0 R0 R T T T TR e R Do R R T T T

MighStere de 'Enseignement République du Mali
périeur et de la Recherche [BRIBETRE: - U o UREES
Scientifique !

kkkkkkkkkkkkkkkkkk

Université des Sciences, des Techniques “\ <)
\ et des Technologies de Bamako Q mionn

Faculté de Médecine et d’Odontostomatologie

Année Universitaire 2012-2013 N°......

These ”

Y Etude qualitative de la prise de décision
des femmes vivant avec le VIH au sujet du
dévoilement ou non de leur séropositivité a
I'USAC de la commune V du district de
Bamako.

Présentée et soutenue publiqguementle ...../...... [....... \agant la Faculté de
Médecine et d’Odontostomatologie

Par Mme TOURE Flagnouma DIALLO

Pour obtenir le grade de Docteur en Médecine (Diplae d’Etat)

JURY
Président: Pr Sounkalo DAO
Membre : Dr Kadidia KASSOGUE
Co-directrices : Dr DEMBELE Bintou KEITA

Dr CAMARA Adam XTTASSAYE
Directeurs de thése: Pr Samba DIOP
Pr Joanne Otis

Ce travail a été financé par le Pr Joanne Otis et lkhe Caroline Racicot de 'UQAM

0 R0 R0 T T T TR e R Do Do R T T T

gl g o I g g I P g P P g I P g
2 g g2 g S P g g S o g g2 g o g g I g g



DEDICACE

Je dédie ce travalil
A ma mere Mariam Togola

Maman, tu es mon berceau et mon asile le plusLsimour et I'’éducation que j'ai recus de toi
m’ont inculqué les régles de la bonne conduiteydspect de I'étre humain et la sagesse.
Infatigable et compréhensive, tu étais toujoursenée lors de mes moments de peine et de joie.

Je prie Dieu le tout puissant de t'accorder unglervie.
A mon pére Fousseyni Diallo

Ton génie réside dans tes mains, travaillant sessecpour tes enfants bien aimés. Trouve dans
ce travail qui est aussi le tien, le témoignagend@ amour et de mon infinie reconnaissance. Tu
m’as enseigné le sens de I'honneur, de la digadiéela morale et du respect de soi. Que le

miséricordieux, t'accorde sa miséricorde d’ici kaslans I'au-dela.

These Médecine FLAGNOUMA DIALLO 2




REMERCIEMENTS

A mon époux Moussa Touré

Tu as toujours été présent a mes cotés pour I'edéibo de ce document. Merci pour ton soutien
moral, matériel et surtout pour ton amour. Qu’AllaiTout Puissant veille sur notre union et qu’il

nous donne longue vie.
A ma Tante Aminata Togola

Chere tante, merci pour ton soutien de taille,dratifesse, ta disponibilité tout au long de mon

cycle universitaire.
A mon tonton Mamadou Diallo

Tes conseils ont contribué a améliorer mes qudiitésaines. Merci pour tous les sacrifices que

tu as consenti pour que je devienne ce que jeasyosird’hui.

A mon groupe de travail et mes amis de la FMPOSiIssiaka Siaman, Abraham Diarra, Oumar
Traoré, Oumar Traoré dit segovien, Ramata Ndeitoumata Fabé, Seyoma Diallo, Safiatou
Coulibaly, Maimouna Diarra, Awa Diarra, Akoua, id@ane Touré, Sounoumba Tamboura,

Sogona Dembélé, Pendourou Dicko.
A mes fréres et sceurs : Bintou, Assetou, Fatoumatidawa, Moussa

Que ce travail soit un exemple pour vous et qugeigneur renforce nos liens fraternels afin que

nous demeurions toujours dans la paix.

A mes cousins, cousines Mariam Diallo, Fatoumata Diallo, Kadidiatodiallo, Aicha
Diallo, Abib Diallo, Ablaye Diallo, Monobaba Dla, Lamine Diallo, Lassine Diallo. Les mots
me manquent pour vous témoigner de ma reconnaissaatis m’'avez donné I'affection et vous

avez toujours éteé la quand j'ai besoin de vous.
A mes maitres des écoles fondamentales et secondair

Mes chers maitres, je ne cesserai de vous remepaier votre enseignement de qualité. Trouvez

dans ce travail 'expression de ma haute gratigidke mon profond respect.

A Dr Diarra Zoumana, medecin coordinateur de 'USAC de la commune tré/disponibilité et

votre gentillesse ont contribué a 'accomplissenuente travail.

These Médecine FLAGNOUMA DIALLO 3




Atous les personnels de 'TUSAC de la commune V.

Merci pour votre collaboration et votre amitié t@ut long des moments que nous avons passé

ensemble.
A mes beaux parents Hawoye Touré et Sekowduré

Vous m’'avez aimez comme votre propre filens votre compréhension et votre amour

pour les enfants d’autrui ce travail n’all@as voir le jour .
A mes beaux freres Mamoutou, Ousmane, Malamine

J'ai toujours pu compter sur vous. Votre tewyu moral ne m’a jamais fait défaut ; receve

a travers ce modeste travail toute mon tffec

A mes co-thesards Hawa Niélé Diarra, Sira Dembél&ira Soumaoro, Alima Traoré et Ténée

Diawara

Je n'ai jamais douté de votre assiduté et de \amugage; j'ai appris a vous connaitre et a vivre
avec vous malgré nos divergences; durant des nomis nous sommes cotoyées comme des
soeurs. Je profite de cette occasion solennellé ngus réunit toutes pour saluer les efforts

personnels de chacune pour I'élaboration de cerdent

These Médecine FLAGNOUMA DIALLO 4




HOMMAGE AU JURY

A notre malitre et président du jury

Profeseur Sounkalo Dao

Professeur titulaire en maladies infectieusespétialités médicales

- Chef de service des maladies infectieuses et tugsi@au CHU Point G

- Chef de DER en médecine a la FMOS

- Responsable dé&hseignement des maladies infectieuses a la FMOS

- Investigateur clinique au centre de recherche dbeation sur le VIH et la tuberculose:
SEREFO/FMOS/NIAID

- Président de la SOMAPIT (Société Malienne de Patfielinfectieuse et Tropicale)

- Membre de la SAPI (Société Africaine des Pathobdidectieuses) et SPILF (Société des

Pathologies Infectieuses en Langue Francaise)
Cher maitre,

Vous nous faites un grand honneur en acceptantreeidpr ce jury malgré vos multiples

occupations.
Votre simplicité, votre humilité, votre dynamisnant de vous un maitre digne d’admiration.

Nous voudrions vous reéiterer cher maitre I'expssile notre profonde gratitude et notre

indefectible disponibilite.

These Médecine FLAGNOUMA DIALLO 5




A notre maitre et membre du jury

Dr Kadidia Kassogué

- Medecin consultant au CESAC de Bamako

- Personne ressource dans le programme Pouvoir prguvoirs partagers
Chére maitre,
Vous nous faites un grand honneur en acceptanigge ¢e travail.

Votre spontanéité et votre ardeur au travail fomtvdus un exemple pour la jeune génération

d’apprenant que nous sommes.

Permettez-nous, chere maitre, de vous réitéree podfond respect.

These Médecine FLAGNOUMA DIALLO 6




A notre maitre et codirectrice
Dr Dembélé Bintou Keita

- Docteur d’Etat en médecine, Dr Dembélé est membneldtrice d’ARCAD-SIDA, la
premiére association au Mali dont l'objectif est paise en charge médicale et

psychosociale des personnes vivant avec le VIH.

- En 1997, elle a obtenu un DEA en MST/SIDA de lingtAlfred Fournier Paris ¢ et
enl1999 elle a eu un DEA en Anthropologie de la &detl’'Université AIX Marseille.

- Militante engagée, elle a participé et a initié degons militantes (création d’association
de personnes vivant avec le VIH) pour la visibildés personnes infectées et leur
acceptation par la communauté malienne. Elle ai égsgicoup milité pour que l'accés

économique et géographigue soit une réalité dampays

- Actuellement Directrice générale D’ARCAD-SIDA MalDr Dembélé est titulaire de
plusieurs titres honorifiques dont :

- 2003: Trophée Femme et Sida décerné par le Programme idlentaire Mondial a

I'occasion du 8 mars a Rome
- 2007: Ruban d’or du Haut Conseil National de Luttetoete Sida
- 2008: Le prix Sidaction pour le meilleur acteur degtese en charge communautaire

- 2008: Médaille de chevalier de I'ordre national du Mdécerné par la présidence de la

République du Mali

- 2009: Médaille de l'ordre de la Pléiade décerné pasdemblée Parlementaire de la

francophonie.
Chére maitre,

Nous avons apprecié la spontanéité avec laguelle &oez accepté de codiriger ce travail. Cela
temoigne votre disponibilité et votre souci pourfdamation des jeunes.Vos remarques et vos

suggestions ont contribué a I'amélioration de aedil.

Trouvez ici lexpression de nos sentiments les mgpectueux, que le tout puissant vous donne

plus de force et plus de courage dans cette luterqus menez.

These Médecine FLAGNOUMA DIALLO 7




A notre maitre et codirectrice

Dr Adam Yattassaye Camara

- Dr Adam Yattassaye est chargé des programmes @tprau niveau de la structure
ARCAD-SIDA Mali. Elle a passé son doctorat d’E¢ast médecine général en 1998 a la
FMPOS du Mali et travaillé sur la promotion desigr@en santé sexuelle et reproductive
des adolescents et des jeunes, la planificabomlile au niveau de 'ASDAP entre
1998-2003.

- En 2003, elle a obtenu son DESS en Gestion degrgsmones de Santé a I'Institut
Supérieur de Santé du CESAG de Dakar.

- Dr Camara est une personne ressource sur le pie@aptation culturelle du modéle
Québécois sur le renforcement des femmes autoua dgiestion du partage du statut
sérologique.

Chére maitre,

Nous sommes trés heureuses de votre presencealamyg. 8/ous nous faites un grand honneur en
acceptant de codiriger ce travail malgré votre emgl temps chargé.

En plus de vos qualités scientifiques, nous avon®ecasion d’apprécier vos qualités humaines

et sociales.
Cette these est I'occasion pour nous de vous reéengraur votre courtoisie.

Recevez, chere maitre, toute notre reconnaissance.

These Médecine FLAGNOUMA DIALLO 8




A notre maitre et directrice de these
Professeure Joanne Otis

Joanne Otis, Ph. D en santé publique (promotiodadsanté), est titulaire de la Chaire de
département de sexologie de 'TUQAM depuis 1991 etnbre de plusieurs équipes ou réseaux de
recherche (FRSQ, RSP, ISS, IRSC, SVR, etc.).

Elle s'intéresse particulierement a la promotianld santé sexuelle et a I'éducation sexuelle
préventive. Ses travaux de recherche portent amalyse des facteurs psychosociaux et
socioculturels associés aux comportements a risquie santé. lls portent aussi sur I'évaluation

des interventions de prévention de ces problemés ptomotion de la santé sexuelle.

Elle travaille auprés de diverses populations :lesb@nts en milieu scolaire (programme chii
kayeh), jeunes en difficultés, jeunes de la ruejérPIJE), femmes en difficulté et travailleuses
du sexe, hommes ayant des relations sexuellesdaatres hommes (Cohorte Oméga, projets
Phénix et SPOT) et personnes vivant avec le Vildj¢s MAYA et Pouvoir Partager/Pouvoirs
Partagés).

Elle se distingue par ses travaux en partenaret Ees organismes communautaires VIH/sida au

Québec, au Canada et a I'international.
Chere maitre,

Nous ne saurons assez vous remercier pour votreudient dans ce travail. Vous vous étes

montré ouverte et accessible a toutes, merci.

These Médecine FLAGNOUMA DIALLO 9




A notre maitre et directeur de these

Professeur Samba DIOP
- Maitre de conférences en Anthropologie médicale

- Enseignant-chercheur en Ecologie humaine, Anthompelet Ethique en santé au DER de
Santé publique

- Responsable de l'unité de recherche formative @neses humaines, sociales et éthique
de SEREFO /VIH/SIDA

- Responsable du cours <<Anthropologie de la luttetreola cécité : Aspects sociaux et
Ethiqgues >> Centre Hospitalier Universitaire dengtitut d’Ophtalmologie Tropicale
d’Afrique

- Responsable du cours <<Sciences et éthique>> dud&mhropologie, Institut supérieur
pour la formation a la recherche appliquée (ISFRAjiversité de Bamako

- Responsable du cours << Culture et éthiqgue>> dureetienseignement virtuel en
Afrique, Ecole nationale des ingénieurs (ENI), Umsité de Bamako.

Cher maitre,

Plus gu’initiateur de ce travail vous avez été poaus un compagnon permanent; tant vos
encouragements, vos suggestions et votre dispiv@ib@& nous ont jamais fait defaut au cours de
ce travail. Vous avez cultivé en nous I'esprit dgtice et de travail bien fait. Si ce travail eseu

réussite, nous le devons a votre compétence et satir faire.

Soyez rassuré, cher maitre, de notre reconnaissadeenotre entiere disponibilité.

These Médecine FLAGNOUMA DIALLO 10




Table des matieres

[-INTRODUGCTION .oiseeireeeseesseesseeseessesssesssesssesssssssssessssssessssssssesssesssessssssssssssssssssssssasesssasssesssssssssssssssssssasssesssasssasssssess 15
[I-CADRE THEORIQUE ..ottt seetssessesses s sssess s asss s s s s s st s ssnens 17
2-1-CONTEXTE ET JUSTIFICATION ..oiierieeseereersersesssessssessssesssesssssssssssesssesssesssssssssssssssssssssssssesssasssesssssssssssssssans 17
2-2- HYPOTHESES DE RECHERCHE. ...ttt ssessssssss e ssssssssssssss st s esssssssssssasans 17
[HI-OBUIECTIES ettt eseessee s ess e s esse s s sse s £ R e R s bR bbb 18
3-1-ODJECHT GENEIAL....cooureeeeeeeeeeeeseeessseessseeessseses s ess s es s s bR RS R e 18
3-2-ODJECHTS SPECITIGUES. ...ourreemeeesseressseeesssessssssesesssessssssessssssssssssesesss st sesssssesesss s sss s ss s sssses s s ss s ssssssessssns 18

VI- METHODOLOGIE  ....eeteeerteettseisessessse e ssessssssss e s s sss s s s st sessse s s ase et bbb s e 19
4-1-CADRE ET LIEU D’ETUDE .....oeeseterseiseesseessesessssssessssssssssssssssssesssesssssssssssssssssssssssssssssasssessssssssssssssssssssssness 19
L-2-HISTORIQUE ......oeeeeeereireesseesseeesseesssesssesss s sssesssesssesssssssssessssssssssse s sssesssesssssssssessssssss s sssasssesssesssssssssssssssssssssessnens 19
A-3-TYPE D’ ETUDE ....reereetreeeseesssessesssssss e sssesssessssssss s s s sssesssessssssssssssssssss s sssasssesssesssssssssssssssssssasessnens 20
e gToTo [0 = U [ [ PP 20
4-5-POPULATION SOUMISE A LETUDE ... seessesssssssssesssssssssssssssssessssssssssssssssssssssssssess 20
4-5-1-CRITERE D’'INCLUSION ..cotterieueerseersersessseessesesssssssessessssssssssssssssesssessssssssssssssssssssssssasssesssessssssssssssssssssssssess 20
4-5-2-CRITERE DE NON INCLUSION ....oitiseuriisereeseeseessesssssssesssssesssessssssssssssessssssssssssssssssesssssssssssssssssassssssanes 20
4-5-3-ECHANTILLONNAGE ... eerttreeeetreesstesetsseisessesssessessss s et sessse e sss bbb st bbb s s banes 20
4-5-4-CHRONOGRAMMIE ...t reisttseisseesessessessssssssssssss s sssssssessss s sss s s bas b ssssss s bbb essssssanes 20
4-6-Déroulement PratiqUe de IELUAR.........co o eerereesiseeessssesssssesssssesssssesssssesssssssssssssssssssesssssssssssssssssssesssssess 22
4-7- Entretien avec des informateurs CIES (PartiCENTES)........ouureemeessresssesssssssssssesesssssssssssssssesssssnes 36
4-8-ANAIYSE UES UONNEES.......ccuereeeeuseeessesesssseessssssssssesssssssessssesssss et ssssesess bR AR SRR RS R 36
4-9-Collecte et gestion dES HONNEES....... et ssssssesssesssssssssssssssssssssssssnssssssssssas 36
4-10-PRODUITS GIENAUS.......coueereeeereressssssssssssssessssssssssssssssssssssssssssssessssssesssssessssssessssssssssssssssssssssssssasssssesssannes 36
V-DIffUSION OES FESUIALS........cvvvurereserersssessssessssesssss s sssssssss s ssssss s bbb 38
VI- COMMENTAIRE ..o eeetesreseessessesssessseessesssssssssesssesss s et sess s sss s s s s R R s 81
VII-CONCLUSION ET RECOMMANDATION  ..ooereeseeireeessesssessssssessesssesssesssessssssssssssssssssssssssssssasssesssssens 83
CONGCLUSION ..ooiiireeereeeseeesseesssesseessesssesssesssessssssssessssessessssesssesssasssessssssssssssessses e sasasssasssessssssssssssessssssssesssasssessssssssssssessans 83
RECOMMENDATION et seertteisseeeetsessesssesssesessse s ssssessessse s sss bt s s ase R E s Eae s bbb st 84
VIII-CONSIDERATION ETHIQUE ottt etecs s ss st sessse s st s ssss s st s s 85

These Médecine FLAGNOUMA DIALLO

n




IX-REFERENCES ...t sss bbb s ssssen 86

X-ANNEXE

These Médecine FLAGNOUMA DIALLO




ABREVIATION

Sigles et abréviations

ARCAD : Association de recherche de conseil etcabmpagnement a domicile des

personnes vivant avec le VIH/SIDA

ASFEGMASSI : Association des femmes de Guinée pour lae lutontre

sexuellement transmissibles et le sida
ARV : Antirétroviral
CS Réf: Centre de santé de référence
FVVIH : Femme vivant avec le VIH
FMOS : Faculté de Médecine et d’Odonto-stomatologie
DNAFLA : Direction nationale de formation enlangues
ONUSIDA : Organisation des Nations Unies de luttetreoe Sida
PVVIH : Personne vivant avec le VIH
REVS+: Responsabilité — espoir — vie — solidarite
REDS : Réseau — éthque — droit et sida
SIDA : Syndrome de l'immunodéficience acquise
USAC : Unité de soin d’'accompagnement et de conseil
UQAM : Université du Québec a Montréal

VIH : Virus de l'immunodéficience humaine
CESAC: Centre d’ecoute, de soin, d’'animation et de cibnse
INRSP: Institut nationale de recherche en santé publique

CHU: Centre hospitalier universitaire
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I-INTRODUCTION

La pandémie par le virus de 'immunodéficience himagVIH) frappe actuellement tous les pays
du globe, mais revét une gravité particuliere dasspays en voie de développement, ébranlant
des structures sanitaires fragiles, et s’ajoutanbee aux problémes de santé endémique dans ces

pays. [1] Pres de la moitié des adultes contanangsurd’hui sont des femmes. [2]

Les femmes sont les plus touchées par cette paadémec un taux global de 2% contre 1, 3 %

chez les hommes.

Les données disponibles montrent que I'épidémie & \& touché au fil du temps
proportionnellement de plus en plus de femmes,mpes celles enceintes malgré les stratégies
de sensibilisation. On estimait, en 2006, que Milkons de femmes vivaient avec le VIH soit 1

million de plus qu’en 2003 [3].

Les femmes en age de procréer représentent quadamaoitié des 32 millions d'adultes vivant

actuellement dans le monde avec le virus de l'inodéficience humaine (VIH) [4].

Le SDA ou syndrome d'immunodépression acquise,léés@ 1981, est la conséquence grave de
I'infection par le virus de 'immunodéficience huma (VIH), responsable d’'une diminution de
'immunité cellulaire qui est source d'infectiongportunistes. L'amélioration des fonctions
immunitaires sous multithérapie antirétrovirale ermis de réduire de facon importante la

prévalence de ces infections. [5]

Pouvoir partager/Pouvoirs partages [6] est une staiteliers en petits groupes qui a été élaborée
et évaluée dans le cadre d'un projet de rechercmemzinautaire mené par I'Université du
Québec a Montréal (UQAM). Inspiré par les femmdsant avec le VIH, Pouvoir
partager/Pouvoirs partagés a été congu pour aaefernmes a mieux comprendre I'impact du
dévoilement et du non dévoilement de leur séropdsitdans différents contextes et pour les

aider a créer un réseau de soutien durable.

Ce programme, qui n‘appuie pas explicitement leodément ou le non dévoilement de la

séropositivité, comprend une série de sept atetieranimés par des femmes dans la méme
situation encourageant l'introspection par le bidésdiscussions et d’activités interactives. Ce
programme ne se veut pas un groupe de soutiererthénapie de groupe, mais donne plutdt aux
participantes une occasion de partager, d’appregidite réfléchir a la question du dévoilement ou

du non dévoilement de leur séropositivité. [6]
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Malgré les efforts déployés par le Mali pour amé&ida prise en charge des malades du SIDA,
évoquer sa séropositivité y reste extrémementddfitout particulierement pour les femmes. Ce
secret, pesant pour les malades, est aussi urufagtecontamination important et un frein a
I'implication des hommes dans la considérationalenhladie. Alors que la question du partage
est cruciale, elle reste jusqu’a présent peu miseharge. Leur dépendance économique, la peur
d’étre discriminées ou rejetées sont autant d’'@bestan’incitant pas les femmes maliennes a

partager leur statut sérologique avec leur conjfrit

La séropositivité des femmes est vécue de facos gilficile, dans une plus grande solitude,
parfois dans le secret et la honte, surtout lordgueontamination a été sexuelle. Il y a un
<<regard des autres >>encore plus stigmatisantlpdemme séropositive et son mode de vie en

lien avec la contamination. Ce peut étre une difficsupplémentaire pour vivre la séropositivité.

[8]

Au Mali, il N’y a pas eu d’étude spécifique surdévoilement de la séropositivité au VIH. Ainsi
nous avons initié ce travail pour accompagner ilgepte décision des femmes vivant avec le VIH
suivies a 'USAC de la commune V du district de Bdm
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|I-CADRE THEORIQUE
2-1-CONTEXTE ET JUSTIFICATION

L'épidémie du VIH est une crise mondiale et l'unsdelus grands défis jamais lancés au

développement et au progres social. [9]

Les multithérapies permettent aujourd’hui a la plies patients de retrouver une immunité
guasinormale pendant une période indéterminéee Sialtement antirétroviral a un bénéfice

indéniable sur I'état immunitaire, il ne permet gamir autant de résoudre toutes les difficultés
auxquelles sont confrontées les personnes infeparele VIH: problémes de revenus, d’emploi,

de logement, de relation avec les autres, de diféae révélation du statut sérologique ou de vie
affective et sexuelle. La prise en charge doit daewgourd’hui dépasser les seuls aspects
biomédicaux pour prendre en compte l'individu deaglobalité. [10]

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

au Québec par LUQAM et pour la premiere fois expéntée au Mali.

Cette évaluation des besoins a révélé entre autrelg dévoilement de la séropositivité au VIH
était un défi important qui transcendait toutes dpheres de la vie des femmes vivant avec le
VIH.

Certes les femmes sont plus vulnérables au VItbet socialement fragiles. Elles sont victimes
de rejet, de discrimination et de stigmatisati@s k& leur statut sérologique au VIH d'ou I'intérét
de notre étude.

2-2- HYPOTHESES DE RECHERCHE

-La prise de décision éclairée par rapport au cdaipartage du statut sérologique au VIH joue

un grand réle dans I'amélioration de la qualité/giedes femmes vivant avec le VIH.

-Le VIH est une maladie stigmatisant et dégradalates notre société, d’ou la difficulté voire

I'impossibilité d'informer d’autres personnes.
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[II-OBJECTIFS
3-1-OBJECTIF GENERAL

Accompagner la prise de décision des femmes viaeet le VIH relativement au dévoilement
ou au non dévoilement de leur séropositivité &n de 'TUSAC de la commune V du district de

Bamako.

3-2-OBJECTIFS SPECIFIQUES

- Reconnaitre les multiples facettes, contextes gugnentourant la question du partage

chez les femmes vivant avec le VIH.

- Identifier les personnes auprés desquelles le di&sipartager ou de garder leur statut

sérologique au VIH est souhaité.
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VI- METHODOLOGIE

4-1-CADRE ET LIEU D’ETUDE
Notre étude s’est déroulée a 'TUSAC du CSRef dmtamune V.

4-2-HISTORIQUE
LUSAC a été inaugurée le 25 juillet 2006. Cetteitérest le fruit d’'un partenariat entre
ARCAD/SIDA et la Direction Régionale de la Santé BeEmako grace a un appui financier du

fond mondial.
Les locaux et personnel:
L'unité est située entre le logement du medecaf dio centre et la morgue.
Il comprend six (06) salles reparties comme suites son personnel :
- un (01) secrétariat avec une secrétaire et uraasjst
- deux (02) salles de consultation pour le coordurage le second medecin,
- une (01) salle pour le prélevement avec deux (@)miers,
- une (01) salle pour le consuling avec deux (02sedlers,
- une (01) pharmacie avec un (01) pharmacien,
- deux (02) veranda équipées de bancs pour l'attente,
- l'unité dispose d’un veéhicule de service avec cfeauf Elle est ouverte de 08h a 16h.
- Le centre mene des activités de groupe a savoir :
- Animation de groupe de parole,
- Activité culinaire.

Durant la période de I'enquéte le nombre de pttisous ARV était trois milles cent quatre
vingt quinze (3195) dont deux milles cent quato(2é&14) femmes ; huit cent quatre vingt

treize(893) hommes et cent quatre vingt huit(188quets.
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4-3-TYPE D’ETUDE

Nous avons réalisé une étude qualitative, prosgedtansversale.
4-4-PERIODE D’ETUDE
Notre étude s’est étendue sur une durée de 6attarg de juin a novembre 2011.

4-5-POPULATION SOUMISE ALETUDE
4-5-1-CRITERE D’'INCLUSION

Notre étude est congue pour les femmes qui répbrade critéres suivants:
» la disponibilité: la femme doit étre disponiblessiater aux 10 rencontres de I'étude.

» le désir d’échanger: la femme doit éprouver le rddsi partager et d’échanger sur la

guestion du dévoilement et du non dévoilement aleaatres femmes vivant avec le VIH.

» stabilité émotionnelle: la femme doit avoir traveta période de crise post-annonce (en

moyenne 6 mois) et étre stable sur le plan émogionn

4-5-2-CRITERE DE NON INCLUSION

N’étaient pas inclues dans notre étude toute fewivaat avec le VIH qui:

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 suivie sur I'un des 6 sites de prisehamge du VIH du district de Bamako.
4-5-3-ECHANTILLONNAGE

L'étude concernait 16 femmes reparties en 2 gredped choisies sur un mode aléatoire.

4-5-4-CHRONOGRAMME

Nous avons réalisé dix (10) rencontres avec chdesrdeux groupes en raison d’'une rencontre
par semaine.

La durée des rencontres s’étendait de 2 a 3 hdere=mmps selon le theme débattu.
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4-6-DEROULEMENT PRATIQUE DE L'ETUDE
Recherche documentaire

Criminalisation du non dévoilement du statutsérologique au VIH

La stigmatisation et la discrimination sont souvanta base de la criminalisation continue de
comportements a risque pour le VIH, comme les repmexuels entre hommes, le travail sexuel
et 'usage de drogue. Les personnes vivant av&tHequi ont de tels comportements (souvent
stigmatisées socialement) subissent un doulignate, en raison de leur séropositivité au
VIH et de leur comportement. Des efforts efficaeesprévention positive nécessitent de lutter
contre la criminalisation du non-dévoilement dedaopositivité au VIH et de la transmission du
VIH. [11]

L'ONUSIDA et des militants de la société civile mherent que l'utilisation de telles lois (la
criminalisation du non dévoilement de la séropas@iau VIH et de la transmission du VIH) et
les poursuites en vertu de lois existantes fons ple tort que de bien, en nuisant a la santé
publique et en ignorant les conventions internaties sur les droits de la personne. Elles peuvent
aussi exacerber la stigmatisation et marginalisatEs personnes vivant avec le VIH en exagérant
les risques, en créant un faux sentiment de séautieffet que le VIH est le probléme des autres,
en dissuadant des gens de passer le test pouricenteaur état sérologique au VIH et en
décourageant des personnes vivant avec le VIH dender des ressources de prévention du
VIH. [11].

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 sexue¢lganésiques. Cela inclut : la confidentialité de
la séropositivité au VIH; des conditions favoraldesn dévoilement sdr, volontaire et bénéfique;
le respect de I'autonomie individuelle; et le chdi se faire tester, de dévoiler sa séropositivité
et/ou d’amorcer un traitement antirétroviral, etrdament pour le faire. La criminalisation du non
dévoilement de la séropositivité au VIH nuit aufodf de prévention du VIH et elle contribue a

la stigmatisation associée au VIH.

Au Canada, en vertu de l'arrét de la Cour supréares R c. Cuerrier, 1 les PVVIH/SIDA ont
I'obligation légale de dévoiler leur séropositivéa VIH a leurs partenaires sexuels avant d’avoir

une activité sexuelle qui comporte un « risque irtgd » de transmission du VIH. Voici
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guelques constats sur les affaires criminelles evatiere de non dévoilement de la

séropositivité au Canada :

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

* Pendant cette méme période, il y a eu 49 affairdg endividus accusés en Ontario
* 89 % des accuseés ontariens sont des hommes;
* 50 % des hommes hétérosexuels accusés en Ontptis @04 sont noirs ;

* 68 % des affaires criminelles en Ontario se soniclkees 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 lorsgufait une distinction entre des personnes, ce
qui a pour effet que ces individus sont traités rdaniére inégale et injuste parce qu'ils

appartiennent, ou parce gqu’ils sont considérés cam@ppartenant, a un groupe particulier [12].

Dans une déclaration classique, le sociologue Brvi@offman [13 a défini un

stigmate comme un attribut qui discrédite de manignportante une personne ayant une
différence non souhaitée. La stigmatisation eshogen puissant de contréle social qui consiste a
marginaliser, a exclure et a exercer un certainvpowsur des individus qui possédent certaines
caractéristiques. Alors que le rejet par la socié certains groupes (homosexuels,
consommateurs de drogues injectables, professiof@els du sexe peut étre antérieur au
VIH/sida, dans de nombreux cas cette maladie aredfl’attitude de stigmatisation. En rejetant
le blame sur certains individus et groupes paiticsl la société peut s’absoudre de la

responsabilité des soins et de l'aide a leur app{td].

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

des relations [11].
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Gilmore et Somerville [15] ont décrit ce qu’ils kerent comme les quatre principales
caractéristiques de toute réaction stigmatisaatgrbbléme qui en est la cause ; I'identification
du groupe ou de l'individu a cibler ; I'attributicsiun stigmate a cet individu ou groupe ; et la
mise en ceuvre de la réaction stigmatisant. Le stigie au VIH/sida est complexe. Il puise dans
les perceptions et attitudes a I'égard d’'une imdecincurable, de la maladie et de la mort; de
I'activité sexuelle et des infections transmisssbiexuellement; de 'homosexualité, du travalil

sexuel, de l'usage de drogue, et de I'ethnicité.

Parler du VIH/SIDA revient a aborder autant les rgréenes sociaux que les préoccupations
biologiques et médicales. Les droits de la persoso@ universels. Autrement dit, tous les

individus ont des droits puisqu’ils sont des pereanhumaines. Ces droits découlent de la dignité
et de la valeur inhérente a chaque étre humaimellpeuvent étre suspendus ni retirés. Depuis
I'entrée en vigueur de la charte des Nations Usatede la Déclaration universelle des droits de
I'homme en 1948, la plupart des Etats du mondeatifié des conventions qui ont force de loi et

qui protégent les droits de la personne [16]. dests humains protégés par ces conventions
incluent le droit a la nourriture, au logement,raravenu adéquat, a I'emploi, a I'éducation, a la
vie privée, a la jouissance des progrés sciengfiget des bienfaits qui en résultent, au meilleur
état possible de santé physique et mentale, &dadi d’association et de réunion, a la liberté de
déplacement, a la protection contre tout traitenseunel, inhumain ou dégradant et a la protection

contre la discrimination.
Causes de la stigmatisation, de la discriminationt&lu rejet associés au VIH/Sida [17]

Une perspective historique et socioculturelle paidier a comprendre les réactions négatives
déclenchées par le VIH/SIDA. Auparavant, pendard épidémie, la contagiosité réelle ou
supposée de la maladie aboutissait a I'isolemerdt Beéxclusion des personnes contaminées.
Outre la croyance largement répandue que le VIHASHE3t une maladie honteuse [14], ces
stéréotypes permettent également a certains de ase gocepter les possibilités d'étre
personnellement contaminés ou concernés par les.vibans de nombreuses sociétés, les

personnes touchées par le VIH/SIDA sont considéréssne vivant dans l'ignominie.

Le VIH/SIDA peut étre considéré comme la conségaed’'une «perversion» et comme un

chatiment. Dans les sociétés individualistes, [E/8IDA peut étre considéré comme le résultat
d’'une irresponsabilité personnelle. En d’autresasistances encore, le VIH/SIDA est ressenti
comme amenant la honte sur la famille et la commignd.a maniére dont les gens réagissent en

présence du VIH/SIDA varie par conséquent en fonaties idées et des ressources que la société
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met a leur disposition. Alors que des réactionsatiegs vis-a-vis du VIH/SIDA ne sont nullement
inévitables, elles se nourrissent fréquemment deteception du bien et du mal de l'idéologie
dominante en ce qui concerne le sexe et la maladhsj que les comportements corrects et

incorrects.

De Bruyn [18] a récemment identifié cing facteurs qontribuent a 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 comportementan@des relations sexuelles entre
hommes et la consommation de drogues injectablagarft déja I'objet d'une

stigmatisation dans de nhombreuses sociétés

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

d’avoir contracté cette maladie

» Certaines croyances religieuses ou morales ama@newiclure qu’avoir le VIH/SIDA est
dd a une faute morale (avoir des meeurs légeregdadivités sexuelles «déviantes») qui
méritent un chatiment.

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

La stigmatisation et la discrimination limitentffieacité de la prévention positive et de la rigost
générale au VIH. Les personnes vivant avec le ViHvalnérables a l'infection sont moins
susceptibles de faire les premiers pas, ce quidid@ur accés a l'information, au test, a la
prévention, au traitement, aux soins et au sogtem le VIH. Par conséquent, la stigmatisation et
la discrimination ralentissent considérablemenigaste au VIH et accroissent la vulnérabilité au
VIH et/ou a d’autres maladies. [11]

A cause de la stigmatisation associeée au VIH/SIBArtaines ressources essentielles a la
prévention de l'infection doivent étre détournéedalir objectif. Certaines personnes sont traitées
de facon injuste ou tenues pour responsables dpiickeur arrive. Les fractures sociales sont

renforcées et se perpétuent, et de nouvelles iafectontinuent a se produire tant que les gens ne

comprennent pas exactement la nature de I'épidéhses causes.
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Les différentes conditions ou aspects de stigntaiisade discrimination et de rejets associés au
VIH/SIDA:

La discrimination, la stigmatisation et le rejes@sés au VIH/SIDA peuvent étre ressentis et
vécus a plusieurs niveaux: a celui notamment deot@été et de la communauté, et a celui de
I'expérience propre de lindividu. La Société, lanomunauté, les lois, les reglements, les
politiques et les procédures peuvent aboutir atignatisation des personnes vivant avec le
VIH/SIDA. Dans nombre de pays, certaines pratigdesriminatoires comme le dépistage

obligatoire de certaines populations ou «groupescue» causent a la fois une stigmatisation
supplémentaire de ces groupes et un faux sentideesécurité chez ceux qui ne se considérent
pas comme appartenant a ces catégories de populdticexamen récent a toutefois souligné que
les politiques nationales plus libérales étaieimt tte se traduire par des mesures concretes [19].

L'aspect familial et communautaire

Dans la majorité des pays en développement, cepsimtipalement les familles qui s’occupent
des personnes malades et jouent un rble importart I soutien et les soins a dispenser a ceux
qui vivent avec le VIH/SIDA. [20].
Toutefois, la réaction de la famille n’est pas tamg positive. Les membres de la famille qui sont
malades ou directement concernés peuvent étre atigm ou faire I'objet de manifestations de
discrimination au sein méme du foyer. Les effogdalfamille pour faire face a la stigmatisation
exercée par la communauté ont également des carsggpisur la qualité des soins. Les familles
peuvent protéger leurs membres affectés de la coranté en les gardant a la maison ou en les
protégeant de toutes interrogations. Le succegslsteatégies pourra dépendre des ressources du
ménage concerné et de sa capacité a fournir des sans faire appel a I'aide des membres de la
communauté. La peur d'étre rejetées et stigmatipaeseur famille et la communauté ou elles
vivent peut empécher les personnes vivant avedH#SIDA de révéler leur statut sérologique
aux membres de leur famille [14]. Les familles pentvaussi rejeter les membres séropositifs en
raison non seulement du caractére honteux assacié/IB/SIDA, mais également des
connotations d’homosexualité, de toxicomanie etradeurs légéres répréhensibles qu’évoque le
VIH/SIDA.

L'aspect juridique, pénale et VIH

Les personnes vivant avec le VIH rencontrent detipies défis de la vie, qui vont au-dela

d’obtenir des soins de santé et de composer avecpdEccupations vitales. Les urgences
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économiques, le racisme, 'homophobie, les questittngarde d’enfant, les menaces de violence,
'abus de drogue et/ou d’alcool sont quelques-ues facteurs qui compliquent la vie avec le
VIH.

Le défaut de répondre aux besoins élémentairepels®nnes vivant avec le VIH entraine des

problemes de réduction du risque, d'observancesdtement et de prévention.

En réalité, nombreux sont les Etats qui ont addpsélégislations nationales calquées sur la loi
type. Or, si celle-ci comporte des dispositions itp@es en matiere de lutte contre les
discriminations a I'encontre des PVVIH ou encoreddpistage, elle comporte également des
dispositions préoccupante [21] prévoyant, notanimkn pénalisation de la « transmission
volontaire du VIH » [22] et I'obligation de divulgu sa séropositivité a son partenaire dans un

délai de six semaines. [23]

Les lois nationales adoptées a la suite de cderatmitendent elles aussi répondre a un double
objectif: protéger les droits des PVVIH et des peres exposées a linfection. Ces lois
nationales sont généralement fondées sur le parsgpon lequel les PVVIH ont des droits mais

aussi des devoirs, incluant celui de ne pas trattiserie VIH a ses partenaires. [24]

La pénalisation de la transmission du VIH s’insddins cette logique. Certaines associations de
PVVIH ont soutenu cette approche. [25]

La pénalisation de I'exposition au VIH ou de sasraission en Afrique occidentale et centrale
s’inscrit dans un contexte particulier dont il cant de tenir compte si I'on souhaite en
comprendre les fondements. Tout d’abord, ellessliih dans un contexte d’épidémie grave du
VIH [26] ou les effets de la prévention sont endaretés par manque de ressources, de volonté
politique et par des obstacles culturels. D’autid,’acces aux traitements, est encore insuffisan
malgré les progrés observés depuis quelques an2¥¢d.e SIDA peut donc encore résonner

comme une « condamnation a mort » pour de nomisguessonnes infectées.

Enfin, ces législations se développent dans unestatde crise de violences contre les femmes
les rendant particulierement vulnérables au VIHpEaalisation est pergue comme un moyen d’'y
remeédier et c’est pourquoi de nombreuses orgaaisatiie femmes en Afrique continuent de
soutenir la pénalisation de la transmission du V28] Pénaliser I'exposition au VIH ou sa
transmission est aussi un moyen pour les Etat®deed I'impression d’agir contre le VIH quand
il est considérablement plus difficile de lutteffiefcement contre les discriminations dont
souffrent les groupes les plus vulnérables (indldas femmes, les hommes ayant de rapports
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sexuels avec des hommes, les travailleuse(r) sede) £t de garantir 'accés pour tous a la

prévention, aux traitements et aux soins. [25]

La majorité des lois nationales condamnent a k& ltransmission du VIH (i.e. : contamination)
et la simple exposition au virus. Dans certairsg taloi distingue expressément I'exposition au
VIH de la transmission, comme au Niger ou elle pdrquiconque aura sciemment exposé autrui

a un risque de transmission». [29]

Cependant, le plus souvent, la pénalisation dgdsition se déduit, soit de I'interdiction pour
les PVVIH d’avoir des rapports non protégés aisque, comme au Togo[30] et au Bénin[31]
(en cas de non divulgation au partenaire), soitlpafait de sanctionner [I'inoculation de
substances infectées « quelle qu’en aient ét&lEes », comme en Guinée [32] et au Mali. [33]

Cette derniere formulation a été reprise de |ayioe. [25]

Aucune donnée ne nous permet aujourd’hui de démrorfimpact de ces législations sur
I'épidémie de VIH en Afrique de I'Ouest et Centrélencophone. Nous ne sommes donc pas en
mesure de dire si ces législations ont permis dhiirg les comportements a risque, ou
d’empécher de nouvelles infections.Selon les ténamgs recueillis auprés de plusieurs
associations de soutien aux PVVIH en Afrique fratmmme, I'impact direct de ces Iégislations ne
pourrait étre que limité puisque leurs dispositisnat encore trés mal connues des populations.

IL est donc peu probable qu’elles influencent lexasiportements. [34]

A notre connaissance, pratiquement aucune pounsaitété enregistrée en Afrique de I'Ouest et
Centrale francophone contre des PVVIH pour awaingmis ou simplement exposé autrui au

VIH, bien que la portée des dispositions |egistes soit souvent tres large.

Le Burkina Faso fait état de deux affaires fond®eda loi nationale sur le VIH. Il est intéressant

de noter que ces deux affaires concernaient elesés, et que celles-ci, d’'abord accusées
d’avoir volontairement tenté de transmettre I&lMont finalement été poursuivies et jugées en
vertu de dispositions pénales non spécifique¥Iau Les dispositions générales du code pénal
se sont donc révélées suffisantes pour sanctioe® comportements considérés comme

délictueux ou criminels liés au VIH. [35]
Par ailleurs, le Togo enregistrerait quatre capalgsuites criminelles et deux condamnations.

Comme déja mentionné, les poursuites seraientremaces parce que la loi est mal connue des

populations, que celles-ci ont un acces limitéagustice et qu’en outre, il n'est pas dans les
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habitudes de porter plainte. [36] Selon Brigiteddhfo de I'association REVS+ (Responsabilité
Espoir Vie et Solidarité) au Burkina Faso, I'absene poursuites judiciaire s’expliquerait aussi
par le fait que la majorité des personnes sértipesi ne souhaite pas réveéler publiquement leur
maladie. Plusieurs associations ont aussi souligme les PVVIH faisaient encore l'objet
d’'importantes discriminations de la part de la ggliles décourageant de porter plainte. Selon
Bintou Bamba, de l'association des femmes de &uinpour la lutte contre les maladies
sexuellement transmissibles et le sida (ASFEGMA$& femmes seraient particulierement
discriminées et risqueraient d’étre plus tard nalomnées par leur famille et leur conjoint pour
avoir porté plainte a la police. Par ailleurs,dssociations de soutien aux PVVIH semblent elles
mémes réticentes a I'idée d’accompagner une «wict a porter plainte car cela reviendrait a «
attaquer les siens ». [37] Lensemble de ces él&rexpliquent en partie pourquoi une personne

nouvellement infectée est peu susceptible de sadre la justice.

Une association togolaise a également soulignédiate de volonté politique d’appliquer les
dispositions pénales relatives a I'exposition aid\du sa transmission. Ces lois auraient été
rédigées pour donner I'impression que des mesumx&tes avaient été prises pour lutter contre
I'épidémie mais sans réelle intention de les apigD’ailleurs, certaines lois nationales sur le
VIH/SIDA, comme au Togo, tardent a étre mises enreea défaut de l'adoption rapide de
décrets d’application. [38] Reste que les dispms#i pénales existent et sont posées. Elles
peuvent donc, a tout moment, étre appliquées diség#s comme moyen de pression sur les
PVVIH. Beaucoup d’'associations considerent égafgmue ces législations sont en décalage
avec les réalités locales en matiere de santéequstice, ce qui les rend bien souvent

inapplicables.

L'acces limité a la loi et a la justice a déja @tentionné. Les associations ont également souligné
gu'il était contradictoire de pénaliser I'expositiau VIH ou sa transmission lorsque I'accés au
dépistage, aux traitements ainsi qu’aux moyens régeption n'est pas garanti. [39] A titre
d’exemple, bien que le Burkina Faso s’est effateéendre les contraceptifs plus disponibles, et
notamment les préservatifs féminins, leur codteremncore trés dissuasif et beaucoup, en
particulier les femmes sans revenus propres, mtygas acces. [40] Le dépistage du VIH serait

aussi souvent limité aux seuls examens prénaféiik.
Les hommes seraient donc peu susceptibles derealéister.

A ces obstacles pratiques s’ajoutent des obstamiéisrels. Selon un rapport d’Amnistie
internationale au Burkina Faso, I'opposition adantraception, incluant 'usage de préservatifs,
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est encore tres présente car elle est souverdeadans le réle traditionnel assigné a la femme e
dans le fait que les enfants sont généralemersidé@res comme source de richesse. [42]

D’autres facteurs rendent ces Iégislations ditfiei& appliquer. Il s’agit, entre autres, de lagmort
large et vague de leur champ d’application. Le@auwaise rédaction ne permet pas toujours
d’identifier clairement les comportements qui jlistaient que la police et le systéme judiciaire

investissent leurs moyens et ressources dans desuges criminelles.

Les législations prévoyant la pénalisation de l@sipon au VIH ou de sa transmission semble

avoir été rédigées sans tenir compte de ces ®alité

Enfin, il parait peu probable que les Etats dispmgede moyens suffisants et satisfaisants pour
juger les affaires de « transmission du VIH ».edt en effet particulierement difficile, voire
impossible, de prouver avec certitude qu'une perscest a l'origine de [Iinfection de son
partenaire (notamment en cas de pluralité de epaires) [43]. Le fait que les dispositions
|égislatives prévoyant la pénalisation de la gmaission ou de I'exposition du VIH semblent
difficilement applicables, et peu appliquées, igaifie pas qu’elles sont sans conséquence sur
les droits des PVVIH et les efforts de préventidd] Elles risquent par exemple de décourager
davantage les personnes a se faire dépister, ditufiar lorsque les traitements sont peu

accessibles.

Selon Jean-Marie Talom, de l'association REDS (Réd$gthique Droit et Sida) au Cameroun, «
la séropositivité devient une épée de Damocles peux qui veulent connaitre leur statut [47].
Ces dispositions risquent également de dissuadepéesonnes séropositives de divulguer leur
état a leur partenaire, d’autant plus si le fairévéler sa séropositivité est sans incidencdesur
risques de poursuites criminelles. Elles sontiauissceptibles de porter atteinte a la relation de
confiance établie entre le médecin et son patiemg dernier pouvant craindre que les

informations révélées a son médecin soient phasutilisées contre lui.

Enfin, certaines dispositions, du fait de leur éargortée et de leur mauvaise rédaction
contredisent directement les messages de sabtigymi en sanctionnant des comportements
considérés comme responsables. Ainsi au Mali, RME&IH peut étre pénalement poursuivie
alors méme qu’elle a pris soin de réduire lesugsgde transmission en utilisant un préservatif
pendant ses rapports sexuels. Concernant lests dfei PVVIH, il est a craindre que des

dispositions pénales spécifiques au VIH, renfaré¢gnstigmatisation et les discriminations a
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I'encontre des PVVIH car elles alimentent les gléecues selon lesquelles les PVVIH seraient
immorales et les désignent comme des crimineksnpiets.

L'aspect Iégislatif et réglementaire [46]

Les droits de 'hnomme constituent une garantiedjqrie universelle de la protection des individus
et des groupes contre les actions portant atteiose libertés fondamentales et a la dignité
humaine. Les droits de la personne sont crucidoxit@ réponse adéquate au VIH/SIDA. Cela est
reconnu depuis la premiére stratégie mondiale [@lutte contre le SIDA, développée en 1987.
Les lois de la personne et la santé publique ormbemmun le but de promouvoir et de protéger le
bien-étre de tous les individus. La promotion egpriatection des droits humains sont nécessaires
pour habiliter les individus et les communautégagir au VIH/SIDA, a réduire la vulnérabilité
devant I'infection a VIH et a atténuer les répesioiss néfastes du VIH/SIDA sur les personnes

affectées.
L'impact du droit pénal sur les femmes séropdtves

Par ailleurs, le droit pénal risque d’avoir un irapéeisproportionné sur les femmes et renforcer
leur vulnérabilité. Lensemble des associationsriatgées ont exprimé de vives inquiétudes a ce
sujet. En effet, la femme est généralement lam@ne dans un couple, si ce n'est la seule, a
découvrir sa séropositivité puisque les exameésgiaux impliquent aussi souvent que possible
un dépistage du VIH. Les femmes sont donc plugefaent exposées au risque de poursuites

criminelles. [25]

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

partenaires.

Comme nous l'avons déja souligné, certaines femsoes encore soumises a d’importantes
pressions d’ordre culturel qui les poussent a raweaucoup d’enfants, et ce particulierement en

zone rurale. [47]

Ces pressions rendent difficile la négociation dapports sexuels avec leurs partenaires ainsi
que l'utilisation de moyens contraceptifs, tele dg préservatif. Certaines femmes séropositives
risquent également d’étre victimes de violenceabd$ ou d’abandon, si elles révelent leur statut
a leur partenaire. Dans ces conditions, il leuriegtossible de leur demander de porter un

préservatif. [25]
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La réligion et I'infection a VIH /SIDA au Mali

Dans un pays ou pres de 95% des personnes soahfi#ssion musulmane, la réaction religieuse
(musulmane mais aussi chrétienne) a constitué rtitoe encore, dans certains milieux, une
entrave aux efforts de prévention. Une bonne pakie religieux continue a assimiler SIDA et
immoralité, SIDA et adultére, SIDA et punition die de la faute. Un tel discours renforce les

réactions negatives vis-a-vis des PVVIH dans ttasociété.

La mort liee au SIDA est percue comme volontaine@au’associée aux conduites imprudentes,

a la volonté des individus eux-mémes.

Ici, encore une fois, le lien établi entre la praé du «vagabondage sexuel» et le SIDA présente
la personne atteinte, a la fois, comme auteur dprgare mort et intermédiaire potentiel par

lequel la mort peut s’introduire dans I'environnerngocial.

Vulnerabilité des femmes et infection a VIH [8]

La prise en compte des spécificités de I'infectdH/Sida chez les femmes tant au plan social
gue médical, a longtemps été peu étudiée.

Au niveau mondial il y a a peu prés autant de femmes d’hommes qui souffrent du VIH, les

chiffres globaux cachent pourtant des différencessitiérables quant a ce que I'épidémie
implique pour les hommes et les femmes. Certainesces difféerences sont dues a des
particularités biologiques, mais dans la plupag das elles résultent de normes définies par la

société.
Des facteurs de contamination plus élevés

Le pourcentage de femmes contaminées lors d’'urorapptérosexuel (sur 'ensemble des cas de
sida chez les femmes) est 3 a 8 fois plus impodaatchez les hommes (sur I'ensemble des cas

de sida chez les hommes).

Les femmes sont probablement plus susceptiblesediéfectées par le VIH au cours de
n'importe quel genre de rapports sexuels que lesnies en raison de facteurs biologiques : les
zones de mugueuses exposées durant les rappartdsssant plus étendues chez les femmes que
chez les hommes, la concentration du virus estélligte dans le sperme que dans les sécrétions
vaginales, la quantité de fluides transférés (dquséminal et sperme) par 'lhomme est plus

importante que la quantité de fluides transférédgpfemme, des micros déchirures des tissus du
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vagin(ou du rectum) peuvent étre causées par latyztion sexuelles. Les normes de genre

peuvent aussi avoir un impact sur la transmissiow I¢H.

Dans bien des régions du monde, par exemple, lesesode genre permettent aux hommes
d’avoir plus de partenaires sexuels que les femfkeause des facteurs biologiques (mentionnés
plus haut), cela signifie que dans bien des régmnkes rapports hétérosexuels sont le principal
mode de transmission du VIH, les taux d’'infecti@mtsbeaucoup plus élevés parmi les jeunes

femmes que parmi les jeunes hommes.

Les femmes ne sont parfois pas bien informéesetudui existe entre la sexualité et I'épidémie
du VIH/SIDA parce qu'elles ne sont pas "censéesiraine bonne connaissance de la sexualité;
les hommes ne sont parfois pas bien informés nos gdr ils sont "censés" tout savoir sur la

sexualité.

* Vulnérabilité politiqgue : du fait du manque de représentation politiqug@aliitique de la
santé est souvent prévue sans représentation @idéomtion féminine. Les besoins des
femmes pour une bonne santé ne sont guéere recommsecart entre les responsabilités
familiales et sociale des femmes et le pouvoirtjgple exercé ; la discrimination dans le
domaine du travail ; les violences qu'elles sulnisse

* Vulnérabilité économique :Non-indemnisées et non-reconnues pour leur travaibyer
et avec leurs enfants ; moins payées que les homnes femmes ne sont pas les
bienvenues dans certains corps de métiers et esmrémieres a étre licenciées pendant
les temps de crises, ce qui rend la majorité addegites dépendantes ; elles ont moins de
possibilité / capacité a mettre fin a des rappods-sains, dangereux, violents ; cas de
prostitution pour vivre.

e \Wulnérabilité informationnelle/ éducationnellee Manque d'éducation sexuelle,
d'encouragement d'une femme a connaitre son co@pseehercher le plaisir, a prendre
soin de soi, a se soigner. Absence d'incitation fdles a faire du sport, a acquérir
confiance et fierté en leur corps; manque de bopeesonnes ressources pour les jeunes
(personnes qui ne soient pas elles-mémes généespanjets).

* \Vulnérabilité culturelle / sociale: Roles sociaux de sexe ; dépendance inculquéelgmur
décisions ; il parait dans les normes que la femmalevrait pas prendre l'initiative,
gu'elle doit se soumettre, qu'elle doit plaire &oxmes, qu'elle n'a pas de valeur propre
(non-mariée ou sans enfant). La vulnérabilité celta s’explique par le fait que beaucoup

de femmes sont exclues de I'éducation, que la d$iekuast un sujet tabou et la
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communication ainsi que I'éducation a la préventtn VIH/sida insuffisantes, voire
inexistantes. Pour atteindre ces populations, lealeurs et références culturelles doivent
étre prises en considération en adaptant le contlsu messages de prévention et
d’éducation afin qu’il soit entendu et accessible.

* \Vulnérabilité biologique [52]

De nombreuses études ont démontré que d'une mag@&rérale, la femme est plus
exposee que 'homme face aux risques de contammagr le virus du SIDA en cas de
rapport sexuel non protégé ; pour la simple ratpam le sperme infectée par le virus reste
plus ou moins longtemps dans le conduit vaginak @émes études soulignent que les
jeunes filles et femmes sont plus exposées que Buees aux infections dans la mesure
ou les cellules protectrices sont moins nombredses le vagin et que le col de l'utérus
est plus fragile. Dans ces conditions, certainegiques traditionnelles telles que le
mariage précoce, les rapports sexuels extraconjudauegs des femmes, et plusieurs
rituels sexuels sont susceptibles d’'accroitre laérabilité de la femme notamment en ce
qui concerne sa santé reproductive

Dans un impact disproportionné sur les femmes [48]

La définition sociale de leur rdle de soignantégpoluses, de meres et de grandes meéres fait que
les femmes assument la plus grande part du fadieaida. Quand la maladie ou la mort entraine
I'appauvrissement de la famille, les femmes efilles, inférieures sur les plans économique et

social, sont les plus gravement atteintes.

En dispensant des soins aux membres de leur famillé d’autres personnes atteintes de
maladies liées au VIH/SIDA, les femmes et lesdilerdent ainsi des occasions d’améliorer leur
sort car elles n'ont plus le temps de mener dasit#st génératrices de revenus, d’améliorer leur

éducation ou de transmettre un savoir-faire.

Le sida contribue donc a la féminisation de la petdvet a la marginalisation des femmes,

notamment dans les régions qu'il touche le plughant [49].
Les femmes sont tributaires des hommes sur les gleanomique et financier: [48]

Le pouvoir économique qui permettrait aux femmesndgocier la fidélité ou l'usage du
préservatif leur fait défaut et elles sont exposéess le domaine de la sexualité, au pouvoir

prédominant des hommes, voire a leur violence.
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Dans les pays en voie de développement, au couessdbirniere décennie, le fossé a continué de
s'accroitre entre les femmes et les hommes. Cesjun a appelé la « féminisation de la

pauvrete. »
Les femmes pauvres ont souvent recours a la prositton : [48]

Limpact disproportionné de la pauvreté sur les rfeam et les jeunes filles les pousse au
commerce sexuel comme mode de survie. Ces ragmt®ls transactionnels sont le reflet d’'une
part de la situation économique supérieure des resrend’autre part des difficultés des femmes
a satisfaire leurs besoins fondamentaux. Vientostay la valeur culturelle que les hommes

attribuent a la possession de partenaires sexuneiléples.
Les femmes font souvent I'objet de lois discriminatires [48]

Partout dans le monde, les filles et les femmesertudavantage le risque d'étre pauvres et
démunies, moins instruites, d'avoir un acces phogd a la terre, au crédit ou a des liquidités,

ainsi qu'aux services sociaux.

Dans bon nombre de pays, le droit de la femme @aarak, a la propriété et a I'héritage n'est pas
reconnu; dans d'autres pays, il est mal appliqoévéht les femmes acquierent le droit de
posséder des terres et des biens en se mariasfjuelles sont victimes de répudiation ou de

divorce, les droits qu’elles avaient acquis surliiess deviennent caducs.

Dans tout le Kenya, des femmes perdent leurs msideurs terres et d'autres biens a cause de
lois et coutumes discriminatoires, a déclaré HurRaghts Watch dans un nouveau rapport.
L'association affirme que les atteintes au droitlaa propriété en Afrique subsaharienne
entretiennent les inégalités dont sont victimesféesmes, condamnent a I'échec les efforts de
développement et entravent la lutte contre le VIBAS[50]. Ces facteurs font que les femmes
n‘ont pas les moyens de survivre de maniére indigpee sur le plan économique quand tout est
normal et qu'elles sombrent dans la débéacle écapmmiles que les circonstances empirent.
Human Rights Watch dénonce en Egypte un systéntiqgue qui reste discriminatoire envers les
femmes. En effet, une Egyptienne qui demande lerdévse trouve face a un dilemme. Soit elle
demande le divorce pour faute et elle doit vivre danées dans l'incertitude juridique. Soit elle
opte pour un divorce sans faute, qui est plus egpéd elle doit renoncer a tous ses droits
financiers. Les hommes quant & eux jouissent d'oit whilatéral et inconditionnel au divorce. Ils

n‘ont jamais a se présenter devant un tribunal ptire un terme a leur mariage. [51]
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4-7- ENTRETIEN AVEC DES INFORMATEURS CLES (PARTICIP ANTES)

L'étude conserne les femmes séropositives au ViMiesia 'USAC de la commune V ayant
accepté les conditions de I'étude. La majoritét étaariée, d'autres veuves.La tranche d'age est
comprise entre 20 a 50 ans.Elles étaient toutddest sur le plan émotionnel car elles ont été

diasgnostiquéés séropositves il y a plus de sm(@}.

4-8-ANALYSE DES DONNEES

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

Atlas ti version 6.2: analyse des données par icadidn.

4-9-COLLECTE ET GESTION DES DONNEES

Les données ont été recueillies par observatioecttiret prise de note lors des différentes

rencontres sur des fiches préétablies et des megjgbur la transcription.

4-10-PRODUITS ATTENDUS

En s’intéressant a la nature des besoins des FWARs notre société plutbt qu'a I'aspect

biomédical, notre travail tente d’apporter de n@awe éléments sur les dimensions sociales du
VIH/SIDA qui alimenteront le débat. Cela est renphssible par l'intérét que ces femmes ont

porté a notre étude, les niveaux d’explicatiorestdontextes ciblés.

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

au Mali.

Notre recherche fait appel aux explications desiggpantes vivant avec le VIH intervenant sur
les mémes questions et dans différents contextée. FEnscrit dans une dynamique de
dépassement des constats et des affirmations ¢E&ngraur répondre aux besoins des femmes

séropositives au VIH au Mali.

Il ne saurait avoir de prise en charge de phénomeéoet la nature est imprécise ou inconnue.
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Notre étude cherche a amener les femmes vivantlawdél a mieux comprendre leur maladie, a
statuer par rapport a la question du dévoilemerdwooon dévoilement en évaluant les avantages

et les inconvénients liés a chaque contexte.

L'apport de connaissances nouvelles nécessairasréfléxion et a I'action pour permettre aux
FVVIH de vivre normalement avec la maladie conférenotre recherche du moins nous

I'espérons, toute son originalité et sa pertinence.
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V-DIFFUSION DES RESULTATS

0 Récit de vie
v' Deces du mari et prise de conscience

- Je suis agée de 35 ans et j'ai connu mon statasdarmort de
mon mari et de ma coépouse, il y a de cela 5an&s Marrivant pas a
digérer la nouvelle, javais refusé tout traitemesut pour moi on ne peut
étre porteuse du virus du VIH gu’en couchant avasi@urs hommes et

cela n’était pas mon cas.

J'ignorais le statut de mon mari par contre je soupais ma coépouse
qui venait se procurer de ses ARVa Bamako. Apréeetit frere de mon
mari m'a proposé le mariage que j'ai refusé. Jdaisdaire d’abord des

bilans pour savoir si je ne suis pas atteinte aedmdie de ma coépouse.

Je faisais des pisodes de diarrhée et de vomiss@meaui motiva mon
tuteur (qui est le mari de la grande sceur a maauEE) a m'amener a
'USAC de la commune V pour faire mon dépistageVdld qui s’est

revelé positif. Apres avoir traversé la périodecdse post-annonce, j'ai
décidé de commencer le traitement et je suis s®¥ily a 6 mois. J'ai

subit toute sorte d’humiliation dans ma famille afaeille, je mangeais
seule et je suis devenue la bonne (non payée)fdenifie.J’étais obligée
de faire la lessive payante pour me soigner endeasialadie et pour

subvenir a mes besoins. Je veux partager avedrérerseul.

- Jai 24 ans, jai découvert mon statut aprés leédéde mon

€époux qui m'avait caché sa maladie. Je suis sous iRR a environ 3

ans. A l'annonce du résultat j'étais surprise efasmie, mais avec le
soutien de ma sceur et de mon frére je me suisdéptée a ma nouvelle
vie. Jaimerais dans l'avenir me confier a quelquigui me marierais
sans dévoiler mon secret ou étre traitée avec mépignore comment
aborder le sujet lorsque jaurai un pretendandagt peur des risques

que j'en cours.

- Jai 35 ans, j'ai connu ma séropositivité apresiéees de mon
époux. Ce dernier était en cote d’lvoire, apred’gerejoignit. Nous
avons eu 3 enfants dont un seul est vivant. L'drdana survécu n'a pas

tété car je pensais que j'avais une pathologie mainengui était la cause
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de la mort de mes deux enfants. J'ai été forcgmaser le petit frére de
mon mari qui est au village, mais il vient de tengm temps. Par peur
d’étre marginalisée je ne veux pas informer moni.mBenvisage de

divorcer et si possible me remarier a un hommeaglé méme statut

sérologique que moi.

- J'ai 29 ans. Mon premier mari est décédé, maingigis son
statut, j'étais aussi enceinte. Aprés sa mortuje ®mbée tres malade et
j'ai perdu I'enfant. Ensuite mon pére m'a proposéemariage au fils de
son ami qui est mon actuel époux. Je ne l'aimassmais par respect
pour mon pére je I'ai accepté. J'ai eu un garcdregumort dées I'age de
7 mois ensuite jai décidé de faire mon dépistage VdH. Aprés
'annonce du résultat positif, jai amené mon mari’lUSAC de la
commune V pour qu’il puisse se faire dépister. i pas voulu connaitre

mon résultat et a refusé de faire son dépistage.

Je veux participer a cet atelier dans l'attente@itade bonnes stratégies
pour informer mon mari a propos de ma maladie.

v' Counsuling et dépistage volontaire

- Jai 24 ans, j'ai découvert mon statut apres leédéde mon
enfant. J’'ai commencé mon traitement ARV il ya ande n’ai pas voulu
informer mon mari de ma maladie, quand celui-cid&couvert il m'a

traité de criminelle. Il rentrait tardivement lainet il n’y avait plus

d”intimité entre nous. Lorsque je me suis plaicg, dernier m’'a proposé
le divorce. Je suis fiancée de nouveau et je s@sanenceinte. Par
crainte de perdre mon second époux je préfere gande secret du

moins pour le moment.

- J'ai 29 ans; j'ai su mon statut lors des bilanshptéux il y a 4
ans. Cela a failli mettre fin & mon mariage camnmoari était trés
choqué a I'annonce de la nouvelle. Il a fallu Bntention de ma tante
pour que ce dernier se ressaisisse. La sérond@atsvimon mari me met
mal a l'aise. J'ai honte de mon statut de femmemisitive. Je veux

garder mon secret.

- J'ai 49 ans, dépistée il y a 4 ans je ne veux gartanon secret

ni avec ma famille ni avec mon entourage. Je suig|ise mon entourage
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est déja au courant car je faisais du commerce mansquartier, a cause
des rumeurs a propos de mon statut mon commenceurahait plus. J'ai

été constraint d’arréter ce métier. Par craintérel'éejetée par mes belles
filles et de n'avoir aucun respect de la part ds sr&#ants je ne veux me

confier a aucun membre de ma famille.

- Je suis agée de 45 ans; j'ai été au CHU GabrieléTpaur faire
ma sérologie. N'étant pas confiante de ce résjdtlis amenée par ma
petite sceur a I'USAC de la commune V pour confifomt j'étais
choquée quant a la positivité du second test. Ur partager mon secret

avec mon pere.

- Je suis agée de 27 ans, jai connu ma maladie &pdices de
mon premier enfant. Aprés plusieurs traitements zchkes
tradithérapeutes, je fus amenée par ma tante sagmd a I'USAC.
J'étais tres surprise ainsi que mon mari a I'aneate ma séropositivité
au VIH. Ma tante a eu du mal a convaincre mon mari’existence du
VIH et par conséquent de lui admettre de faireésalggie. La sérologie
de celui-ci s’est revelée négative. Mon mari miafement accepté avec

ma maladie.

- Je suis agée de 30 ans, mére de trois enfantsudenfille de
3ans deux garcons de 5ans et 6ans. J'étais chatguenélade et jai
suivi plusieurs traitements sans succes.Un jour g¢lécidé d'aller
consulter au centre de santé de référence de &ogobé médecin
consultant m’a conseillé de faire mon dépistage Vdd aprés le

consuling.

Au rendez-vous, le résultat positif m'a été commugi a la présence de
mon mari. Apres I'annonce du résultat mon il a éguant fait son test au
VIH qui s’est revelé négatif. Dés lors il a chardgt comportement. |l
passe la majeure partie de la nuit dehors et n&gésdsse plus a moi. Je
veux participer a cet atelier pour avoir des cossmices nécessaires afin

d’'informer ma sceur.

- J'ai 28 ans, fiancée mere de 2 garcons ; le preanigt ans et le
second a 5 mois. Au début de ma maladie, j'avagsfigvre prolongée
pendant plusieurs semaines. J'ai suivi beaucougraleements sans

succes, raison pour laquelle je me suis rendugdSAC de la commune
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V pour la consultation. Aprés avoir effectué leahilproposé par le
médecin traitant, ma sérologie s’est révelée pasiiu VIH. Ma mére
m’a beaucoup soutenu, elle m'accompagnait a chaguéez-vous de

suivi ou de prise de médicament.

Je désire participer a cette activité pour pouasinoncer mon statut

sérologique & ma niéce.

- Je suis agée de 28 ans, célibataire, mére d’'uromgate 14ans.
J'ai découvert ma séropositivité au VIH a la sdiigne fiévre prolongée
traitée traditionnellement. Je me suis rendue anotreede santé
communautaire de kalaban-Coro qui m'a envoyé atreate santé de

référence de la commune V. Le test réalisé a éitifpau VIH.

Le but de ma participation & ce programme est degip informer ma

mére et mon fils quant il sera grand.

- Jai 43 ans, mariée et mére de 5 enfants (3 gar@ng

filles).J'avais des infections a répétition quérggtais traditionnellement.

Je faisais la lessive d'une femme de mon quartienda amené dans un
centre de santé. Ensuite j'ai été a I'INRSP puisCESAC ou jai fait
mon dépistage au VIH et le résultat a été poditdfs-que j'ai fait part
mon mari de mon statut, celui-ci m'a abandonné snoavelle.
Maintenant, je me débrouille seule pour subvenik bhasoins de ma

famille.

Je veux prendre part a ce programme pour avoiodeds stratégies afin

d’'informer mon grand frere.

- J'ai 38 ans, mére de 5 enfants dont deux de mamigremari.

J'avais le zona qui s'aggravait du jour au lendemde savais que le
zona est un signe révélateur du SIDA, donc jaiidieae faire mon
dépistage. Le résultat a été positif. J'ai eu uktgmdant a qui j'avais
caché mon statut. IL a su que je lui cachais umnesetdn jour, il m'a

avoué que guelque soit la gravité du secret ge'ime quittera pas. J'ai
fini par lui dire la vérité et il m'a épousé sachgu’il n'est pas infecté.

IL me soutient et m'aide dans le bon suivi de nicaitement.
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Mon souhait est d’avoir des acquis a travers cebeet afin de bien

garder mon secret aupres de ma belle famille.

- J'ai 39 ans, mariée méere de trois enfants dont damnts et un
décédé. Depuis que j'ai accouché de ma fille,redlguérissait pas ainsi
que moi. Alors j'ai décidé de I'amener au centresdrté de référence de
la commune V. Le médecin traitant a proposé quiese le dépistage
sérologique au VIH. Le résultat s’est revélé phsifiest ainsi que moi
aussi j'ai fait mon test et celui de mon fils. Jainoncé la triste nouvelle
a mon mari et je lui ai proposé le dépistage mai&ipas accepté. IL dit
gu’il ne croit pas a l'existence de cette maladiele ne pas donner les
ARV a ses enfants. Au début il avait accepté I¢ gompréservatif mais il
a fini par relacher. Lorsque jai insisté pour ¢ise protege lors des
rapports, il m'a répondu qu'’il épousera une secdadene pour avoir la
paix. Depuis gu'il a épousé cette derniére il nespaplus la nuit chez
moi. Dans la journée il vient nous voir, le soirrdtourne chez ma

coépouse.

Je veux participer a ce programme pour pouvoirrmé mon grand

frere de mon statut sérologique au VIH.

- Je suis née au Congo, j'ai 24 ans. Mon pere voulaitionner en
mariage forcé a mon cousin. Je me suis enfuie @dler au Benin, j'ai

rencontré un copain avec quij'ai eu un enfant.

Un jour je suis tombé en marchant, cela m'a indigdler consulter a
I'hépital ou le diagnostic d’épilepsie a été pasé.maladie s’aggravait,
je vomissais, j'avais la diarrhée et les infectimaginales. Je ne tenais
plus sur pieds; c’est ainsi qu'une amie m'a cofseale faire mon

dépistage. A I'annonce du résultat je me suis évigno

Mon frere m’a envoyé au Mali; j'ai été accueilliarp ma demi-sceur a
qui je me suis confiée. Elle m’a amené a 'USAQaleommune V pour
gque je puisse commencer mon traitement ARV. Ma see@nsuite
divulgué mon secret dans la famille et mon cousihésisté. Des lors
toute ma famille me déteste personne ne s’occupaalenéme en cas

de maladie.

J'ai fait un mariage arrangé avec un séropositifsdaespoir d’avoir un

soutien, un confident; quelqu’un qui pourra m’'aideravoir une vie
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paisible avant ma mort. Mon mari aussi ne s’ocqgsede moi, ma belle
mere ne veut de moi comme belle fille. Elle voutpie son fils épouse
une peulhette. Quand je prépare elle ne mangetpelke ene ridiculise

devant les gents.

Les récits different d’'une femme a une autre. Tdois les histoires se résument a des difficultés

d’adaptation a leur nouvelle vie.

0 Objet symbolique (significatif)

Objet Symbolique
A 4
Tissu Medicament Bijoux
| Naperon | | Mouchoir | | ARV | | Betadine | ‘ Colier \ Bague

Figure 1: Récapitulatif des objets symboliques

- Le jour ou jai appris ma maladie je portais ursdisvax que
jaimais beaucoup. Sous le coup de la colere jiatribué tous mes
anciens habits pour oublier ce moment dur quevgaiu sauf ce tissu.
Méme quand je venais prendre mes ARV c’était mohitharéféré.
Actuellement je garde un coupon du tissu en guesesalvenir de ma

maladie.

These Médecine FLAGNOUMA DIALLO 43



- J'ai apporté un mouchoir qui me rappel ma malaldiesqu’on
m’a annoncé ma séropositivité au VIH, je me suiserd pleurer. C'est
avec ce méme mouchoir que j'ai essuyé mes larmeguib lors je le
garde constamment dans mon sac a main. Quant {8 pafFécole
j'enveloppe ma boite d’ARV avec ce mouchoir. Powi ihretrace ma
maladie et me permet de cacher mon statut a mesrades et amies de

classe.

- J'ai eu le reflexe d’essuyer mes larmes avec Ipe@m que je
portais toujours sur moi apres I'annonce de mapasitvité au VIH. IL

est chargé de souvenirs, je le gardais permanemdat® mon sac a
main en la mémoire de mon défunt mari car c’estcave méme
napperon j'ai essuyé mes larmes au déces de monJmare quitte plus
jamais ce tissu qui me sert d’enveloppe pour cacler ARV au regard

du public.

- L'étiquéte de lamivir représente I'objet qui occupee place
importante dans I'histoire de ma maladie. Ce piofliti mon premier
ARV et grace a celui-ci je me porte bien. Il m'ampé de garder mon

secret car sans ce médicament j'allais souffris plu

- L'habit que je portais le jour de I'annonce de raeopositivité au
VIH est resté gravé dans ma mémoire. A chaquegiagsije voir cet habit
je me rappelle de ma maladie. Cependant il n'adyasérét quant au

partage ou non de son secret.

Y

- J'ai accordé plus d'importance a ma boite de TrioemuCe
médicament est miraculeux, car je me porte bienatejours et en me
voyant personne ne soupg¢onne mon statut. Quarditadef garder mon

secret il y contribue en me procurant une bonnarmgmee physique.

- J'ai apporté cette boite vide de Duovir parce de’ast trés
significative en ce qui concerne ma maladie. Logsoon ex-mari a vu
cette boite cela m'a causé du tord, car celui-a muitté pour toujours.
Ce médicament m’a permit de cacher mon statut egatder ma

corpulence.

- Je n'ai pas d’objet symbolique.

These Médecine FLAGNOUMA DIALLO

m




- J'ai apporté un flacon vide de Bétadine cutanéeddhut de ma
maladie j'avais le zona, ce produit servait a nyettana plaie. Aprés mon
traitement j'ai gardé ce flacon en guise de souv€t objet n'a pas de

rapport avec le fait de garder mon secret.

- Le jour de I'annonce de mon résultat, je portaicomplet wax.
A mon retour a la maison je ne voulais plus gaodg¢habit. Apres je me
suis ressaisie et j'ai décidé de le garder, maigejéai plus porté. Il n'a

pas de lien dans le partage de mon statut, c’s& jin souvenir.

- J'ai une photo que j'ai prise dans I'eau de meBanin qui me
fait revivre mon passé. Lorsque ma maladie s'égdfravée j'ai été chez
un pasteur qui m'a fait baigner dans l'eau de rtieparait que cette
baignade guérit toute sorte de maladie. Sur la pét@s trés mince et
javais des boutons sur tout mon corps. Beaucoup pdesonnes
reconnaissent ces boutons comme signe révélateMiHiuraison pour
laguelle je I'ai retiré de mon album photo.Ellejoee pas de role dans le

maintien de mon secret.

- J'ai amené ce coupon de tissu car il me rappefiemlements
durs de mon existence. Je portais cet habit a ehgogande occasion.
Lors de mon dépistage et du rendez-vous je pdgaiséme vétement.

Ce coupon ne sert a rien dans le partage ou Ietisratte mon secret.

- J'ai apporté le collier que je portais le jour dermannonce.
J'aimais beaucoup ce collier, mais apres I'annaleenon résultat, je ne
voulais plus le garder. Ma petite soeur m’a supgdide garder mais elle
ignore pourquoi je voulais m’en débarrasser. Ler jaul jaurai

'opportunité d’aborder le sujet avec ma soceur, skesouviendra de

I'histoire du collier.

- Ma bague me rappelle le moment critique de ma rrealdthvais
tellement maigri que celle-ci flottait au doigt.téellement je le porte de
nouveau. Cet objet n'a aucun rapport quant audaitgarder ou de

partager mon secret.

- J'ai amené mon bracelet car je tiens beaucoup udi-celAu
début de ma maladie javais trop maigri, ce brdcele serrait plus mon
poignet. Maintenant, je la porte de nouveau. ljoue pas de rbéle dans

le maintien de mon secret.
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- J'ai le coupon d’'un ancien habit que j'ai gardé omnsouvenir.
Sous le coup de la colere javais jeté cet hahitcest celui-ci que je
portais le jour de I'annonce de mon résultat. Rdwd je suis repartie le

cherché parce-que je I'aimais plus-que mes auvétsnents.

Les objets apportés par les femmes retracent dguwpueorte I'histoire de leur maladie. Beaucoumds

participantes n’ont pas trouvé de dépendance kniresecret et ces objets.

0 Avec qui

J'ai pu partager avec ma cousine.

Je me suis entretenue avec mon mari a propos dstatut.

J'ai informé en premier mon grand frére.

- Mon ex-mari a su ma maladie, malgré les efforts jtpidournis

pour cacher mes médicaments et mes ordonnances.

- J'ai pu informer mon pére.

- J'ai partagé mon statut avec mon amie.

- J'ai partagé la nouvelle de ma maladie avec madgraceur.

- J'ai partagé mon secret avec mon mari.

- J'ai informé mon mari de ma maladie.

- J'ai informé mon grand frére de mon statut sérojogiau VIH.
- J'ai infformé mon mari de ma séropositivité au VIH

- J'ai partagé mon secret avec mon pere.

Certaines de nos participantes ont dévoilé elle-eni&ur statut a leurs proches. Dans la plupartdsdes

personnes informées sont leur mari.
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o Bleu

Bleu ‘

Niéce | | Eamille Parents | Fratrie

A

| Enfants ” Mari | | Mére ” Pere | | Freres ” Soeursl

Figure N2 : Les personnes avec lesquelles le partagu statut sérologique est souhaité

- Je veux informer mon frere et mes enfants maisejesais pas

comment m'y prendre.

- La personne avec laquelle je veux partager matutsést mon

pére.
- Je veux partager avec ma cousine et mon futur mari.
- Je veux que mon mari et ma mere soient au cowanna
maladie.
- Je veux informer mon second gar¢con mais il estrenmineur.
- Je veux informer mon matri.
- Je veux que ma mere et mon petit frere sachenmialadie.
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- Je veux informer mon grand frere et mon premier fil

- Je veux informer ma petite soeur, mon petit frenma&tpremiéere

fille qui a 13ans.

- Je veux partager mon secret avec ma niéce.

Les personnes avec lesquelles le partage du sstrebuhaité sont entre-autre leur mari, merestssceu

freres, peres, enfants, niéce.

0 Oou

- Le partage a eu lieu dans la nuit devant Iporte.

- Je lui ai parlé de mon statut la nuit dans samtie(2007).
- Je luiai misau courant a 'USAC de la CV.

- Je 'ai mis au courant a 'USAC de la CV apreéanhonce de

mon résultat.

Le lieu choisi par nos femmes pour le partage de $ecret était la chambre pour la majorité afin de

garantir la discrétion.

0 Quand

- J'étais partie rendre visite & ma cousine et neoasaparlé de

notre statut en cours de route.

- Cela s’est produit vers 11heures.

- Mon annonce a été faite devant mon mari vers 1éeleu
- Je l'ai fait vers 8 heures.

- Je I'ai dit en 2005.

- J'ai fait mon annonce en 2007.

- Cela s’est passé en 2008.

- Aux environs de 21heures

- En 15 Mars 2010.
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- Je 'ai informé en 2009.

Le moment du partage differe dune femme a une.autre

o Comment

- Je voulais prendre un habit dans mon armoire et mes

ordonnances sont tombées par terre.

- J'étais partie chez elle pour demander de I'aide j'avais des

bilans a faire.

- Je lui ai dit que mes maladies répétées étaierst audait que je

suis séropositive au VIH.

- J'avais le zona au dos et jai effectué des bilgwur cela, il
voulait savoir le résultat. J'avais refusé de parler de mon statut, mais

comme il a insisté jai fini par I'avouer.

- Je ne voulais pas me marier a mon cousin. J'ai déénaux
animatrices de 'USAC de me chercher un homme s&itpau VIH.
Cet homme aussi cherchait une femme infectée eadiilorcé sa femme

et il ne veut pas que sa famille sache sa maladie.

Les expériences de partage difféerent d’'une femmeeautre. Ces situations vont des contraintes a la

volonté des femmes a partager leur statut séralegiq

o Reéactions-court terme

v Indifférence
- Ma cousine est restée indifférente aprés le partage
- Mon amie a été indifférente a la nouvelle.
- Aprés I'annonce il est resté indifférent.
v Le rejet
- A court terme mon époux m'a rejetée.

v" Deception
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- Mon frere était frustré.

- Mon mari a tremblé de peur et a méme pleuré apnedalent

dispute entre nous a propos de mon statut.

- Mon pére a grondé ma petite sceur pour qu’'elle cemeence

plus.

- J'ai su que ma sceur a eu pitié de moi.

- Sa réaction a court terme a été le refus de tougueeje lui
proposais.

- A court terme il m'a soutenu, mais avec le tempss'dst

débarrassé de moi.
- Sous le choc, il a pleuré ainsi gue moi aussi.
v' Colére

- A court terme elle m'a traité avec mépris. Elleamtait a tout le

monde que je suis séropositive au VIH.
v’ Surprise
- Quand je lui ai annoncé la nouvelle, il a été darpr

Les réactions rapportées sont diverses, entre antpeut noter I'indifférence, la compassion, letide

meépris et la colére.

0 Réactions-long-terme

v' Marginalisation et mépris par le partenaire

- Je fus confrontée a de sérieux problémes car ilavgit plus
d’'intimité entre nous. Mon mari rentrait tard antaison et ne s’occupait

plus de moi.
- IL ne se préoccupe plus de ma sante.
- Ensuite, il a pris une seconde épouse.

v' Compassion et soutien de certains proches
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- Mais au fil du temps il m'a accepté avec regret.
- Jusqu'a présent elle continue de m’aider.

- Des lors elle s’est occupée de moi plus qu'avaoar@ je pars

chez elle nous mangeons ensembile.

- Actuellement il me soutient beaucoup et continundaimer

malgré la connaissance de mon statut.
- IL m’a fait savoir qu'il me soutiendra éternellent.

- Ma grande soeur dit que je pourrais revenir volrez elle aprés
3 ans de traitement, car selon elle je ne paunplis contaminer

quelqu’un.

- Maintenant il me soutient et me conseille de suieglierement

mon traitement.

Certaines de nos femmes ont été rejetées et stifmatpar les personnes informées. La plupart sle ce
personnes ont regretté leur attitude et ont chadrag@s par contre d’autres persistent dans leuratéhe

de stigmatisation.

o Stratégies-faire face réactions-pers

- Ma tante a parlé a mon mari pour le faire rever r@ison.

- J'ai demandé a mon beau pére de parler avec somdis sans

lui dire la cause de notre dispute.
- Je me suis résignée.

- Je me suis méfiee d'elle.

- J'ai cessé de la fréquenter.

Certaines de nos participantes font fait appeladutdes personnes qui pourront les aider a faire fax

réactions négatives de la personne ciblée.
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o Difficultés rencontrées

- J'ai  beaucoup souffert, car mon mari m’avait régeidJe ne
pouvais plus me rendre sur les lieux de cérémomigamment les

baptémes et mariages a cause de mon statut.

Y

- J'ai été victime de divorce a cause de ma maldeiee au
comportement de mon mari & mon égard, je n'ai pasypporter la

situation et j'ai demandé le divorce.

- Ma voisine a vue I'une de mes ordonnances, c'est giu'elle a
su mon statut. J'étais logée chez elle me donnaiadidger au début. Au

fil du temps, je ne trouvais plus & manger. J'anéidéagé chez ma

grande soeur qui ne prenait pas soin de moi.

- Mon mari n'a pas été content du fait que j'ai laitiépistage. Il a

suggéré que ma maladie pouvait étre traitée toatidllement.

- J'ai été rejetée par mon mari, il n'avait aucunasidération a

mon égard.

- Ma sceur m'a humilié, discriming, stigmatisé et téejeElle
n'acceptait pas que je m'asseye sur son fauteuifjmi je touche son

enfant.

Les difficultés rencontrées par nos femmes voni dimple déménagement, au rejet voire au divorce.

o0 Stratégies-surmter-diff

- J'ai pallié a mes difficultés en expliguant maatitbn & ma tante.

Je prenais correctement mes ARV pour étre endorm

- Comme stratégies, j'ai quitté la maison de ma ggaswmbur. Je
dormais sous un hangar avec ma petite filleedgtai trouvé une

maison que je louais a 5000f par mois grace askvies que je faisais.

- J'ai essayé de lui mettre en contact avec mon nétiaitant. Je

lui ai méme dit de traiter ses IST, il n'a pas eaté.

- Pour surmonter ces difficultés, j'ai coupé tounlientre nous. Je

ne partais plus chez elle et je ne I'appelaisqussi.
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La majorité d’entre elles n'a pas eu de stratégms vaincre leurs obstacles. Cependant quelaues

ont évoqué la discrétion, la méfiance et le mege@momme stratégies.

o Vert

‘ Vert

‘ Voisins L Beau frere ; Famille \ i Mari \

L / _

Amies

Figure 3: Les personnes avec lesquelles le paat&@pe un succes

- Mon mari, ma tante et ma cousine sont au courantalenaladie

et ils ne mont pas cause de tort.

- Les personnes qui savent que je suis séroposiiwélld et qui

sont indifférents sont : les voisins, mon pettérrésidant a Bamako.

- Je n’ai pas de probleme avec ma grande sceur egraod frere

au sujet de mon statut.

- Je ne veux informer que ma petite sceur seule, ellr-@ est

aussi séropositive au VIH.
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- Je partage déja avec: mon mari, mon pére, ma ehénen beau

frere et je n'ai pas de probleme.

- Mon mari, ma mere, mon oncle, ma tante et mon jigregarcon

savent mon statut, ils ne me causent pas de preblém

- Mon mari, mon beau frére, mes deux amies et unands

clientes sont au courant de ma maladie. Dés lers)e soutiennent.

- Ma grande sceur, ma fille, mon fils et mes neveuxdéaouvert

mon statut. Maintenant, ils me soutiennent et mendont beaucoup

d’espoir.

- Ma mere, mon mari, mon grand frére savent montsgatils me

soutiennent.

- La plus part de nos femmes ont réussi le partageudesecret.

Les personnes informées ont été pour elles deensut

o \Vert entouré de rouge

Vert entouré de rouge

Mari

Sceurs

Niece

Famille d’accueil

Figure 4 : Les personnes avec lesquelles le padiagéatut sérologique a été difficile
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- La famille de ma coépouse informéede mon statut pose

d’énormes difficultés.

- Les personnes qui savent et qui m'ont rendu ladiffecile sont

mes sceurs et mes nieces.

- Ma grande sceur et une autre cliente ont découvent statut,

elles ont raconté mon secret a tout le monde.

- Mon mari est la seule personne qui est au coummb@h statut

et il me méprise.

- J'ai informé mon mari de mon statut et des lorspleblémes ont

commencé dans mon foyer.

- Malgré des efforts déployés pour cacher leur secegtaines de
nos participantes ont été victimes de discrimimatate stigmatisation et
de rejet. Celles qui ont choisi d'informer leursoghies ont eu des
partages difficles et sont méme sujettes de mémies violence

conjugale.

o0 Pourquoi partagé avec pers

v’ Séropositivité au VIH
- J'ai choisi cette derniere car elle est aussi séitipe au VIH.
- IL est lui aussi infecté.

v' Contraintes

- Je me suis confiée & mon mari parce-que c’'estéie fde ce

dernier qui a réalisé mon bilan prénatal.
- C’est lui qui m’accompagnait faire mon dépistage.
v' Soutien egaffection

- Ce choix n'est pas fortuit, car c’'est lui qui m'acgpagnait au

centre de santé et prenait soin de moi.

- Mon pére est un soutien pour moi et pour qu'ilsgaiconseiller
ma petite sceur qui me traite avec mépris a causmate statut jai

préféré I'informer.
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v' Confidencialité
- Elle est ma confidente.
- Elle est ma confidente, et il ya le lien de paramte-nous.

- Il m'a soutenu bien avant qu'on se marie. |l étagn copain et

mon confident.
- Il est mon confident.

La confiance en la personne avec laquelle le pardagu lieu et son éventuel soutien sont les raidan

partage de nos femmes.
0 Avantage P

- Je ne veux pas que mon mari soit atteint de madieal@uand je
tomberai malade dans mon foyer ce dernier maménar@&entre de

santé car c'est lui qui doit s'occuper de moi.

- S’il n'est pas informé, il pourra y avoir des digpa En

I'informant cela pourra créer un climat de confanuutuel.

- Ma mére pourra garder mon secret et se protéger quaavage

de mes habits d’accouchement.

- Mon frere est comme un confident pour moi. Il metemdra

quelque soit la situation.

- Mon pére ne croit pas au VIH/SIDA. Il comprendraede ne

veux pas me marier parce-que je suis malade etimoefus.
- Pour se soutenir entre-nous. Je veux partagerravadils

- Il pourra m’'aider a avoir mon médicament lorsquenge serai

plus a Bamako ici.

- Je serai soulagée si je parviens a informer mom hhapourra a
son tour faire son dépistage. A I'annonce du tésmégatif, il pourra

étre sauvé de l'infection par les mesures de pliotec

- Ma sceur pourra s’occuper de mes enfants a mon @hsAn
regard de tout ce que je pense de cette situatialégide de partager

mon secret avec elle.
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- Elle pourra m'accompagner a mes rendez-vous dedterdt de
prise de médicaments. Bien qu'elle soit maladduijderai savoir ma

triste nouvelle.

- Quand je ne serai plus de ce monde, il sS’occuperaas enfants.

Face aux avantages je décide d’informer mom frér

- Mon frere me soutiendra et s’occupera de mes en&iihtarrive

gue je meurt avant lui. Je décide de I'informerlgr&ames inquiétudes.

- IL peut m'aider quant au suivi et la bonne obseceardu

traitement.
Les avantages du partage sont entre autre:
- la protection des personnes chéres,
- le soutien des personnes avec lesquelles le patageuhaité,

- la sensibilisation des proches qui ne croientgr&®re aux désastres causeés par le VIH.

o TréfleP

- Je lui montrerai mes médicaments, ordonnances etuije

expliquerai les différentes voies de transmissioiVtH.
- J'ai confiance en son affection pour moi.

- Je l'expliquerai pourquoi je suis incapable dediller comme

avant.
- Je profiterai de ma situation (grossesse).

- J'ai un bon état général et je travaille pour subbvéh mes

besoins. J'ai une large connaissance sur la madacidH /SIDA.

- Je ferai usage des expériences que j'ai eu lorodeteliers. Je
suis en forme et je ne dépends de personne pour tragaux

domestiques.
- Je n’ai pas d’atouts propres a moi pour faire taoges obstacles.

- Ma maladie ne m'a pas empéché d’étre active daviela
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- J'ai confiance en ma capacité de négociation poirfdire

changer d'avis.

Les atouts personnels énumérés par les particgpasunt la confiance en soi, les connaissances et

expériences acquises lors des ateliers organisssimde 'USAC.

o CceurP

- Je suis I'enfant chouchou et ma mere est ma cartde

- Il est musulman, respectueux et fidéle.

- Il'y a une tres forte affection entre mon pere et m

- Elle est ma confidente et nous sommes toutes lasx de

séropositives au VIH.

- Ma sceur m'aime beaucoup et elle a pitié de moe &lhussi eu

suffisamment d’informations sur cette maladie adra les medias.

- Je suis une confidente pour elle et ma niéce eéstdifectueuse

envers moi.

- Il a pitié de moi et me soutient dans les diffiéslt

- I maime plus-que mes autres parents. IL est ambyat

comprend que tout ce que subit ’'homme est I'cederBieu.

- I maime et a confiance en moi.

La croyance religieuse, le lien affectif et la dante constituent les forces interpersonnellesayégls par

nos participantes pour faire un partage réussi.

o Carreau P

- Il me soutiendra sans condition.

- J'ai le soutien de mon amie qui m'apportait dessegu début de

ma maladie.

- J'utiliserai les connaissances que j'ai acquigassdes ateliers de

'USAC de la commune V.
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Il régne un climat de confiance dans ma famille.cdempte

également sur 'aide des prestataires de I'USA@a demmune V.

En cas de malentendu, mon oncle m’aidera a la cocrea

J'ai une grande sceur informée de mon statut séqoiegElle

peut m'aider a lui annoncer la nouvelle.

Mon pere me soutient car mon mari a du respectreroadui-ci

et il I'écoute.

La plus part des femmes compte sur le climat ddiaaee dans la famille et les personnes ressources

(amies, prestataires de 'USAC).

o PiqueP

Ma meére ne croit pas au VIH.

J'ai peur que mon mari ne me laisse tomber.

J'ai peur que mon frérene dise a ses femmes.

J'ai peur d'étre stigmatisée par mon peére.

Je n’ai pas eu un lieu propice pour en parler.

J'ai peur de la réaction de ma saeur.

Ma niéce a une cardiopathie, donc susceptibleide dae crise.
Mon frere est trés nerveux et sa compréhensiodiféistle.

Je n’habite pas la méme ville que mon grand frére.

Je crains d’étre rejetée ou divorcée.

Les obstacles empéchant le partage sont liésriofamce de la personne a informer sur le VIH, Ealos

d’'un cadre approprié pour le partage et la pewegi.
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o CommentP

- Je profiterai de I'occasion pour lui expliquer ®utistoire de
ma maladie avec mes bulletins d'analyse a l'apfigs bulletins
serviront de preuve pour que mon frére soit coroeamue le VIH existe

et que je suis infectée par ce virus.
- Je linformerai que c’est la méme qu’avait mon aéfumari.

- Je la sensibiliserai sur I'impact du VIH et leddliéntes voies de

transmission.

- Je lui expliquerai que lors de mes bilans prénatiimédecin
m’a conseillé de faire mon dépistage. Le résultétéapositif et que j'ai

eu peur de l'informer, mais I'enfant n'est pas atée

- Je lui ferai savoir que je suis en traitement antreede santé de
référence de la CV et que le médecin m’'a demandéges m'éloigner
des centres de santé. S’il me demande de queléglimge souffre en ce

moment je lui expliquerai toute I'histoire de malatie.

- Je refuserai les cadeaux qu’elle me fait. Lorsdgi'ele demande,

je lui ferai savoir que mes infections a répétitiéraient dues au VIH.

- IL est au courant de mes malentendus avec mon dealii dirai
que ces problémes ont débuté lorsque jai parléndemaladie a mon

mari.

- Je dirai que je suis infectée par le VIH et quégesu lors de

mon accouchement.

La facon de partager le secret est unique pourughéegmme. Elle est en rapport avec I'histoire de la

maladie et le contexte de vie de chacune d’elle.

0 Quand croyez-le faire P

- Apres I'hivernage mon frére viendra rendre visiteoa ami, je

profiterai de I'occasion pour l'informer.
- Je l'informerai dans I'avenir.

- Je lui ferai part trés prochainement.
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- Elle sera au courant cette année méme.
- Je le ferai dans I'avenir.
- Je le lui dirai dans 'avenir.

Le moment du partage est imprécis.

o Gros caillou

- Mon probleme était comment annoncer mon statut @ mari.
J'avais peur d'étre divorcée, heureusement ce atenmnin accepté avec

ma maladie.

- Le fait de garder seule mon secret me tracasse.rRaue VIH
est a l'origine de toutes les humiliations et disimations que j'endure

dans ma famille d’accueil.

- J'étais inquiéte de la réaction de mon mari apves appris la

nouvelle de ma maladie. Au début mon mari voulatdivorcer.

- Divorcée de mon premier mari, j'étais enceinte eluxcéme. Par
peur d’échouer au second mariage, je décide ddenmedire a mon

nouveau mari. Cet état de fait m’ennuie beaucoup.

- Ma maladie est un lourd fardeau pour moi. Je vdEn b
physiguement car jarrive a me prendre en charge. sduffre

psychologiquement de mon statut de séropositivité|al.

- Mon nouvel époux n'est pas informé de ma sérojoglige ne
compte pas la lui dire. Je craints que ce derrédtamnonce a ses autres
femmes qui a leur tour vont répandre la nouvellesd@ut le village.

Ainsi la réputation de ma famille sera salie.

- J'étais préoccupée de mon sort car la maladieje@nis souffre

est incurable.

- A la mort de mon mari, je fus proposée en mariage fréere de
ce dernier. Consciente de mon statut j'ai refuséddage. Les rumeurs

de mon refus ont été répandues dans le villagefusecontrainte
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d’accepter le mariage pour couper court a tout gousur ma maladie.

Mon souci est de pouvoir garder seule mon secret.

- Le gros caillou indique le malentendu entre mesibgarents et
moi. lls voulaient que leur fils épouse une sérgigal au lieu d'une

étrangere.

- J'ai pris le gros caillou pour exprimer ce que glare en cachant
mon statut a mon mari. Je veux I'informer pour pupuisse étre a l'aise

dans le suivi de mon traitement.

- J'ai choisis le gros caillou parce-qu’apres l'anc®rnde mon

statut mon mari m’a quitté sans nouvelles depais4

- Le gros caillou exprime le mépris de mon mari a négard.
Quant il sort la nuit il ne revient qua laube. lh adopté ce

comportement aprés I'annonce de mon statut.

- J'ai choisis deux gros cailloux :

= I'un pour exprimer mon souci d’informer ma mérenan petit
frere.
= L'autre représente mon inquiétude pour le mariage.

- Le premier gros caillou désigne les difficultés guistent entre
mon mari et moi. IL n’est pas convaincu de I'existe du VIH raison
pour laquelle il m'empéche de suivre mon traitemeld lui avais
proposé le préservatif qu'il avait accepté au depactuellement il

trouve cette méthode contraignante d’ou la sémarade corps depuis
2009. Le deuxieme signifie I'interdiction & medas de suivre leur
traitement. Je veux également informer mon gra@cefmais je manque

de stratégies.

La grande majorité de nos participantes a choigrds caillou pour exprimer le poids de leur sarifre

en gardant le secret pour elles seules. Ellesremiiffant physiquement (car la plupart n’a pas homne

apparence) que psychologiquement.

0 Petit caillou

- D'autre part je suis apaisée car je peux travailpeur

m’entretenir méme si c’est insuffisant.
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- Présentement, grace a des efforts de conseil, man m

m’encourage a participer aux ateliers organisé$ ARCAD/SIDA.
- Je m’entends bien avec tout mon entourage.

- J'ai choaisis le petit caillou car mon mari a décenivgue je suis
séropositive au VIH avant notre mariage. Javaigurébeaucoup

d’'informations sur cette maladie avant que je caasgamon statut.

- Jai pu informer mon premier fils et deux amiesacal apaisé

mon fardeau d’ou le choix porté sur le petit caillo

- J'ai pris le petit caillou car j'ai des difficultgsour informer ma
niece a propos de mon statut. Elle est ma confdeglaimerai qu’elle

sache mon secret.

Toutes celles qui ont choisi le petit caillou ont ges expériences de partage réussies. Les pessonne

informées ont été un grand soutien moral et firamci

0 Pourquoi maintenir secret-pers S

- Ces derniers sont treés jeunes.

- J'ai peur d’étre abandonnée par mon fiancé airsingon futur
bébé.

- Je n’ai pas confiance en ma sceur.
- J'ai peur que la nouvelle se répande a plusieusspees.

- Ce dernier pourra informer sa femme, ce qui aurs de

conséquences sur ma fille.

- Mon mari pourra informer mes coépouses. Je semiédr

d’infideéle et méprisée.

- Je ne veux pas causer des ennuies a mon mari damdée
ignore sa maladie. Sa mere pourra l'inciter au tiecétant donné que

mon souhait est de rester dans mon foyer.

- lls pourront me discriminer et me stigmatiser aigsie mes

enfants.

- Je ne veux pas étre discriminée par celle-ci.
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- lls me stigmatiseront, discrimineront, mes enfamtspourront

plus s'approcher de leurs camarades pour jouer.

- J'ai peur que celle-ci me rejette et me prenne pogr personne

sans dignité.

- Mes enfants et moi seront stigmatisés et discrimindes
enfants nauront plus de camarades car beaucoparéats n’acceptent

pas que leurs enfants jouent avec ceux-ci.

Les raisons du maintien du secret évoquées sodis@imination, la stigmatisation, I'abandon et le

manque de confiance.
0 Avec qui-maintien secret

- Je garde secret mon statut auprés de mes enfants.
- Je ne veux pas informer ma belle famille de matust
- Je ne veux pas informer mon fiancé.
- Je cache mon statut a ma grande sceur.
- Je ne veux pas partager avec mes enfants quiwsrfalaille.
- Je ne veux pas le dire a mon petit frére.
- Je cache mon secret a mon mari.
- Je veux cacher ma séropositivité au VIH & ma liaitelle.
- Je n'aimerai pas que mes voisins connaissent madieal
- Je cache mon statut de séropositivité au VIH a efia tamille.
- Je ne souhaiterai pas que mes voisins sachent fadiema
- Je ne veux pas partager mon statut avec ma beildefa
- Je n'aime pas gue mes voisins sachent ma maladie.

Les femmes veulent garder secret leur statut aufgrésurs partenaires, leurs enfants, leur beltelli@ et

les voisins.
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0 Avantage S

- Mes enfants ne me rejetteront pas et ne divulgtigges mon
secret au public. lls ne seront pas ennuies pamaladie. Je me sen a

I'aise quand mon secret est bien gardé.

- Je me sens a l'aise avec la rencontre. Le faitatdeg secret

mon statut me soulage mieux que de le partager.

- Je serai respectée et sécurisée quant au maimtiemah statut.
Je veux garder mon secret pour sauver mon magageya belle famille

peut décider autrement.

- IL n’y aura pas de doute quant a son statut, darest en bonne
forme grace aux ARV. Je me sens a l'aise et jgen@ pas bannie de ma

famille.

- Je me sens en sécurité pour le moment. Je ne &EURUE Mes

fiancailles se rompent.

- Je ne serai pas rejetée par ma grande sceur etlesesé me
manqueront pas de respect. Je me suis confiéexeadnes membres de
ma famille, donc en cas de maladie ma prise ergehsgra faite a son

insu.

- J'aurai le soutien de ma fille et le climat de camfe sera

maintenu entre nous.

- Je crains la discrimination et le rejet de la pdet ma belle

famille car mon mari ne s’occupe pas de moi.
- Elle me soutiendra et continuera a avoir confisgrtenoi.

- Mon secret ne sera pas divulgué. Je ne serai pasndinée, mes

beaux parents me respecteront et auront toujonfsacce en moi.

- Je resterai dans mon foyer. Mon mari aussi n'aasades ennuis

avec ses parents.

- Je ne serai pas rejetée par I'entourage. Je sssetise cela

m’évitera de perdre mes clientes.
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- Je ne serai pas discriminée ni stigmatisée. Megnenfaussi ne
seront pas marginalisés. Je pourrai les approctar pi'autres

problémes.
- Je garderai ma dignité et je ne serai pas stigéwtis

Les avantages qu’elles ont en gardant le secrét lsomaintien du climat de confiance dans la fémia

non discrimination et la non stigmatisation, l¢ e sauver son couple et sa profession.

o Inconvénients S

- Souvent j'ai du mal a sortir pour les ateliers qu@rganise
parce-que mes enfants veulent m'accompagner. gelsligée de mentir

a mes enfants et cacher mes ARV.

- Mes enfants sont grands et n'ont pas de soutieneJesux pas
leur dire une telle mauvaise nouvelle. En cas dedr&je n'ai personne
qui pourrait m'aider car aucun membre de ma famikeconnait mon

statut.

- Je suis obligée de mentir pour venir me procueemds ARV et
suivre mes ateliers. Quand j'accoucherai je sesair@inte de mentir

pour sevrer mon enfant a 4 mois.

- Le sevrage de mon enfant, le manque de soutiendieade la
part de mon époux pour l'entretien de I'enfant d¢ibmsnt mes

préoccupations majeures.

- Mon mari et mes coépouses peuvent étre contamiradspeur

du mauvais jugement de mes parents du village.

- Mon mari peut étre contaminé. J'ai peur de la i@aaie ma

belle famille aumoment du sevrage de I'enfant.

- Ma grande sceur pourra me priver de mes compagnorsoqt

ses filles.

- Je ne vois pas d’'inconvénient car je ne dépendsipaslui-ci et

j'ai le soutien d’autres membres de ma famille.

- Je suis obligée de mentir pour me procurer des ARMIr
participer a ce programme, j'ai dis & mes beauergarque je suis en

formation pour justifier mes sorties.
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- Tres souvent les autres femmes de la famille seupgnt dans
mon salon pour regarder les séries de film. A [aésence je ne peux

pas prendre mes ARV.

- J'ai peur que les fréres et sceurs de mon mari caudént mes

boites ARV car ils fouillent dans ma chambre a rabsence.

- J'ai des difficultés pour avoir accés aux ARV. i 8la mal a dire

chaque fois que je me rends au centre de santé.

Toutes nos femmes étaient obligées de mentir pair accés aux ARV. La peur d’étre divorcée, it da

contaminer siaman d’autres personnes constitugimdenveénients majeurs du maintien du secret.

o Tréfle-s

- La distance qui nous sépare me permet de bien rcanhe

maladie, car mon mari peut faire 6 a 7 mois sansemére visite.

- Je suis trés affectueuse envers mes enfants etgais pas préte

a les faire souffrir par mes problémes.

- Avant le mariage j'avais signalé que je suis makgdionc je suis

sur de ne pas inquiéter mon mari quant a la paseARV.

- Le suivi régulier du traitement ARV pour que maldéamille ne

soupgonne pas mon statut.
- Je ne vis pas avec mon fiancé pour l'instant.

- Je suis observant au traitement, je tiens physigoest personne
ne soupgonne mon statut. J'échange avec d'autresibres de

I'association des personnes vivant avec le VIH.

- Mon frére sait que je suis malade; mais il ignoee glelle
maladie je souffre. Il ne m'a jamais vu prendre A&/ lors de son

séjour chez nous.

- Je n'ai pas d’atout personnel.

BN

- Jobserve mon traitement.Je fais attention a matésam

maintenant un bon état physique.

- Mes enfants ont un bon état général. Je mangeéebignprends

soin de mon corps.
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- Je n’habite pas avec eux. Je suis en bonne sajgéatviens a

faire mes travaux ménagers lors de mes visites etre.

- Je ferai attention a ma santé. Jessayerai d’aung& bonne
apparence physigue. Je ne vis pas avec mes besntgaauf si je me

rends chez eux lors des cérémonies de mariage.

- J'observe bien mon traitement, je ne dépends deopee pour

mes besoins familiaux.

- Si mes (kansinamuso) sont dans ma chambre, je o cans

mon magasin pour prendre mon médicament.

- Je les ai fait croire que le médecin m'a conseidiée pas allaiter

I'enfant.

Les atouts personnels pour garder le secret sgsnali cadre de vie de chaque participante. Cets atont

la bonne observance du traitement, I'affectiorisdance.
o Carreau-s

- Mon état de santé est beaucoup amélioré car awanedir a
Bamako, j'étais toujours malade. Je ne dépendsedsopne sur le plan

financier.

- La bonne observance du traitement est un moyeocae#i pour
avoir un bon état général, cela me permet de nafieer I'attention des

personnes.

- Je suis correctement mon traitement ARVet je necnldp de

personne.

- Je ne dépends de personne pour mes besoins pdssonne
- J'ai un bon état physique grace au traitement ARV.

- J'ai repris mes activités quotidiennes grace auX.AR

- Je suis bien mon traitement ARV.

- J'ai confiance a mes copines du groupe, aux ariceatrde

'USAC et elles me sont d’'un grand soutien.
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- Ma grande sceur matrone et mon meédecin traitant swd

soutiens.

- Mon mari me soutient auprés de sa famille.ll estmit quant au

maintien de mon secret.

- Grace au programme PP/pp, jai acquis beaucoup de

connaissances sur le VIH.

- Mon grand frére et mon médecin sont mes soutiensaende

probleme.
- En cas d’'empéchement ma sceur ira chercher mesanastits.

La bonne observance du traitement, le soutien dmsopnes informées constituent les atouts

environnementaux de beaucoup de nos femmes poutenaileur secret.

o Pique S

- Je crains que mon mari soit contaminer car cel@a-beaucoup
dépéri, j'ai des coépouses dont une est encémtsort de son enfant me

préoccupe beaucoup.

- J'ai peur que mes enfants ne dévoilent mon sdlsretont petits
et ne peuvent pas garder un secret. Je préférergsedle pour ne pas

gacher leur avenir.

- La maladie de mon mari m'inquiéte beaucoup. Jeane s Si
lui aussi est atteint ou non du VIH. L'état de momari joue sur ma

conscience car j'étais séropositive au VIH au aggri

- L'obstacle sera le sevrage de mon enfant plusuétdihabitude

aprés lI'accouchement.

- Ma belle famille pense que je veux me trouver un ea&8amako

au lieu d'accepter mon beau frere.

- Par crainte que mon statut ne soit révéler a rteg fd préfére ne

rien dire 2 mon frére.

- Je me cache pour prendre mes ARV car je vis avegranade

sceur et nous dormons dans la méme chambre.
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- J'ai peur de rencontrer un de mes voisins a 'US&Guis tres

souvent maladie par conséquent je maigris trop.

- J'ai peur que mes voisins ne soupgonnent ma malealige
maigris du jour au lendemain. Mes deux enfants poaitifs au VIH et

sont sous ARV.

- Mes belles sceurs fouillent ma chambre. J'ai peuellgs ne

découvrent mes boites d’ARV.

- J'observe bien mon traitement. Je garde un borpétatique, je

me méfie d’eux.
- Ma belle mere cherche a savoir les raisons du gewda I'enfant.

- Ma santé est dégradée, je crains que ma belle Iéami
soupconne ma maladie. En cas de maladie, je na$ Igs moyens

d’acheter mes ordonnances.

- Lorsque je pars au rendez-vous, je suis obligémeldir car elle

me demande ou je vais.

- Elles me questionnent sur le mode d’allaitemenind@ enfant.
Elles se regroupent souvent dans ma chambre, ar€hde la prise de

mon ARV, j'ai des difficultés pour prendre mes nuéathents.

La divulgation du secret, la dégradation de leat §énéral (amaigrissement), la contamination désut

personnes innocentes sont les obstacles liéstalefgarder le secret.

0 Stratégies-surmter obst S

- Une fois que je ne trouve personne pour s'occuperms

enfants, j'annulerai mon départ a I'atelier de IACS
- Je ne connais pas de stratégies pour vaincre nsésctes.
- Je n'ai pas de stratégies pouvant surmonter meaabs.

- Je me baserai sur les conseils des médecins poupisier ces

difficultés.

- Afin de pallier a cet état de fait, je ferai appema petite sceur

qui s’occupera de moi pendant I'accouchement.
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- J'avais parlé de mon statut a ma mére, donc eliergan’étre un

soutien pour tous mes besoins.

- Lorsque mon rendez-vous coincide avec mon jouruigne, je
mentirai pour étre au rendez-vous ou jenvoyerai cmsine me

chercher mes médicaments.

- Je lui ai interdit de toucher a mes affaires. @&s,lje sors avec

mon sac qui contient tous mes papiers concernamatedie.

La majorité de nos participantes affirme qu'elle rpas de stratégies leur permettant de pallier aux
obstacles. Cependant, quelques une ont évoquénsomge, la discrétion et le soutien d'autres perssn

comme stratégies.

o0 Comment maintenir secret avec pers S

Comment maintenir secret

Bonne observance Distance Discrétion Méfiance

Figure 5: Méthodes de maintien du secret
- Je cache mes ARVet j'empéche mes enfants de m’aecprar a

'USAC.

- Je continuerai une bonne observance de mon traiteafin
d’étre en bonne santé. Cela me permettra de m'eccdp ma belle

famille.
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- Je suivrai régulierement mon traitement pour maint@on état

de santé.

- Quant au plan, je compte sur la bonne observancenae

traitement.

- Je n’habite pas la méme ville que mon frere ceeguiiun atout

pour moi.

- Jai changé la boite des comprimés d’ARV, pour paules

prendre facilement sans éveiller le soupcon deongjge.

- Ce dernier pourra informer mes coépouses et jeai segitée
d’infidéle. Je me suis rapprochée de la ville pawwir accés facilement
aux ARV.

- Je serai observant au traitement et discréte peyas éveiller

des soupcons.

- Je veillerai au suivi régulier de mon traitemenin au’ils ne

soupgonnent pas mon statut.
- Je serai assidue dans le suivi du traitement.

- Je me méfierai de tout le monde, je ne tisseraideaselation

avec eux et je ferai attention a ma santé.

- Je serai observant au traitement pour avoir unétatrgénéral.

- Je préterai attention & ma santé et a celle deenfasts.

- Je me méfierai de mes voisins et je serai disde¥tede mes

rendez-vous car je pourrai rencontrer un voisin.

Certaines de nos participantes gardent leur secretissimulant les ARV, en se méfiant des personnes

aupres desquelles le partage n'est pas souha@éitrBs ont préféré prendre soin d’elles-mémes amt ét

observant au traitement.
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0 Rouge

Rouge ‘
Belle famille | | Parents Enfants Voisinage
\ 4
Amies
A 4
Fréres, sceurs Pére Tantes

Figure 6: Les personnes avec lesquelles le padiagéatut sérologique n’est pas souhaité

- Je ne veux pas partager avec les personnes sgvamebelle

famille, mes enfants, mes freres, mes voisins &sam
- Je n'aime pas informer ma belle famille et mesinsis

- Je ne veux partager avec personne. Mes voisins épeisant a

cause de ma maladie.
- Je ne veux pas informer: mes filles et mon frelideguéleve.

- Par contre je ne veux pas dire mon secret a man pws tantes,

mes petites sceurs, mes petits freres, mon voisetages amies.

- Je ne veux pas partager avec: mes petits frereseets, grand

frére, cousines, maratres et amies.
- Mon ex-mari me cause des ennuis.

- Je ne veux informer personne.
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- Par ailleurs je n'aime pas informer mon beau perne, belle

mére, mes enfants et mon (kansinamuso).

- Par contre je n'aimerai pas que ma belle familleheama

maladie.

- Mais je ne souhaiterai pas que ma mere et ma faglide soient

au courant.

- Je n’aimerai pas que mon enfant et mes voisinsudéent mon

statut. Pour le moment je suis seule détentriamale secret.

- Par ailleurs je n'aime pas que ma belle famillenets voisins

sachent que je suis séropositive au VIH.

- Je ne veux pas partager avec ma belle famille,amess et mes

Voisins.

- Je n'aime pas que mes voisins, mon premier gagtoma belle

famille soient au courant.

Beaucoup d’entre elles veulent garder secret leatutsaupres de leur belle famille,

freres, sceurs, amies, enfants et voisins par cdiatugres veulent étre seule détentrice de

leur secret.
o Cceur-S

- Je cache mes boites d’ARV durant le séjour de mari et je
suis discrete en sa présence.
- Mes enfants ont confiance en moi, raison pour lbeik est
facile pour moi de cacher mes ARV.
- Mon mari et moi n’habitons pas la méme ville. Il vient chez
moi qu’une seule fois par mois. Le lien de paramtre nous constitue
aussi un moyen qui m’'aide au maintien de mon secret
- Je prends régulierement mes ARV. J'ai un bon &naéml et je
parviens a cultiver mon champ pour subvenir a nessibs.
- Je cache mes ARV et j'arrive a faire mes travausectement.
- J'ai un bon état physique et je suis régulieremmeart traitement
ARV.
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- Je ne vis pas avec mes beaux parents. lls ne sagernie ma

maladie.
- Mon frére et moi ne vivons pas ensemble.
- Ma sceur me fait confiance.

- Je mrattends bien avec tout mon voisinage. Mesngisie font

confiance.

- Je m’entends bien avec eux.

- Je ne m’entends pas avec ma belle famille donejeaserve.
- Je n'ai pas de lien avec eux.

- Mes beaux parents m'aiment et me font confiance.

- Il 'y a pas de lien entre nous.

- Elles me font confiance et nous nous entendons bien

Les atouts personnels soulignés sont: la discrdfiatistance, la bonne relation, le lien affeciuavec les

personnes a informer.
REACTIONS DE CERTAINES FEMMES A LA FIN DU PROGRAMME
0 Que retenez-vous ?

- J'ai eu de bonnes idées pour partager mon se@ea cousine

et de bien garder mon secret auprés de ma belidefam

- Le groupe de parole m'a aidé a bien garder monesetrrtout

aupres de mes enfants et de mes belles filles.

- La rencontre de chaque mercredi m'a permis de tdisade

plusieurs problémes concernant le VIH.

- Je suis trés contente du programme pp /pp cauy'aeaucoup de

stratégies enfin de partager mon statut.

- Le programme m’'a aidé dans le partage de mon saeeetmon
frere. J'ai eu a échanger avec d'autres femmesvigant la méme

situation que moi.
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- J'étais trés désespérée, mais grace a ce progr@aing un

grand soutien.

- La causerie m'a permis de revivre mes souvenias.ell plein

d’'idées quant au maintien du secret.

- J'ai également eu de bonnes stratégies pour miaakec mon

secret 2 mes voisins.

- J'ai eu des moyens pour bien garder mon secregaupe ma
belle famille. Je suis soulagée car grace a cdieragai pu échanger

avec d’'autres femmes séropositives.

- Ce programme m’'a permis de me décider a partagargeoret
avec mon grand frere. Je remercie infiniment fawéur du programme

pp/pp, car jai pu parler de mon vécu pour la pegmfois.

- J'ai eu de bonnes stratégies pour informer mon ¥@opropos
de mon statut et comment faire face aux réactiopgévues de la part

de celui-ci.

- Le programme pp/pp m'a permis de réaliser mon defiétait

d’'informer ma mere de ma séropositivité au VIH.

- J'ignorais comment aborder le sujet du VIH avec mire. A
travers les ateliers du programme, j'ai eu desonstide partages réussis

que j'ai exploitées.

- J'ai eu des connaissances nécessaires pour poof@imer ma
petite sceur. La rencontre avec d’autres soceurs mianip d'avoir
confiance en moi. J'ai également informé mon pkéite, ce qui ne

faisait pas parti de mes objectifs au début dunaroge.

- Ce programme m’a ouvert 'esprit et j'ai eu destglgies pour
bien garder mon secret. Je suis soulagée carejaontré des personnes

a qui je peux raconter ma triste histoire sansraéprisée.
Message aux membres de la communauté

- Jinformerai les membres de ma communauté desreliftés
voies de transmission car beaucoup de gens crgjeilt n'ya que

I'infidélité comme seule cause du VIH des femmesi@as.
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- Le port du préservatif est un moyen efficace paumpeotéger

contre le VIH.

- Je sensibiliserai la communauté en leur disanteivel H existe

pour qu’elle puisse aller se dépister.

- J'expliquerai aux membres de ma communauté lesigsvibe
transmission du VIH qui sont (voies sexuelle, samgude la mére a

I'enfant).

- Je sensibiliserai la communauté de I'existence dil ét

j'encouragerai tout le monde a faire son dépistage.

- Je ferai un plaidoyer dans la communauté afin depas

stigmatiser ou discriminer les personnes vivantaé/IH.

- Je lance un appel a toute ma communauté de fairelépistage

car le VIH est bien une réalité.

Y

- Je dirai a la communauté que le VIH est bien réel e

d’entreprendre des mesures de prévention.

- En ce qui concerne la communauté, j'utiliseraidesnaissances
que j'ai acquises durant cette causerie afin digypl les méfaits du
VIH/SIDA a tous.

Y

- Jinvite ma communauté & aider les personnes vieaet le
VIH. Ces personnes ont besoin de soutien surtouélmBlle doit éviter

de les discriminer et de les stigmatiser.

- Je sensibiliserai les membres de ma communautérea |éar

dépistage au VIH. lls doivent savoir que les pemgsnvivant avec le
VIH ont besoin de soutien et de tendresse. Je Xpbgaerai que les
différentes voies de transmission de ce virus dantoie sanguine, les

rapports non protégés et la transmission mere enfan

- Je lance a la communauté un appel de soutien dssnpes
victimes de cette maladie. Elles ne méritent p&ra’discriminées ou

stigmatisées.

- Mon message a I'endroit de ma communauté estVastiéviter

la discrimination et la stigmatisation des pergswmivant avec le VIH;
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gue chacun fasse son dépistage au VIH pour mininkeserisques de

transmission.

- Les membres de ma communauté doivent comprendrdegue
personnes séropositives au VIH ont besoin de sgutiégamour et

tendresse. IL existe beaucoup de maladiessqgot incurables telles
que les cancers, la drépanocytose. Je les inviderdgnt a se faire

dépister et a se protéger.

- J'invite tout le monde a faire son dépistage au \¢#f personne

n’'est en sécurité.

- Je demande a toute ma communauté a faire leurtaggiau VIH

car cette maladie n’épargne personne que tu stasteou adulte, riche
ou pauvre. Nous les personnes malades du VIH abas®ins de
tendresse, d'amour. Les personnes séronégativesnd@omprendre que

nous n'avons pas choisi d’avoir cette maladie répotg.

L'ensemble de nos participantes informera, édueercommuniquera avec la communauté sur le VIH.
Elles insisteront sur le dépistage volontaire,dgierentes voies de transmission du VIH et les unes
préventives. Un appel sera lancé a la communainé@@viter la discrimination et la stigmatisatides
PVVIH.

0 Messages a nos sceurs VIH positives

- Je dirai @ mes sceurs qui sont dans la méme siugti® moi de
bien suivre le traitement, d’éviter surtout la atettion qui pourrait étre

fatale pour elles.

- Je demande a mes soceurs qui sont victimes de cettdien
(VIH/SIDA) d'accepter que le VIH est une réalité gui’on peut bien

mener sa vie avec.

- Jexhorte les autres femmes vivant avec le VIH dgéger leur
cpartenaire et d'éviter la surinfection. Elles dwiv étre observant au

traitement pour mener une vie normale.

- Je conseille & mes sceurs vivant avec le VIH d'égreureuses

dans le suivi du traitement afin de rester en baamé.
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- Je dirai a toutes les femmes séropositives au Vdidcepter leur
statut et de bien suivre le traitement. Elles daiveut faire pour ne pas

contaminer leur partenaire ou leurs partenaires.

- Je fais appel a mes sceurs séropositives d’acdeptestatut et
d’étre observant au traitement. Elles doivent sgéger ainsi que leurs

partenaires.

Les messages clés a vehiculer auprés de leurs smmmsavec le VIH se résument a la bonne obser/an
du traitement, a leur protection et celle de lenmjaint ou partenaires.Elles diront & toutes leanfes

séropositives d’accepter leur statut afin de menervie normale.

Jai dessiné un seau d'eau pot
montrer ma faiblesse physique a
debut de ma maladie .Jétai
tellement souffrante que jétais
incapable de soulever ce seau
d’eau. De nos jours grace aux ARV

je parviens a le faire.

Ce batiment répresente 'USAC d

la commune Vde Bamako.Ce choig’
n'est pas fortuit car c’est dans c. =
service que ma santé s'es

ameliorée.

Jai dessiné ce canari car c'eg

I'eau de celui-ci que j'utilise pour
prendre mes ARV. IL me rappell
les moments de prise de me

medicaments.

Au debut de ma maladie jétaig

incapable de sortir de ma maiso
Maintenant non seulement je pe
le faire seule mais egalement je |

rends ou je veux sans l'aide de
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quelqu’un.

Ce cceur represente l'amour qu |,

j'avais pour mon premier €poux SEEEEEEERELTES
qui m'a quitté aprés I'annonce d¢ ;

mon statut.

J'ai cousu une petite robe parce
gquau debut de ma maladie i
m’était impossible de le faire.
Aujourdhui grace au ARV je

parviens a continuer mon metier. /| |
||II | | | III|

A | \ 1
b —dial )
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VI- COMMENTAIRE

Les participantes ont été contactées par téléppandes animatrices de 'USAC pour nous
assurer de leur disponibilité. Nous leur avons igugl notre projet de recherche et ses différentes
composantes (le consentement verbal, des entretiengiron deux heures). Nous avons pris un
premier rendez- vous avec les participantes pooverar de la date, de I'heure et du lieu des
rencontres pour les entretiens et pour remplilglesstionnaires pré-test. La deuxieme rencontre

était consacrée au début des entretiens. La aoldeété effectuée entre Juin et Novembre 2011.

Nous avons eu recours a des entrevues semi dirij@es avons envisagé des entrevues d’'une

durée moyenne de 2h a 2h30 minutes.

Avant le jour de la rencontre, le théme étaitppré a l'avance d’un jour, on lisait le guide

d’animation pour bien s’approprier du déroulemesd dctivités et I'utilisation des divers outils.

Chaque rencontre commencait toujours par un rageehotre nom, des normes de conduite
établies des la premiére rencontre pour s’asslurdron déroulement de la rencontre, ensuite on

expliquait le théme du jour et les objectifs poinisu

Les rencontres se tenaient dans la salle de catisnltdu coordinateur de 'USAC qui étaient
disponible chaque semaine et préservait le clirmasatret souhaité par les participantes car les

rencontres se déroulaient dans I'aprés midi vehnsajes les consultations.

Tout au long de l'entretien nous avons essayé datemir une atmosphere détendue. Nous
laissons aux participantes la latitude de s’expri@lus librement et le plus longtemps possible.
Les reformulations et les relances n’intervenard lpusque la participante ne comprenait pas la
guestion ou s’éloignait trop du théme. A la fin deaque rencontre, nous remercions les

participantes. Les rencontres n’étaient pas erirégis
La transcription des entretiens

Au fur et a mesure de la réalisation des entreti@us avons procédé a leur transcription et a leur
traduction en francais puisqu’ils se déroulaientaalgue Bambara. Ce travail consiste a écouter
le discours de chaque participante et a le tradoiégralement et fidelement pour les besoins

d'analyses. Ce travail a l'avantage d'avoir la litdadu discours (verbatim) de chaque

participante et de pouvoir y revenir constamment@us des analyses.

Dans le traitement de la transcription nous avespecté I'anonymat.
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Les difficultés rencontrées

Elles sont liées a la nature de notre échantillomstitué essentiellement de ménageres, qui ont
des travaux ménagers a accomplir avant de veniguca fréquemment occasionné des retards
lors de certaines rencontres. Nous avons aussgistiee quelques interruptions pour des

situations administratives d’'urgences qui ont éené®s le report de certaines rencontres.

Durant la collecte des données nous avons maiméecantact avec notre directeur de recherche,
par rencontre réguliere, ce qui a permis d’appantetains ajustements a la grille en fonction de
I’évolution de la collecte des données. Les écharmyd aussi permis de lui rendre compte de

I’évolution générale de la cueillette des données.
Il est a noter que certaines reponses de nos fengtaent ambigues.

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

bonnes conditions.
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VII-CONCLUSION ET RECOMMANDATION
CONCLUSION

Notre étude s’est déroulée a 'USAC de la communelwdistrict de Bamako. Lobjectif
principal était de permettre a chaque femme de faipoint sur sa propre situation quant a la
question du partage de son statut sérologique #&®cpersonnes de son entourage et
d’entreprendre une démarche qui l'aidera a mieartep le poids du secret et a gagner plus de
contréle sur sa vie de femme qui vit avec le VIHe&doivent prendre une décision éclairée et
libre selon le contexte ciblé et assumer sa détisio mettant des stratégies et un plan d’action
concret en place. Notre étude est prospectivenstssale par rapport aux FVVIH sur une
période de 6 mois allant de juin & novembre 201l&. &porté sur 16 femmes reparties en deux
groupes de huit choisies sur un mode aléatoirdrdreche d’age la plus touchée se situe entre <<
25-44 ans >> toutes résidant a Bamako. La majdet patientes ont eu a partager avec leurs

proches leur séropositivité au VIH.

Dans d’autres cas, la divulgation donne lieu a @dsanges avec le partenaire amoureux ou la
communication a propos du VIH devient possible. jpartenaire amoureux fait montre
d’ouverture par rapport a la réalité de sa partenafectée par le VIH et lui apporte le soutien

nécessaire.

La révélation de soi a travers la maladie a été@tifiee comme une condition nécessaire au
développement de l'intimité entre les partenaing’d g'agisse d’'une relation existante ou d’'une

nouvelle relation.

D’autres ont préféré garder le secret ; le poidBadeicipation est palpable dans les témoignages
des femmes. Il est constant a travers tout le peusede divulgation. Dans le contexte de leurs
relations familiales, elles anticipent le rejetlelers proches, elles craignent de vivre une rupture

Elles vivent alors en secret avec le VIH.

Plutét que de devoir s’exposer au rejet potentialitres s’abstiennent de tout contacts physiques

ou amoureux ou vont divulguer par mesure de priotect

Pour plusieurs, les anticipations sont confirméas gies expériences concretes ou elles sont
rejetées par un partenaire, ce qui alimente emurd@mnticipation. Certaines sont soutenues par

leurs familles. La quasi-totalité des patientelsume qualité de vie améliorée sous ARV.
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RECOMMANDATION

A la fin de notre étude, nous avons formulé quedqeeommandations qui sont les suivantes :
» Au haut conseil national de lutte contre le VIH/SIDA

- Elaborer des programmes de formation de suivi dansadre de la lutte contre le
VIH/SIDA.

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

chez les personnes vivant avec le VIH/SIDA.

- Assurer une prise en charge nutritionnelle qui airpavantage : de retarder le
dysfonctionnement du systeme immunitaire, amélitxequalité de vie, restaurer la perte

de poids et prolonger significativement la duréeide

- Assurer la prise en charge psychosociale visantcanseiller, informer et assister les
PVVIH pour induire un changement de comportemersioytenir les PVVIH face aux
perturbations psychologiques et sociales.

- @A ARCAD/SIDA :

- -Mettre des programmes du genre en place pour assurer la prise en charge psycho social des

PVVIH.
- -Etendre le programme pouvoir partager/pouvoirs partagés sur toute I'étendue du territoire.
» Aux Patientes :

- Etre observant par rapport a la prise des mauioss.
= 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 lévimad,sororat et prénatal
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VIII-CONSIDERATION ETHIQUE

Comme tout étudiant thésard en anthropologie mkxlinaus avons été admises au test d’éthique

de la recherche pour I'obtention d’un certificat.

En plus de cela nous avons obtenu une attestdirtiation a la Lecture, a la Transcription et a

la Méthodologie de I'enseignement de la Languedvalie Bamanan a la DNAFLA.

L'étude a été approuvée par le comité d'éthiquadeMPOS et les questionnaires d’inclusion ont

éte pré-testés et corrigés avant d’étre adressée@umes.

Les entretiens se déroulaient a l'intérieur desaux des médecins coordinateurs et un surnom
(aucun nom n’est donc retenu) était attribué aabagarticipante afin d’assurer la confidentialité
de I'étude et 'anonymat. Le consentement éclagébal des femmes était requis avant leur

inclusion dans I'étude.
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X-ANNEXES

1-LISTE DES CODES RETENUS

0 Récit de vie

Partage d’expériences personnelles et ou vécuateparoches

0 Objet symbolique

Quel est le rapport entre votre statut sérologafumbjet apporté ?

o Avec qui

Avec qui exactement avez-vous partagé votre ssatalogique ?

o Bleu
Vous voulez partager avec quelles personnes ?
o Ou
Ou a eu lieu le partage ?
o Quand
Quant est ce que le partage a lieu ?
o Comment
Comment s’est deroulé le partage ?

0 Reéactions-court terme

Quelles ont été les reactions de la personne irferancourt terme ?

o Réactions-long-terme

Quelles ont été les reactions de la personne iferanlong terme ?

o Stratégies-faire face réactions-pers

Quelles ont été les stratégies mises en ceuvre faer face a la réaction de la personne

informée ?
o Difficultés rencontrées
Quelles ont été les difficulties rencontrées ?

o Stratégies-surmter-diff

Quelles ont été les stratégies mises en ceuvrespomonter les difficultés ?

o Vert

Quelles sont les personnes avec lesquelles voudaven partage réussi ?
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o \ert entouré de rouge
Quelles sont les personnes avec lesquelles voaseavene difficulté post-annonce ?
o Pourquoi partagé avec pers

Pourquoi avoir partagé avec la personne choisie ?

o Avantage P

Quelles sont les conséquences positives que volidpaza a lidée de partager votre statut
sérologique au VIH ?

o Trefle P
Quels sont vos atouts personnels pour surmonteblgscles ?
o Coeur P
Quels sont vos atouts interpersonnels pour surmtag®bstacles ?
o Carreau P
Quels sont vos atouts environnementaux pour suented obstacles ?
o Pique P
Quels sont les obstacles qui pourraient vous engpexhrendre difficile le partage ?
o Comment P
Comment allez-vous faire le partage ?
0 Quand croyez-le faire P
Quand croyez-vous faire le partage ?
o Gros caillou
Quel est le degré du poids de la maladie selon 9ous
o Petit caillou
o Pourquoi maintenir secret-pers S
Pourquoi désirez-vous maintenir secret votre stiptes de la personne ciblée ?
o0 Avec qui-maintien secret

Avec qui le maintien du secret est souhaité ?
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o Avantage S

Quelles sont les conséquences positives que vadispaa a l'idée de partager votre statut
sérologique au VIH ?

0 Inconvénients S

Quels sont les conséquences negatives que vowspentia I'idée de continuer a garder secret
votre statut auprés de la presonne ciblée ?

o Trefle-s

Quels sont vos atouts personnels pour maintesedeet et surmonter les obstacles ?
o Carreau-s

Quels sont vos atouts environnementaux pour marrieesecret ?
o Pique S

Quels sont les obstacles qui pourraient vous engpexthrendre difficile le maintien du secret ?

o Stratégies-surmter obst S
Quelles stratégies pourriez-vous mettre en ceuwre omonter les obstacles ?
o Comment maintenir secret avec pers S

Que devez-vous mettre en place pour maintenir ¢eesevotre statut aupres de la personne
ciblée ?

0o Rouge
Quelles sont les personnes aupres desquelles wohaitez garder secret votre statut ?
o Cceur-S

Quels sont vos atouts interpersonnels pour surmdeseobstacles en maintenant secret votre
statut ?
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2-LISTE DES OUTILS UTILISES
- Cailloux : Permet de peser le poids du secret quant a leog@ahspiré de la tradition
des bambara Beledougou»,
- Panier de la ménagere Sert a contenir les secrets des femmes a l'insiajodrnal
intime des femmes occidentales.
- Cartes: servaient a identifier les obstaclgsque) et les atoutgtrefle, caeur et carreau)
qui leur permettent de partager ou de bien gasdsedret.

- Objet significatif : Objet en rapport avec I'histoire de leur maladie.

- Cercle concentrique: permet d’identifier les personnes avec lesquekegpdrtage est
souhait§Bleu) ou non(Rouge) celles avec lesquelles le partage s’est bienutie(dert)
et celles avec lesquelles il ya eu un partagecddf(\Vert entouré de rouge)
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3-FICHE SIGNALITIQUE
Nom: DIALLO
Prénom:FLAGNOUMA

Email: flagnoumadiallo@yahoo.fr

Titre: Etude qualitative de la prise de décisiors demmes vivant avec le VIH au sujet du

dévoilement ou non de leur séropositité a 'USAdalcommune V du district de Bamako.
Année universitaire: 2012-2013

Ville de soutenance: Bamako

Pays d’origine : Mali

Lieu de dép6ét : Bibliotheque de la FMPOS

Secteur d'intérét : Médecine, Ethique

Résumeé

Il s’agit d'une étude qualitative portant sur lasprde décision des FVVIH a 'USAC de la

commune V du district de Bamako de Juin a Nover@bidl .

Notre étude portait sur 16 femmes seropositiveglausous ARV et toutes asymptomatiques sur

le plan clinique.

Les raisons qui poussaient les femmes a dévoiler déropositivité au VIH sont le besoin de
soutien moral, d’aide financiere et pour vivre tralement avec leur maladie par une bonne

observance du traitement, et une bonne prise ageh

Les raisons qui les poussaient a avoir des rétaseacne pas dévoiler leur situation de FVVIH
sont la peur du rejet, la stigmatisation et |a&iiisination liées a leur maladie.

Au fur et & mesure que les rencontres avancagenbihfiance s'établissait. Avec I'expérience
partagée en groupe, elles ont su comment lessauitrent avec leur maladie, elles ont acquis des

stratégies comment gérer le secret, comment étdeBejuestionnements sur les comportements
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bizarres (prises réguliere de médicaments, vigitéslicales fréquentes), comment faire un

partage réussi, et comment faire face aux réactiégatives en cas de partage difficile.

En bref elles ont appris a étre sereine et & amoiledsouffrance et la solitude dans lesquelles

elles se trouvaient et elles ont retrouvé leurrtdedonc ca été une expérience qui libére.

Mot clés : dévoilement, FVVIH, VIH, partage, seci@amako.
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Summary

It's a qualitative study about decision making of “FVVIH” at USAC CIV of Bamako from June
to November 2011. They were 16 HIV positive women under ARV and all clinically
asymptomatic. The reasons that urged them to reveal their status are: the need of moral
support, assistance, to live disease peacefully, a good observance of treatments, a good
normal support. The reasons that led them to be reluctant to disclose their situation are: the
fear to be rejected, the stigmatization, and the discrimination related to their disease. As the
meeting progressed confidence was established. Group shared experience made them know
how other participants live. They have gained strategies how to manage the secret, how to
stifle questioning on strange behavior (taking medicine regulary, frequent medical visits),

how to make a successful share, how to deal with negative reactions in case of a hard share.

In short, they have learnt to be calm, to diminish pain and loneliness in which they were,

and have found liberty again. So it has been an experience that liberate.

Key words: disclosure, “FVVIH”, HIV, share, secret, Bamako.
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