation du statut sérologique.

Ailleurs on note aussi une annulation du mariage.

Ou a lieu le partage ?
ou-lieu

- Dans sa chambre
- Nous sommes venus au centre
- Chez lui

- AuCESAC

- AuCESAC

- Dans ma chambre
- Dans ma chambre
- Dans ma chambre
- Chezelle

- Dans sa chambre
- ATlhopital

- Alamaison

- Dans la maison

- Dans la maison
Résumeé :

Le partage se fait généralement dans un centréplstdge ou a la maison, dans la chambre.

Quand cela s’est-il passer ?
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gudc-est-il-passe

- Dans lajournée

- Annonce faite le matin
- Le matin pour le dépistage
- Je lui ai dit la nuit

- Au cours de voyage

- Indéterminé

- Atout moment

- Une de ces nuits

- Atout moment

- Atout moment

- Atout moment

- Moment opportun

- Aprés le mariage,

- Lanuit

- La nuit,

Résumé :

Les femmes choisissent généralement la nuit paner liapartage, a ce moment elles se

sentent mieux dans la confidentialité.
Comment s est passe le partage ?
cmt
- Jel'ai appelé au téléphone,
- lIm'a posé la question par rapport a mon dépésttge
lui ai dis que j'étais positive,

- Sensibilisation puis dépistage a deux
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- Dépistage a deux

- Proposition de dépistage a deux

- Sensibilisation puis dépistage a deux,
- Témoignage sur ma sérologie,

- Sensibilisation,

- Témoignage a partir d'un rappel sur la maladie da m
mari,

- Avec la complicité des médecins

- En proposant le dépistage
Résumeé :
Le dépistage a deux reste le moyen le plus uplisdes femmes pour faire 'annonce de la
sérologie.

Quelle réaction a court terme

quell-r-crt-term

- Elle a été tres surprise et a méme pleuré

- Elle n'a pas été surprise car elle avait des dauesna
sérologie

- ¢al'a beaucoup surpris

- Il m'a dit de quitter chez lui

- Je n’ai eu aucun probleme avec mon mari.

- Je n’ai pas eu de probléeme aprés mon partage

- lla demandé le divorce aprés m’'avoir renvoyé dezch
lui

- Mon mari m'a soutenu au départ

- Jen’ai pas eu de probleme
Résumé :

Dans la plupart des cas, la surprise est immeédidterejet est frequent.

Quelle réaction a long terme
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quell-r-I-term

Continuité de soutien

Elle m a beaucoup soutenu jusqu’aujourd’hui
Elle me soutien et m'aide jusqu’aujourd’hui.
I m'a soutenu jusqu’aujourd’hui

Elle me soutien toujours

En ces moments il vient de temps en temps causer av
moi devant le magasin.

Elle m’a toujours soutenu

Tout se passa trés bien entre nous jusqu’a ceaquert
nous sépare

Ce fut un partage tres bénéfiqgue pour moi car cette

personne m’'a expliqué beaucoup de choses par tappor

la maladie et m'a soutenu.

Réaction a long terme

Quand il s’est rendu compte qu’il n’était pas inéeit
m’'a rejette.

Elles me soutiennent jusqu’aujourd’hui.

Résumé :

Apres un temps de surprise et de rejet, on nosouhen de la personne avec laquelle le

partage a eu lieu.

Forces personnelles

trefle-p

Spot publicitaire, Boites d’ARV
Exposition des boites d’ARV
Exposition boites d’ARV
Sensibilisation

Dépistage a deux
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Dépistage a deux

Sensibilisation

Spots publicitaires
- Nouveau dépistage
Résumé :
Les forces personnelles dans le contexte du pasagt I'exposition des boites d’ARV, le

dépistage a deux, la sensibilisation par les guaiicitaires.

Forces interpersonnelles
ceeur-p
- Mari compréhensible
- Affection de sa fille
- Mere compréhensible
- L’amour que son mari a envers elle
- L’amour du prétendant envers elle
- Mari compréhensible
- Affection de son enfant envers elle
- Mon mari est trés sensible
- Mon mari est compréhensible
Résumé :
L’affection et la compréhension de la personnedaguelle le partage est envisagé sont des

atouts pour les femmes.

Forces environnementales

carr-p

- Boites d'ARV

- Les rencontres de ce programme
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- Grand sceur

- Médecin traitant

- Personnel de santé et rencontres du programme
- Personnel de santé

- Petits mensonges

- Aide médicale pour I'annonce

Résumeé :

Les atouts environnementaux que les femmes utilges sont I'aide du personnel de sante,

et les petits mensonges.

Obstacles anticipés au partage

pique-p

Peur d'étre accusé

- Peur d'étre rejette
- Crainte pour la santé de sa mére aprés 'avoirnméo
- Ladistance
- Annulation du mariage, divulgation du statut ségaloe
- Divulgation du statut sérologique
- Mon mari est renfermé sur ce qu'il ressent
Résumeé :
L'obstacle est généralement I'annulation du marigejet et la divulgation du statut
sérologique.
Lieu du partage

ou-lieu

- Dans sa chambre

Nous sommes venus au centre

- Chezlui

Au CESAC

Au CESAC
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- Dans ma chambre
- Dans ma chambre
- Chezelle
- Dans sa chambre
- ATlhopital
- Alamaison
- Dans la maison
- Dans la maison
Résumé :
Le partage se fait généralement dans un centiépistage ou a la maison, dans la chambre.

Personne avec laquelle le partage est souhaité
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Bleu (Partage souhaité)

v
Entourage Enfants Proche

Personne infectée Cousin ) . Mére Frere
Fille Fils

Mari, fiancé

Figure 2 Personne avec laquelle le partage est souhaité
Source : Présentatrice de thése
Bleu

- Je veux dire a mon fiancé, a mes enfants

- Je veux dire a mes enfants

- Je veux dire a ma fille de 14 ans et a mon gragre fr
- Je veux dire a mon mari, 2 ma mére et mes enfants

- Jeveux informer mon cousin qui veut me marignen
enfant

- Jeveux partager avec mes semblables, mon nagst
enfants

- Je veux dire a mon mari, mes enfants, ma mere
- Je veux dire a mon mari

- Je veux dire a mon mari

Je dirai a mes enfants quand ils seront grands

Je veux dire a mon mari et a mon fils de 6 ans,
- Jeveux en parler a mon prétendant

Je dirai a ma fille de 1 an

Résumeé :
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Le partage de la sérologie est généralement eg&/meec les conjoints et les enfants.

Personne avec laquelle il y’a eu un partage réussi

Vert (Partage réussi)

Parents proches Tiers Conjoint Fratrie

v v \ 4

Mére Enfants Belle famille Mari, fiancé Frére Sceur

Figure 3 : Personne avec laquelle il y'a eu un partage réussi

Source : Présentatrice de thése

Vert

- Pére, mere et belle famille sont au courant eegaasse
bien

- Je veux dire a ma mére et a mes enfants

- Ma grande sceur, petit frere et tante sont au nbetaza
se passe bien

- Ma grande sceur est au courant et ¢a se passe bien

- Ma meére est informée et ca se passe bien

- Mon mari est au courant et ca se passe bien

- Ma mére et ma sceur sont au courant et ¢ca se passe b
- Mere au courant et ¢a se passe bien

- Grand frére au courant et ¢ca se passe bien

- Grand frére au courant et ¢ca se passe bien

- Mes fréres et sceurs sont informés sans probleme

- Jai dis & ma mére et a ma sceur

- Ma meére et mes sceurs sont informées et mon frere
aussi
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Résume :
La plupart des partages réussis ont eu lieu ageméges, quelques fois les freres et sceurs et
le mari.

Personne avec laquelle il y’ a eu un partage diffile

Vert Entouré de Rouge

Conjoint Entourage Fratrie
Mari, Fiancé Voisins Connaissances

Figure 4 : personne avec laquelle il y’ a eu un partage dlific
Source : Présentatrice de thése

Vert-Ent-R
- Mon mari et mon frere m’'ont rejeté
- Ma voisine est au courant et ¢ca se passe mal
- Jaidis a ma grand sceur et ¢a va pas entre nous
- Toute ma famille est informée et ¢ca ne va pas &os

- C’est une connaissance qui est informée de madieala
et ¢ca ne va pas entre nous,

Résumeé :

On note ici que le partage n’est pas toujoursranssite avec le mari et les fréres et sceurs.
Dans I'entourage si le secret est dévoilé ce faesais une reussite.

Pourquoi garder le secret ?

pourg-secret

- Manque d entente
- Peur d’'une vengeance
- Divulgation

- Pas d'affection

Parce gu’ils sont mal informés par rapport au VIH.

lIs sont mal informés sur le VIH,
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- Jai peur de la stigmatisation,
- Peur de stigmatisation
- Crainte de la stigmatisation
- Jaimerai maintenir ma sérologie secrete
Résumeé :
Le secret est souhaité car la société est mainmée sur le VIH et il y'a généralement un
rejet et une divulgation du statut sérologique spiree annonce.
Avec qui on souhaite garder le secret ?

Avec qui s

- Belle sceur
- Exmari
- Petite sceur
- Belle sceur
- Belle famille et entourage
- Coépouses et entourage
- Les cousins et entourage
- Belle famille
- Ma mére et mon entourage
- Mes freres et sceurs,
Résumé :
La plupart des femmes préferent garder le seacetd la belle famille, qui généralement

favorise le rejet et la divulgation.

Avantages liés au secret
Avantg-s

- Garder secret mon statut sérologique
- Je ne serai pas divulguée
- Je ne serai pas divulguée

- Je ne serai pas divulguée
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- Pour que mes enfants et moi soyons protégés el
la famille.

- L’idée que les gens ont sur le VIH est toujoursinadse
donc si je garde le secret je ne serai pas refetée
indexeée.

- Je resterai toujours dans la confidentialité.

- Jévite la divulgation, le rejet de mes enfantet
discrimination.

J'évite la discrimination et le rejet.

- Eviter le rejet et la discrimination
Résumé :

Les femmes préférent garder secret leurs seropagie éviter surtout la discrimination et le
rejet. Leurs enfants aussi peuvent subir des pres$ace a | entourage.

Les inconvénients liés au secret

Inconvt-s

- Neéant
- Neéant
- Neéant
- Neéant
- Neéant
- Neéant
- Neéant

- L’inquiétude, la frayeur de me faire dévoiler paa
sceur est constante.

- Neéant
- Neéant
- Neéant
Résumé :
Les femmes pensent toutes qu'il n'ya pas d'incoiem au fait de garder le secret quant a

leurs sérologie, ce qui n'est pas toujours évident.

Forces personnelles pour garder le secret
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Trefle-s

Petits mensonges
Petits mensonges
Petits mensonges
Petits commerce

Petits mensonges

Résumeé :

Les forces personnelles dans le contexte du seanéles petits mensonges et le petit

commerce.

Forces interpersonnelles liées au secret

caeeur-s

Confiance de I'ex mari
Gentillesse envers le beau frére
Sceur pas mesquine
Eloignement

Petits mensonges

Résumeé :

La confiance et les petits mensonges aident be@udes femmes dans le maintien du secret.

Forces environnementales pour garder le secret

Carr-s

Prendre ARV, soutien du grand frere
Soutien de sa fille
Soutien de la tante du mari

Soutien de ses parents

THESE MEDECINE NIELE HAWA

57



Résume :
Les femmes ont besoin du soutien d’'un proche pouvoir garder leurs secrets.
Obstacles anticipés pour garder le secret
Pique-s
- Surveillance stricte du beau frere
- Indiscréte
- Mesquinerie de la belle sceur
Résume :
L’obstacle pour garder le secret est I'indiscrétite I'entourage
Stratégies pour surmonter les obstacles face au set

strag-surmonter-s

- Petits mensonges
- RAS
- RAS
- RAS
- Petits mensonges
- Petits mensonges
- Petits mensonges
- Petits mensonges
- Petits mensonges

- Petits mensonges
- Bonne prise des ARV, petits mensonges.

- Je suis psychologiquement préte pour affronter

- Bonne prise d’ARV avec un bien-étre physique et
morale,

- Petits mensonges.

- Sensibilisation.

Je suis sOre de pouvoir garder le secret.
Résume :

Les stratégies pour surmonter dans le contexsedret, sont la sensibilisation et la bonne
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prise des ARV pour étre en pleine santé physique.

Comment garder le secret ?
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Comment garder le secret

A 4

Petits mensongeg Observance

Sensibilisation

ARV Spots publicitaires Causeries

Figure 5 : comment garder le secret ?

Source : Présentatrice de thése

cmt-secret

- Petits mensonges

- Petits mensonges, ARV

- Petits mensonges

- Petits mensonges

- Je me servirai de petits mensonges
- Sensibilisation

Sensibilisation.

Bonne observance du traitement

Petits mensonges

Petits mensonges

Résumé :

Les petits mensonges, la sensibilisation et lababservance du traitement sont les moyens
utilisés pour garder le secret

Stratégies pour surmonter les obstacles face au set

strag-surmonter-s

- Petits mensonges

- RAS
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- RAS

- RAS

- Petits mensonges
- Petits mensonges
- Petits mensonges
- Petits mensonges
- Petits mensonges
- Petits mensonges

- Bonne prise des ARV, petits mensonges.

- Je suis psychologiquement préte pour affronter

- Bonne prise d’ARV avec un bien-étre physique et
morale

Petits mensonges.

Sensibilisation.

Je suis sOre de pouvoir garder le secret.

Résumé :

Les stratégies pour surmonter dans le contexsedret, sont la sensibilisation et la bonne
prise des ARV pour étre en pleine santé physique.

Stratégies si le secret est dévoilé

strag-secrt-dévoile

- Petits mensonges

Etre préte a répondre aux questions

Lui poser la question de quoi sa belle sceur estddéc

Je m’attends a tout

Je suis préte a avouer ma maladie au cas ourlet est

dévoilé.

Résumeé :

Ici la stratégie si le secret est dévoilée edbtdas petits mensonges, tantoét avouer sa
maladie.

Personne avec laquelle on souhaite garder le secret
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Entourage

AN

Rouge (garder le secret)

Parents proches

Belle famille

A 4

Amis

Parents éloignés

Voisins

Fréres et sceurs

Figure 6 : Personne avec laquelle on souhaite garder le secret

Source : présentatrice de these

Rouge

A mon entourage

Je ne veux pas informer mon entourage

Mon entourage et ma belle sceur

Entourage

Je ne veux pas dire a mon entourage

Entourage et amis

Entourage et amis

Entourage et amis non ainsi que mes parents ébigné

Je ne veux pas que mon entourage et mes prodeas so

informés.

Je ne veux pas dire a mes freres et sceurs ni a mon

entourage

Je ne veux pas informer ma belle famille.

Mon entourage

Je ne veux pas informer le reste de ma familteast

entourage.

Résumeé :

Le rouge désigne les personnes avec lesquellssulraite garder le secret. Ce choix est

porté dans la plupart des cas sur I'entourage lella famille.
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Réactions de certaines femmes a la fin du programme

J'ai dessiné cette case pour illustrer mon sedeetdmrdé

dans ma maison

J'ai dessiné ce pagne car le jour ou 'annonceétédaite
je le portais et je ne pourrai jamais oublier ag jje suis

guand méme trés soulagée avec l'aide du programme

J'ai dessiné cette maison avec quelques membneside
famille parce que le jour de mon annonce toutartailfe
était informée et ils m'ont tous rejetés, c’étadistdur pour
moi

Ce dessin représente mon sac a main dans lequeside

mes ARV et tout ce qui est en rapport avec la nialad

Je dessine mes enfants car avec I'aide ce progrgiainpe
les informer de ma sérologie et je vis a I'aisecas, ils

viennent méme me déposer au CESAC maintenant

Je dessine ma sceur car avec l'aide du programimmij’a

I'informer de ma sérologie et je suis tranquilleimanant

J'ai dessiné ce panier de la ménagere car j'aeaudoup
d’information pour pouvoir garder mon statut ségidpie

secret et j'ai maintenant confiance en moi méme

J'ai dessiné ce coeur car il représente le secustrpoi.
Avec I'aide du programme j'ai pu réunir des stradgour

garder mon secret sans crainte.

Je dessine le CESAC car c’est la que j'ai été t&pison
mari ignore ma sérologie et maintenant j'ai eu lbeap
d’information pour pouvoir un jour l'informer etilu

demander de faire son dépistage.
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Je dessine cette natte de priere pour remercier le bon dieu
de m’avoir permis de pouvoir discuter de mon statut
sérologique avec d’'autres, je vais méme en discuter avec
ma cousine qui est aussi infectée mais ne connait pas mon

statut sérologique
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VI-COMMENTAIRE
Les participantes ont été contactées par téléppankes coordinateurs des différents sites de

prise en charge pour nous assurer de leur dispiodious leur avons expliqué notre projet
de recherche et ses différentes composantes (setmment verbal, des entretiens d’environ
deux heures). Nous avons pris un premier rendeg &eec les participantes pour convenir de
la date, de I'heure et du lieu des rencontres fEsuentretiens et pour remplir les
guestionnaires pré-test. La deuxieme rencontrecinsacrée au début des entretiens. La

collecte a été effectuée entre Juin et Novembré 201

Nous avons eu recours a des entrevues semi dirilyéas avons envisagé des entrevues

d’'une durée moyenne de 2h a 2h30 mn.

Avant le jour de la rencontre, chaque rencontri¢ gtéparée a I'avance d’un jour, on lisait le
guide d’animation pour bien s’approprier du dérogeat des activités et l'utilisation des

divers outils.

Chaque rencontre commencait toujours par un raggabtre nom, des normes de conduite
établis dés la premiere rencontre pour assuresiedBroulement de la rencontre, ensuite on

lisait le theme du jour et les objectifs poursusvie

Les rencontres se tenaient dans la salle d aninsatio CESAC qui étaient disponible chaque
semaine et préservait le climat de secret soupaitées participantes car plusieurs d entre
elles avaient déja participe a des causeries g&bapport a leurs statut sérologique et cela
se passait dans la méme salle. Les participansted agcepté de participer a I'étude ont été

recrutées de facon aléatoire sur chaque site.

Tout au long des entretiens nous avons essayé ideemaune atmosphere détendue. Nous
laissons aux participantes la latitude de s’exprila@lus librement et le plus longtemps
possible. Les reformulations et les relances mugieant que lorsque la participantes ne
comprenait pas la question ou s’éloignait troptdnte. A la fin de chaque rencontre, nous

remercions les participantes. Les rencontres @gtgias enregistrés.
La transcription des entretiens :

Au fur et a mesure de la réalisation des entreti@ns avons procédeé a leur transcription et a
leur traduction en francais puisqu’elles se délienlzen langue Bambara. Ce travail consiste

a écouter le discours de chaque participanteeetraduire intégralement et fidelement pour
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les besoins d’analyses. Ce travail a 'avantagear la totalité du discours (verbatim) de

chaque patrticipante et de pouvoir y revenir constant au cours des analyses.
Dans le traitement de la transcription nous avespecté I'anonymat.

Les difficultés rencontrées :sont liées a la nature de notre échantillon ctugsti
essentiellement de ménageres, qui ont des travénageres a accomplir avant de venir, ce
qui a frequemment occasionnés des retards poblet dle certaines rencontres. Nous avons
aussi enregistrés quelques interruptions pouritiestions administratives d’urgences qui ont

entrainées le report de certaines rencontres.

Durant la collecte des données nous avons maitgerantact avec notre directeur de
recherche, par rencontre réguliére, ce qui a petiaorter certains ajustements a la grille
en fonction de I'évolution de la collecte des das)des échange ont aussi permis de lui

rendre compte de I'évolution générale de la cusilldes données.

En dépit de ces quelques difficultés, la colled@s données s’est globalement déroulée dans

de bonnes conditions.

VII-CONCLUSION
Notre étude s’est déroulée dans les difféerengs sié prise en charge du VIH

d’ARCAD/SIDA. L’objectif principal était de perme# a chaque femme de faire le point sur
sa propre situation quant a la question du parntigson statut sérologique avec les
personnes de son entourage et d’entreprendre umarclée qui 'aidera a mieux porter le
poids du secret et a gagner plus de contrble suesde femme qui vit avec le VIH. Elles
doivent prendre une décision éclairée et librerséd contexte ciblé et assumer sa décision en
mettant des stratégies et un plan d’action corrgtlace. Notre étude a été prospective
transversale par rapport aux femmes VIH positiveusie période de 6 mois allant de juin a
novembre 2011. Elle a porté sur 16 femmes regagtiedeux groupes de huit choisies sur un
mode aléatoire. La tranche d’age la plus touché&ttge entre << 25-44 ans >> toutes
réSIDAntes a Bamako. La majorité des patientesori partager avec leurs proches leurs
séropositivités.

Dans d’autres cas, la divulgation donne lieu aéddmnges avec le partenaire amoureux ou la
communication a propos du VIH devient possiblephgenaire amoureux fait preuve
d’ouverture par rapport a la réalité de sa parteriafectée par le VIH et lui apporte le

soutien nécessaire.
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La révélation de soi a travers la maladie a ététifi€e comme une condition nécessaire au
développement de l'intimité entre les partenaingd g'agisse d’une relation existante ou
d’'une nouvelle relation.

D’autres ont préféré garder le secret : le poidashiicipation est palpable dans les
témoignages des femmes. Il est constant a trawetrset processus de divulgation. Dans le
contexte de leurs relations familiales, elles &pict le rejet de leurs proches, elles craignent
de vivre une rupture. Elles vivent alors en seavet le VIH.

Plutét que de devoir s’exposer au rejet poterdialjtres s’abstiennent de tout contact
physique ou amoureux ou vont divulguer par mesargrdtection, tout dire maintenant plutét
que d’avoir a souffrir plus tard.

Pour plusieurs, les anticipations sont confirméesdes expériences concrétes ou elles sont
rejetées par un partenaire, ce qui alimente eniréamticipation.

Certaines sont soutenues par leurs familles.

A la fin du programme, certaines ont effectué desgges réussis comme difficiles, d’autres
ont mis des stratégies en place pour pouvoir gaedes secrets.

La quasi-totalité des patientes ont une quaétgid améliorée sous ARV.

VIII-RECOMMANDATIONS

A la fin de notre étude, nous avons formulé quaedqqeeommandations qui sont les suivantes

[1 Au haut conseil national de lutte contre le VIHSEDA

- Elaborer des programmes de formation de suivs dwcadre de la lutte contre le VIH et
SIDA.

- Maintenir toujours la gratuité du traitement egttioviral et des examens complémentaires

chez les personnes vivant avec le VIH/SIDA.

- Assurer une prise en charge nutritionnelle quoar avantage : de retarder le
dysfonctionnement du systeme immunitaire, amélilargualité de vie, restaurer la perte de

poids et prolonger significativement la durée de vi

- Assurer la prise en charge psychosociale visacbaseiller, informer et assister les PVVIH
pour induire un changement de comportement. ; aoues PVVIH face aux perturbations

psychologiques et sociales.
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"I[JA ARCAD/SIDA :

-Mettre des programmes du genre en place poureadayprise en charge psycho social des
PVVIH.

-Etendre le programme pouvoir partager/pouvoirtaggs sur toute I'étendue du territoire.
Aux agents de santé

- Proposer de fagon appropriée le test de dépistadéiH et SIDA et systématique chez

toutes les femmes enceintes
- Expliquer aux patientes, I'intérét du suivi ctioe et biologique

- Assurer une prise en charge précoce et un segulier.

Aux Patients :
- Etre observant par rapport a la prise des mauioss.

- Faire confiance a son médecin traitant en lundmi toutes les informations
Concernant les effets secondaires constatés piquermettre d’assurer une prise en charge

adéquate.

Aux Populations :

- Faire le dépistage volontaire et consulter rapielet un centre de prise en charge en cas de

confirmation de l'infection a VIH.
- Soutenir les PVVIH
- Exclure la stigmatisation et la discriminatiorsd®/VIH

- Encourager le dépistage prénuptial, pré |évimad,sororat et prénatal

IX- CONSIDERATIONS ETHIQUE
Comme tout étudiant thésard en anthropologie miinaus avons été admises au test

d’éthigue de la recherche pour I'obtention d’urtifieat.

En plus de cela nous avons obtenu une attestdtiatiadion & la Lecture, & la Transcription
et a la Méthodologie de I'enseignement de la Laridaiionale Bambanan a la DNAFLA.
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L’étude a été approuvee par le comité d’éthiquadeMPOS et les questionnaires

d’inclusion ont été pré-testés et corrigés avadtrd’'adressés aux femmes.

Les entretiens se déroulaient a l'intérieur degdux des médecins coordinateurs et un
surnom (aucun nom n’est donc retenu) a été attabeléaque participante afin d’assurer la
confidentialité de I'étude et 'anonymat. Le conwenent éclairé verbal des femmes était

requis avant leur inclusion dans I'étude.
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XI-ANNEXES
1. Liste des codes retenus

Récit de vie :L’histoire des femmes par rapport a la maladie @efmnnonce au jour du

début des rencontres.

Obj-symb : un objet rappelant a chagque femme sa maladie.
Avec qui : avec qui le partage a été fait

Avant-p : quels avantages quant au partage

Inconvt-p : inconvénients au partage

Ou-lieu : ou a lieu le partage

Qudc-est-il-passé guand cela s’est il passé

Cmt : comment s’est passé le partage

Quell-r-crt-term : quelle réaction a court terme
Quell-r-I-term : quelle réaction a long terme

Pourg-av-p : pourquoi avoir partage

Tréfle-p : forces personnelles

Cceur-p : forces interpersonnelles

Carr-p : forces environnementales

Pique-p : Obstacles anticipés au partage

Bleu : personne avec laquelle le partage est souhaité

Vert : personne avec laquelle il y'a eu un partage réussi
Vert-ent-R : personne avec laquelle il y'a eu un partage diffici
Pourg-secret :pourquoi garder le secret

Avec qui s :avec qui on souhaite garder le secret
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Avant-s : avantages liés au secret

Inconvt-s : les inconvénients liés au secret

Tréfle-s : forces personnelles pour garder le secret

Cceur-s :forces interpersonnelles pour garder le secret

Carr-s : forces environnementales pour garder le secret

Pique-s :obstacles anticipés pour garder le secret

Strag-surmonter-s : stratégies pour surmonter les obstacles face aatsec
Cmt-secret : comment garder le secret

Strag-surmonter-s : stratégies pour surmonter les obstacles face aatsec
Strag-secrt-devoile :stratégies si le secret est dévoilé

Rouge :personne avec laquelle on souhaite garder le secret

2. Outils utilisés :

- Calilloux : Pour peser le poids du secret quant a la séralogpéré d’'une tradition du
« Beledougou»,

- Panier de la ménagere Sert a contenir les secrets des femmes a l'instgouwnal
intime des femmes occidentales.

- Cartes de jeu,

- Objet significatif : Objet en rapport avec la vie de chaque femme.
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3. Guide d’'entretien semi structure

Tableau synthése : Guide intermédiaire

Phases Rencontres Obijectifs Activités
A la fin de la rencontre, la participante L’atteinte de I'objectif est assurée par :
sera en mesure de :
Exploration 1 Réaliser importance de s'engager | Elaboration collective des normes de
du activement dans le programme et de | fonctionnement du groupe
CONTEXTE | « Je m’engage »respecter les normes établies par le
GENERAL groupe.
entourant la
question du Comprendre l'interdépendance de « Le cercle de l'interdépendance »
partage ou chaque membre du groupe.
du secret

Reconnaitre les multiples facettes,
contextes et enjeux entourant la

question du partage chez les femmesg
vivant avec le VIH du Mali.

vécues par des proches »

« Partage d’expériences personnelles et/

DU

2

« Le poids du

Evaluer le poids du secret quant & sq
statut sérologique au VIH, dans son
quotidien.

n«< Les cailloux »

« Retour sur
moi-méme et
ma situation »

actuel dans le contexte du programm

Prendre conscience de la démarche
réflexion amorcée dans le cadre du
programme.

secret » « Le cercle concentrique »
Identifier les personnes aupres
desquelles on désire partager ou garder
le secret et expliquer les situations les
plus importantes.
3 Faire un retour sur son état émotionnek Un objet significatif

a)

.

e
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Phases Rencontres Objectifs Activités
A la fin de la rencontre, la participante| L’atteinte de I'objectif est assurée par :
sera en mesure de:
Prendre la 4 Cibler un contexte ou le désir de Retour sur « le cercle concentrique » (dans le
décision de partager est exprimé. panier de la ménagere)
PARTAG « Ma décision
ER et de partager...oU « La liste : évaluation des avantages et des
planifier le nonx» Identifier les avantages et les inconvénients au partage »
partage inconvénients au partage dans le
contexte ciblé.
« Le jeu de cartes : évaluation des obstacles
Identifier les obstacles envisagés au | et des conditions gagnantes au partage »
partage dans le contexte ciblé et les
conditions gagnantes pour surmonter ces
obstacles.
Réévaluer la décision de partager dans le
contexte ciblé
(la maintenir ou la changer).
5 Explorer et analyser des stratégies et| « Récits d’expériences de partage réussis | et
des actions concretes mises en place |pdifficiles »
« Lecons le passé :

apprises quant
au partage »

e dans un contexte de partage

réussi et dans un contexte
partage difficile;

* pour faire face aux réactions

négatives de la personne av
qui le partage a eu lieu.

de

ec

6

« Mon plan
d’action quant
au partage »

|

Identifier les stratégies personnelles a Retour sur « le cercle concentrique », « la

mettre en place pour partager dans le
contexte ciblé.

Elaborer un plan d’action concret pour
partager dans le contexte ciblé.

-

liste » et « le jeu de cartes » (dans le panig
de la ménageére)

« Les ames sceurs stratégiques »
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Phases Rencontres Obijectifs Activités

A la fin de la rencontre, la participante | L’atteinte de I'objectif est

sera en mesure de : assuree par :
Prendre la 7 Cibler un contexte ou le désir de gardgrRetour sur « le cercle
décision de le secret est exprimé. concentrique » (dans le
GARDER « Mes pour et panier de la ménagere)
LE mes contre au| ldentifier les avantages et les
SECRET | fait de garder lg inconvénients au fait de garder le secrg¢i La liste : évaluation des
et planifier secret » dans le contexte cible. avantages et des
la facon de inconvénients de garder le
garder le secret »
secret Réévaluer la décision de garder le secret Les batonnets »

dans le contexte ciblé (la maintenir ou Ja

changer). « Le bilan »

8 Identifier les obstacles envisagés au faitRetour sur « le cercle
de garder le secret dans le contexte cibléoncentrique » et « la liste
« Mes obstacles et les conditions gagnantes pour (dans le panier de la
et mes surmonter ces obstacles. meénagere)
conditions
gagnantes pour Réévaluer la décision de garder le secfet

garder le secre
»

dans le contexte ciblé (la maintenir ou
changer).

a Le jeu de cartes :

évaluation des obstacles et
des conditions gagnantes au
secret »

9

« Mon plan
d’action pour
garder le secre
»

Identifier les stratégies personnelles 3
mettre en place pour garder le secret
dans le contexte ciblé.

Elaborer un plan d’action concret pour
garder le secret dans le contexte ciblé,

Retour sur « le cercle

concentrigue », « la liste »
et « le jeu de cartes » (dans
le panier de la ménageére)

« Les ames sceurs
stratégiques »
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4. Fiche signalétique

Nom et prénom :Diarra Niélé Hawa

Email : hawadiarra30@yahoo.fr

Titre de la thése: Etude qualitative de la prise de décision des feswieantavec
le VIH au sujet du dévoilement ou non et de lewopésitivité au CESAC de Bamako
Année universitaire :2012-2013

Ville de soutenance Bamako

Pays d’origine : Mali

Lieu de dépot: Bibliothéque de la FMOS

Secteur d intérét: Médecine, éthique

. Résumé

Il s’agit d’'une étude qualitative portant sur légsprde décision des FVVIH au CESAC
de Bamako de Juin & Novembre 2011. Il s’agissaittfemmes séropositives au VIH
sous ARV et toutes asymptomatiques sur le plamcler Les raisons qui poussaient
les femmes a dévoiler sont le besoin de soutieminebid’aide et pour vivre
tranquillement la maladie pour une bonne observdesdraitements, et une bonne
prise en charge normale. Les raisons qui les p@argsa avoir des réticences a ne pas
dévoiler leur situation sont la peur du rejet, alstigmatisation et de la discrimination
lies a leur maladie. Au fur et a mesure que lesaetres avancaient la confiance
s’établissaient. Avec I'expérience partagée empggoelles ont su comment les autres
vivent, elles ont acquis des stratégies commermr geisecret, comment étouffer les
guestionnements sur les comportements bizarrese(fraquentes de médicaments,
visites médicales fréquentes), comment faire partaussi, et comment faire face aux
réactions négatives en cas de partage difficilebriehelles ont appris a étre sereine et
attendrir la souffrance et la solitude dans lessjaliés se trouvaient et elles ont

retrouvée leur liberté. Donc ca a été une expégigni libere.

Mot clés: dévoilement, FVVIH, VIH, partage, secret.
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Summary

This is a qualitative study on decision making iflvVHbositive women at CESAC of Bamako
Juin to November 2011. There were 16 HIV-positivenven on ART and all clinically
asymptomatic. The reasons that pushed women twsksare the need of moral support and
assistance and to live quietly disease for gooeiatite, and good support normal. The
reasons that drove them to be reluctant to disclose situation does not have the fear of
rejection, stigma and discrimination related tartdesease. As the meetings progressed that
trust is established. Shared experience with agriney knew how other people live, they
have developed strategies how to manage the sboretstifle questions about bizarre
behavior (drug taking frequent, frequent medicalts), how to share successful and how to
deal with negative reactions in case of a hardhbt, they have learned to be calm and
soften the pain and loneliness in which they werte@l and they have their freedom. So it
was an experience that liberates.

Key words: unveiling FVVIH, HIV, sharing, secret.

Attestations: Formation en langue bambara, en éthique de la reiohe
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Serment d’Hippocrate

En présence des Maitres de cette faculté, de mess adondisciples, devant ['effigie
d’Hippocrate, je promets et je jure, au nom derE€EBupréme, d'étre fidele aux lois de
I’honneur et de la probité dans I'exercice de lalauine.

Je donnerai mes soins gratuits a l'indigent etigenai jamais un salaire au dessus de mon

travail.
Je ne participerai a aucun partage clandestin ditzimes.

Admis a l'intérieur des maisons, mes yeux ne verioas ce qui S’y passe, ma langue taira les
secrets qui me seront confiés et mon état ne agpais a corrompre les meeurs, ni a favoriser

le crime.

Je ne permettrai pas que des considérations dgorelide nation, de race, de parti ou de

classe sociale viennent s’interposer entre monidevonon patient.
Je garderai le respect absolu de la vie humain&adEnception.

Méme sous la menace, je n‘admettrai pas de famageusle mes connaissances médicales

contre les lois de 'humanité.

Respectueux et reconnaissant envers mes Maitreendeai a leurs enfants l'instruction que

j'ai regcue de leurs peres.
Que les hommes m’accordent leur estime si je silgdefa mes promesses.
Que je sois couvert d’opprobre et méprisé de mef@es si j'y manque.

Je le jure.
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