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« Choix » contraceptifs des femmes vivant avec le VIH au Cambodge

coercitives des soignants sur les modalités de décision des patient(e)s en matiére
de reproduction. Par exemple, la crainte de représailles éventuelles de la part
des soignants conduit une femme a prendre la décision d’un avortement (qui
n‘aurait pas forcément eu lieu dans un autre contexte) et une autre a ne pas
utiliser le service d’avortement sans risque pourtant disponible.

De nombreuses questions restent en suspens®. Par exemple, la fagon dont la
contraception est abordée du point de vue des femmes, des hommes, au sein
du couple et en fonction de leur statut VIH et de leurs traitements antirétroviraux
respectifs, fait 'objet d’un travail en cours. Par ailleurs, il nous faut aussi docu-
menter les pratiques des soignants et des décideurs selon leurs propres pers-
pectives, en considérant les politiques sanitaires en place en la matiere et en en
analysant les impacts et les effets. Ainsi, nous souhaitons étudier pourquoi et
comment, dans un contexte de forte présence d’organisations internationales et
de forte mobilisation étatique face a I'épidémie a VIH, les connaissances scien-
tifiques, comme celles en lien avec 'usage des contraceptifs chez les personnes
vivant avec le VIH, sont diffusées et interprétées ou parfois ignorées au Cam-
bodge. L’objectif est double ; il s’agit d’abord d’utiliser la production de connais-
sances scientifiques pour informer les personnes en charge de I'élaboration des
politiques de santé publique dans ce pays. Au-dela, nous souhaitons étudier
comment, au Cambodge, dans le contexte du VIH, les prescriptions normatives
en matiere de genre et de sexualités sont construites, négociées et, parfois,
transgressées.
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Chapitre 14

La solitude des femmes

dans le traitement et ’'accompagnement
des enfants vivant avec le VIH au Burkina
Faso

Fabienne HesoakA'

Résumé

A partir de la description du réle central joué par les femmes dans la gestion quoti-
dienne de la maladie des enfants vivant avec le VIH au Burkina Faso, ce chapitre a
pour objectif d’éclairer la dimension liée au genre du travail de soins. En tant que
meéres biologiques, grand-meres, tantes, sceurs ou tutrices, les femmes assurent de
facto I'essentiel du travail domestique de santé induit par la prise quotidienne des
traitements, les visites régulieres a I'hdpital ou 'annonce de la maladie a I'enfant. En
raison de la stigmatisation qui reste associée au sida, les soins s’inscrivent dans une
configuration d’isolement social ou les « méres » limitent les recours aux soutiens
sociaux et moraux potentiels afin de préserver le secret. En termes de santé publique,
les résultats montrent 'opacité qui entoure la dimension genrée des soins et le déficit
politico-institutionnel de 'accompagnement tant social que psychologique des méres
et des enfants confrontés a la maladie.

Mots clés : méres, enfants, soins, soutien social, secret, Burkina Faso

La féminisation de I'épidémie du VIH/sida est communément traitée a travers la
« vulnérabilité » des femmes ou les questions de santé reproductive. Les femmes
sont pourtant également en premiére ligne de la réponse apportée a I'épidémie,
a travers les soins? et le travail domestique de santé qu’elles dispensent au
quotidien aux adultes et aux enfants touchés par la maladie. Les « soins de
santé » sont une activité essentiellement féminine qui est banalisée et demeure

! Centre d'études africaines, EHESS, Paris; unité mixte internationale 233 «VIH et maladies
associées », Institut pour la recherche et le développement (IRD)/université de Montpellier 1, Montpellier.
2 La notion de « soin » renvoie au concept anglo-saxon de care dont il constitue une traduction
réductrice. En tant que verbe, care, signifie « s’'occuper de », « faire attention », « prendre soin ». En
tant que substantif, il fait référence en francais aux notions de « soins » « sollicitude » et « souci ».
Le care incarne donc consubstantiellement une « pratique de santé », une disposition affective et
I'attention portée a autrui. Le care est généralement opposé a la notion de cure qui se référe a la
guérison et incarne plus spécifiquement le traitement biomédical et la dimension technique de I'action
thérapeutique.
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largement « invisible », comme différents travaux I'ont montré [1, 2]. En tant
gu’activités, les soins de santé peuvent étre définis comme « un ensemble de
pratiques et de savoirs, de représentations et de symboles, liés a 'accompagne-
ment des personnes lorsque le corps est fragilisé. La notion d’accompagnement
renvoie ici directement a cette idée de présence constante, de disponibilité, de
gestes accomplis au quotidien, lors des diverses circonstances entourant 'expé-
rience de la maladie dans le milieu habituel de la personne malade » [3]. Dans
les pays du Sud, les effets dévastateurs de I'épidémie du sida sur les populations
engendrant des besoins exponentiels en matiere de soins, un nombre croissant
d’études s’intéressent a la dimension genrée du travail de soins [4, 5]. Toutefois,
ces travaux traitent essentiellement des adultes [6, 7], les enfants vivant avec le
VIH constituant une face cachée du « travail de soins » dispensé par les femmes.
Cet ajournement concernant les enfants s’explique en premier lieu par le fait
que, chez I'enfant, cette infection est longtemps restée « une épidémie invisible »
[8, 9]. En second lieu, les soins prodigués aux enfants sont essentialisés, soigner
et plus généralement s’occuper des enfants étant communément considéré
comme « naturel », relevant par conséquent du domaine des femmes. Enfin, en
placant les communautés et la famille au centre de la réponse politique et sociale
apportée a I'épidémie a travers les principes de la participation et de la décen-
tralisation [10, 11], les politiques internationales attribuent a la collectivité — de
facon globale et décontextualisée — le travail de soins produit par les femmes,
en occultant dans le méme temps la dimension genrée. Dans ce contexte, les
soins assurés par les méres aux enfants vivant avec le VIH constituent un
impensé des politiques internationales autant que des recherches en sciences
sociales.

La prise en charge médicale et 'accompagnement au quotidien des enfants
posent pourtant des problemes spécifiques qu’il s’agit d’examiner. Quels roles
jouent respectivement les hommes et les femmes dans les soins aux enfants ?
Lorsque les enfants sont orphelins, qui, au sein de la famille, est de facto res-
ponsable des soins des enfants et comment expliquer 'engagement singulier de
certaines personnes a soigner et s’occuper de ces enfants ? Enfin, en quoi le
secret induit par la stigmatisation conditionne-t-il les pratiques de soins et la prise
des traitements, ainsi que la communication entre les meres et les enfants ? Afin
de répondre a ces questions, s’inscrivant dans la configuration singuliere de
I'expérience quotidienne d’'une maladie chronique infantile — souvent transmise
par la mere —, ce chapitre a pour objectif de décrire le role central et la solitude
des meres dans les soins et 'accompagnement quotidien des enfants vivant
avec le VIH, dans le contexte des pays a ressources limitées.

Méthodes et population d’étude

Cette étude présente les résultats d’'une recherche ethnographique réalisée dans
le cadre d’une thése de doctorat en anthropologie sociale portant sur I'expérience
de la maladie et des traitements antirétroviraux chez les enfants vivant avec le VIH
au Burkina Faso®. L’enquéte de terrain et la collecte des données ont été réalisées

3 Cette recherche doctorale a bénéficié du soutien financier de I'Anrs (bourse pré-doctorale de
2005-2008), de Sidaction (bourse pré-doctorale de 2008 a 2009) et de I'unité mixte de recherche
145 « VIH et maladies associées » de I'IRD pour la réalisation de missions de terrain et la participation
a des conférences.
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entre octobre 2005 et décembre 2008 a Bobo-Dioulasso*. Il est a noter que les
résultats présentés doivent étre appréhendés dans le contexte singulier de la mise
sous traitement récente de la majorité des enfants, ce qui laisse escompter une
évolution des problemes avec l'inscription de la maladie dans le long terme.

Les méthodes qualitatives utilisées pour la collecte des données sont 'observation
participante et des entretiens semi-structurés réalisés auprés de 52 parents et
tuteurs d’enfants vivant avec le VIH, dont 44 femmes agées de 17 a 72 ans, ainsi
que de 37 enfants et adolescents vivant avec le VIH 4gés de 7 a 19 ans. Le proto-
cole de recherche a regu I'aval du comité national d’éthique des études sur la santé
en décembre 2005. La collecte des données auprés des enfants a été réalisée
aprés obtention du consentement éclairé des parents et de I'assentiment des
enfants. Elle a mobilisé des méthodes qualitatives adaptées aux recherches
conduites avec les enfants [12]. Les entretiens enregistrés ont été traduits en
francais dans le cas des entrevues réalisées en dioula, langue locale véhiculaire, et
transcrits (verbatim). Les données ont fait I'objet d’'une analyse thématique et ont
été traitées avec le logiciel qualitatif QSR NVIVO (version 7). Toutes les données
ont été rendues anonymes et des pseudonymes sont utilisés pour les citations.

« Ces médicaments sont sa vie ! » : gérer la maladie
au quotidien

Soigner les enfants séropositifs : une affaire de femmes

Les soins et 'accompagnement des enfants vivant avec le VIH sont essentiel-
lement une « affaire de femme ». Si, certes, les hommes interviennent dans les
soins, ils y tiennent généralement un role secondaire, assurant principalement
les activités de soins liées aux visites médicales a I'hépital ou au retrait des
traitements. lls participent également aux frais liés aux médicaments et aux
examens médicaux non pris en charge dans le cadre du programme national
d’accés aux traitements antirétroviraux. Les femmes, outre ces différentes
taches, assurent plus spécifiquement la dispensation des traitements et les soins
d’ordres corporel, alimentaire et éducatif relevant des activités domestiques quo-
tidiennes. Mais si les réles spécifiques joués par les hommes et les femmes dans
les soins constituent une premiere ligne de partage permettant d’en éclairer
I'organisation sociale, il convient également de considérer la division du travail
de soins existant effectivement parmi les femmes. Ces derniéres n’étant pas
toutes responsables et engagées a un méme niveau dans les soins des enfants
malades, il s’agit de comprendre qui sont les femmes qui soignent et s’occupent
de facto au quotidien des enfants vivant avec le VIH. Dans le contexte de cette
étude, les soins sont en premier lieu assurés par les meres biologiques des
enfants, nombre d’entre elles étant veuves, divorcées ou meéres célibataires®.

4 Avec 489 967 habitants, Bobo-Dioulasso est la deuxiéme ville du Burkina Faso. En 2008, le taux
de prévalence du VIH parmi les adultes agés de 15 a 49 ans y était de 3,4 %. Au niveau national,
le taux de prévalence chez les adultes est passé de 7,1 % en 1997 a 2 % [1,5-2,5] en 2005. En ce
qui concerne les enfants, le Burkina Faso en compte 10 000, agés de moins de 15 ans, qui vivent
avec le VIH. Selon le comité ministériel de lutte contre le VIH/sida et les infections sexuellement
transmissibles (CMLS/Santé), au 31 décembre 2009, 1 354 enfants bénéficiaient de traitements anti-
rétroviraux, dont 371 a Bobo-Dioulasso.

5 Parmi les 44 femmes « méres » d’enfant séropositifs, 28 sont des méres biologiques (13 veuves :
dix femmes mariées ; trois méres célibataire ; deux femmes séparées/divorcées), six sont des
grand-meres, neuf sont des tantes et une est une belle-mere.
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Lorsque les enfants sont orphelins ou lorsque I'état de santé de la mere ne lui
permet pas de s’occuper de ses enfants, ce sont alors principalement leurs
grand-meéres, tantes, belles-meéres ou sceurs qui assurent leur accompagnement
et leurs soins®.

La dimension féminine des soins transparait également dans l'implication des
membres des lignages maternels. Dans le contexte de I'épidémie de sida a Bobo-
Dioulasso, les lignées maternelles jouent en effet un role prépondérant dans
l'itinéraire thérapeutique et les soins quotidiens prodigués aux enfants vivant avec
le VIH’. Or, dans les sociétés patrilinéaires dont relévent la majorité des groupes
ethniques du Burkina Faso, les regles de filiation prescrivent que I'individu appar-
tient au groupe parental consanguin du pére. Lorsque les enfants sont orphelins
ou lorsqu’ils sont « placés » dans le cadre des usages sociaux prescrits de « cir-
culation » et de « don » des enfants [16, 17], leur prise en charge reléve alors
principalement de la ligne paternelle. Ce constat du rOle joué par la lignée mater-
nelle invite a penser les soins et le travail de santé a 'aune de la dynamique des
transformations des structures familiales [18, 19], ainsi que des processus d’indi-
vidualisation en cours [20]. Des études réalisées au Burkina Faso en proposent
des exemples illustratifs, révélant une transformation des solidarités familiales
autant que sociales, caractérisée par le caractere « électif de I'entraide intrafami-
liale » [21] et la recomposition des liens sociaux a travers, notamment, le dévelop-
pement de nouveaux réseaux sociaux entre personnes vivant avec le VIH [22].

Prendre les traitements : la contrainte quotidienne des impératifs horaires

Avec le développement de I'accés aux traitements antirétroviraux dans les pays
du Sud, initié en 2003 par 'OMS dans le cadre de linitiative « 3x5 », l'infection
a VIH est passée d’'un « diagnostic annongant la mort » a celui d’'une maladie
chronique impliquant un suivi médical régulier et la prise quotidienne de médi-
caments. Comme I'ont montré différents travaux sociologiques et anthropolo-
giques essentiellement réalisés dans les pays du Nord [23-27], la maladie chro-
nique se traduit par une « perturbation biographique » pouvant engendrer des
changements identitaires autant que sociaux, impliquant alors une réorganisation
du quotidien, voire une recomposition des relations sociales [28]. Dans le cas de
linfection & VIH, I'efficacité des traitements étant liée a une « bonne obser-
vance », la nécessité de prendre fidélement les traitements a des heures fixes
constitue une contrainte majeure, conditionnant I'organisation quotidienne de la
vie familiale. Afin de répondre a ces impératifs horaires, les méres aménagent
leurs journées en fonction des traitements que les enfants doivent prendre,
parfois trois fois par jour, et des contraintes alimentaires pouvant y étre
associées. Le respect strict des heures de prise est souvent pergu par les méres
comme une des conditions de l'efficacité thérapeutique des médicaments anti-
rétroviraux. Le dépassement d’'un quart d’heure des horaires prescrits étant
considéré comme pouvant annihiler toute efficacité du traitement, la gestion des
prises constitue une expérience laborieuse et particulierement anxiogéne dans
les premiers temps du traitement, comme en témoigne la mere d’une fille de sept

% Notons que, dans la suite du texte, le terme de « mére » sera désormais utilisé pour désigner d’'une
facon générale les femmes assurant les soins et le maternage au quotidien des enfants vivant avec
le VIH.

7 Le réle du lignage maternel a également été mis en évidence dans le cas de la prise en charge
des enfants orphelins dans le contexte de I'épidémie du sida au Kenya [13-15].
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ans : « Quand je dépasse I'heure de prise d’une demi-heure, mon corps se met
a trembler. J'ai peur et je commence a m’énerver. Je touche la petite pour voir
si elle n’a pas le corps chaud et je lui demande si elle se sent bien. » Enfin,
soulignons qu’au-dela de la santé et du bien-étre des enfants, les enjeux de
I'efficacité des traitements représentent un sujet d’autant plus sensible que
nombre de meres ont déja vécu le déces de leur conjoint, d’'un proche parent,
voire d’'un ou de plusieurs de leurs enfants.

D’un point de vue institutionnel, les contraintes inhérentes aux traitements anti-
rétroviraux des enfants sont renforcées par la standardisation des prescriptions
thérapeutiques et le manque d’intégration des services hospitaliers pédiatriques
a ceux des adultes. Les lieux et horaires de consultation des parents peuvent
ainsi différer de ceux des enfants, tandis que les heures de prise ne sont pas
systématiquement coordonnées, comme lillustre 'expérience de cette mére d’'un
enfant de onze ans : « Je prends deux pilules de cotrf le matin a 7 heures et un
cachet de Triomune® le soir, mais ma fille, elle, doit prendre ses produits a
6 heures. [...] Mon médecin m’a dit de prendre mes médicaments a 7 heures,
mais son médecin a dit qu’elle, elle doit les prendre a 6 heures et 18 heures.
Donc, je fais ce que les médecins ont recommandé. » En termes de santé
publique, les problémes posés par le traitement quotidien des enfants viennent
rappeler que prés de trois décennies apres la découverte des premiers cas de
sida, I'infection & VIH demeure paradoxalement pergcue comme une maladie indi-
viduelle touchant des personnes relevant de « groupes a risques » et non comme
une « maladie familiale » appelant une prise en charge intégrée des différents
membres de la famille, qu’ils soient infectés ou affectés par le VIH.

La réorganisation de ’économie familiale autour des traitements

Les contraintes induites par la gestion quotidienne de la maladie de I'enfant impli-
quent une réorganisation de I'économie familiale dont les dimensions socio-
économiques sont largement sous-estimées, comme le constate un profes-
sionnel de santé : « Au début, en pensant a I'observance des traitements, on a
oublié que les femmes n’étaient pas toutes a la maison a 18 heures. Certaines
ont des contraintes et ne sont pas toujours la pour donner les médicaments a
I'enfant. » Les activités professionnelles des méres influencent ainsi directement
leurs capacités d’ajustement aux contraintes horaires des prises. Nombre de
méres ont une activité commerciale informelle, vente de fruits et légumes, de
pagnes et produits de beauté, préparation de repas ou vente de boissons, impli-
quant des heures de travail difficilement compatibles avec celles du traitement
de I'enfant. D’aucunes doivent arréter prématurément leurs activités profession-
nelles afin de rentrer a I’heure a la maison pour donner le traitement de I'enfant.
D’autres déléguent la dispensation des médicaments ou les visites a I'hépital a
un tiers, généralement un membre de la famille qui, n’étant pas toujours informé
de la nature de la maladie de I'enfant, ne peut comprendre pleinement I'impor-
tance de respecter la régularité des prises ou certaines informations données a
I'hépital. Le statut familial des méres influence par ailleurs directement la gestion
quotidienne de la maladie des enfants. Pour les veuves ou les femmes chefs de

8 Diminutif de cotrimoxazole, antibiotique communément utilisé de fagon prophylactique dans la prise
en charge des personnes infectées par le VIH, afin de prévenir des infections opportunistes comme
la pneumocystose ou la toxoplasmose.
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famille, qui assurent I'essentiel du revenu économique du foyer, les marges de
manceuvre sont en effet d’autant plus limitées que leurs activités constituent
généralement la seule source de revenu de la famille.

Ces contraintes horaires sont compliquées par les problemes de mobilité ren-
contrés par les méres dans leurs va-et-vient quotidiens. Dans un contexte urbain
caractérisé par des transports publics déficients, nombre de femmes réalisent a
pied I'essentiel de leurs déplacements. Nayant pas les moyens financiers
d’acheter une moto, voire méme un vélo, ou de payer quotidiennement un taxi,
certaines doivent marcher, parfois plusieurs heures, afin de se rendre sur leur
lieu de travail, aller a I'hdpital ou dans une association de prise en charge. Ces
nombreux déplacements accroissent la fatigue de méres déja physiquement
éprouvées par leur propre maladie, comme en témoigne cette mére de quatre
enfants : « Chaque vendredi, je vais a I'hépital peser le bébé. Et le jeudi, jenvoie
ma fille pour la visite, alors que la ou on habite c’est trés éloigné. Souvent il faut
marcher. Quand y a l'argent, je prends un taxi. Mais souvent comme y a pas
l'argent, je marche pour aller jusqu’a I'hépital. Donc y a des jours, vraiment je
suis fatiguée. [...] Le mois dernier, jattendais les résultats du test du bébé. J'avais
peur car deux de mes enfants sont déja infectés et j'étais trés fatiguée. Un jour,
sur la route de I'hépital, j’étais épuisée, je ne pouvais plus avancer... Je me suis
arrétée au bord de la route et jai pleuré... » Dans le cas des grands-meres, les
incapacités physiques induites par I'dge limitent également leur aptitude a
s’occuper des enfants, comme en témoigne cette grand-mére paternelle, dont le
petit-fils &gé de huit ans et demi se rend seul, chaque jeudi, & I'hépital situé a
4 km de leur domicile afin d’y retirer son traitement : « Souvent, moi je ne me
sens pas [bien]. Maintenant c’est Moussa qui va seul a I'hépital chaque jeudi.
Lorsque je le vois partir comme ¢a tout seul a I'hépital, ca me rend malade... »

Soigner I’enfant malade : le travail « infirmier » des méres

Les meres ne sont pas simplement les dispensatrices des traitements de I'enfant.
Elles sont également considérées comme « responsables » de l'efficacité du trai-
tement. Or, si les traitements antirétroviraux permettent I'amélioration, souvent
spectaculaire, de I'état de santé de nombreux enfants, certains sont en échec
thérapeutique ou ne présentent pas une évolution favorable de leur poids et des
indicateurs biologiques. Les meres peuvent alors étre « soupgonnées » par les
soignants de ne pas s’occuper convenablement de I'enfant ou de ne pas bien
administrer le traitement. Ces situations de maladies récurrentes, voire dans
certains cas de déces des enfants, sont d’autant plus éprouvantes a supporter
pour les méres que celles-ci sont dans le méme temps les témoins de la « bonne
santé » des autres enfants fréquentant le service hospitalier ou les associations
communautaires.

En cas d’épisodes morbides persistants ou de I'hospitalisation de leur enfant, les
meéres produisent de facto un véritable travail de santé, relevant plus du registre
professionnel que du domaine profane. Les fonctions du travail infirmier se limi-
tant en effet a la prescription des médicaments et a I'exécution d’actes médicaux
tels que la prise des constantes, les injections ou la mise sous perfusion, les
méres procedent, par exemple, a 'achat et a 'administration des traitements, a
la surveillance des perfusions ou a l'alimentation d’enfants présentant souvent
de graves problemes nutritionnels. Elles assurent également I'hygiéne quoti-
dienne et la toilette des enfants, lorsque ces derniers vomissent ou ont la
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diarrhée. Enfin, lorsque les enfants atteignent le stade final de la maladie, les
meres sont les dispensatrices de soins palliatifs, 'accompagnement des patients
en fin de vie et de leur entourage étant inexistant dans le systéeme hospitalier
burkinabé.

La solitude des méres dans les soins et le traitement
des enfants

Taire la maladie et cacher les traitements

Au-dela des contraintes physiques et émotionnelles qu'implique la dispensation
quotidienne des traitements aux enfants, la solitude des méres dans les soins
provient du fait que le travail de soins qu’elles prodiguent s’inscrit dans le contexte
de rapports familiaux et sociaux déterminés par le silence et le secret [29, 30].
Alors que la santé des enfants releve généralement d’'usages collectifs, dans la
mesure ou certaines femmes, notamment les « vieilles femmes », détentrices de
savoirs et de savoir-faire traditionnels, jouent un réle prépondérant dans les soins
et le traitement des maladies infantiles [31], dans le cas des enfants vivant avec
le VIH, les méres limitent les recours a ces soutiens potentiels par crainte d’étre
stigmatisées et afin de préserver le secret. L'infection a VIH demeurant une
maladie particulierement stigmatisée, le travail de santé domestique produit par
les méres implique des situations de « face-a-face » nécessitant au quotidien un
controle de I'information. Lorsque la maladie n’est pas publiquement connue ou
reconnue, le probléme des personnes pouvant étre qualifiées de discréditables
suivant Goffman « n’est plus tant de savoir manier la tension qu’engendrent les
rapports sociaux que de savoir manipuler l'information concernant une défi-
cience : I'exposer ou ne pas l'exposer, la dire ou ne pas la dire ; feindre ou ne
pas feindre ; mentir ou ne pas mentir ; et dans chaque cas, a qui, comment, ou
et quand. » [32].

Dans cette gestion quotidienne du secret, cacher et taire la maladie implique de
dissimuler les traitements comme le rapporte cette mére, contrainte de donner
son traitement a sa fille &gée de onze ans a I'abri des regards des habitants de
la cour familiale : « Jai mis les médicaments dans un sac plastique et je les
range dans l'armoire de ma chambre. Lorsqu’il est 'heure de prendre les produits,
j'appelle ma fille et je lui donne en cachette dans ma chambre. » La dissimulation
des traitements constitue une activité contraignante, nécessitant une vigilance
de chaque instant, dans la mesure ou il s’agit de cacher le moindre signe ou
symbole évocateur du sida, comme en témoigne cette grand-mére : « Il y a des
boites d’emballage avec les médicaments. Je veux que personne ne les trouve ;
on voit souvent les antirétroviraux a la télévision et les gens peuvent deviner. Il
y a un puits dans notre cour qui n’est plus utilisé. Je brile les boites et je jette
ca dans le puits. »

Les meres sont également prises dans des jeux de cache-cache avec I'entourage
familial qui s’inquiéte de I'état de santé de I'enfant et se retrouvent par exemple
a justifier « pourquoi I'enfant va a I'hépital » ou « pourquoi il prend tout le temps
des médicaments ». Elles doivent également composer avec les recours théra-
peutiques alternatifs, médecine traditionnelle ou pratiques magico-religieuses,
proposés par les proches face a « cette maladie qui ne finit pas ». Dans le cas
de contraintes alimentaires, les méres sont tenues d’expliquer pourquoi leur
enfant ne peut pas manger comme les autres enfants. Les stratégies de
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dissimulation ne se limitent pas a I'espace domestique. Le secret devient parti-
culierement délicat a préserver lorsque les meres se trouvent a I'extérieur de leur
domicile ou doivent se déplacer, parfois pour plusieurs jours, en raison d’obli-
gations familiales et sociales comme des mariages, des cérémonies funéraires
ou pour assister un parent malade au village. Notons enfin que l'infection a VIH
tendant a devenir une maladie chronique, la « normalisation » du traitement et
de la maladie vient perturber les stratégies de dissimulation développées par les
méres. L’inscription de la maladie dans le long terme épuise en effet la pertinence
des arguments avancés a leur entourage, accroissant les tensions inhérentes a
la manipulation de l'information nécessaire a la préservation du secret.

Dire la maladie a I’enfant : une communication inter-générationnelle
sous tension

La solitude dans les soins se manifeste également dans les difficultés de com-
munication inter-générationnelle entourant la maladie, les méres devant répondre
au-dela des questions posées par I'entourage a celles formulées par les enfants.
A long terme, la prise quotidienne des médicaments suscite en effet des inter-
rogations chez les enfants qui en viennent a poser cette question fréquemment
évoquée par les meres : « Maman, j’ai quelle maladie ? » Toutefois, en raison
du défaut de procédures standardisées d’annonce et du manque de formation
des soignants en conseil aux enfants [33], 'accompagnement des méres par les
soighants dans le dialogue et l'information des enfants demeure embryonnaire.
Dans un tel contexte, 'annonce de la maladie aux enfants, qui constitue a I’heure
actuelle un des défis majeurs de la prise en charge autant médicale que psycho-
sociale des enfants, reléve de ce que je qualifierai de « double standard » [34].
En effet, contrairement aux adultes auxquels I'annonce est faite par des profes-
sionnels spécialement formés a cet effet, 'annonce aux enfants repose princi-
palement sur les parents, en I'occurrence les meres.

Faute de politiques et de dispositifs institutionnels adéquats en matiere
d’annonce aux enfants, les méres se retrouvent livrées a elles-mémes dans le
processus sensible de révélation de la maladie aux enfants. Souvent décon-
certées par le caractére inopiné des questions des enfants, les meres justifient
communément le traitement, en associant la maladie a d’autres symptomes
comme leur « petite taille », leur « faiblesse » ou les taches qu’ils présentent sur
la peau. Elles peuvent également imputer les symptémes de la maladie a d’autres
pathologies, notamment le paludisme qui est endémique dans la sous-région.
Les méres sont d’autant plus déconcertées par les propos des enfants qu’elles
considerent qu’ils « ne connaissent pas la maladie » ou « qu'’ils sont trop jeunes
et ne vont pas comprendre si on leur dit »°. L’exemple de la mére de Fatou agée
de huit ans illustre clairement ce type de situations ou, contre toute attente des
parents, les enfants font explicitement référence au sida : « Elle est petite et je
croyais qu’elle ne connait la maladie. Comme les conseillers de I'association
nous ont dit de parler avec les enfants, le soir en lui donnant son médicament,
je lui ai demandé : “Sais-tu quelle maladie ces médicaments guérissent ?” Elle
m’a dit qu’elle savait et a répondu que c’étaient les médicaments du sida ! »

® Notons que ces préjugés sur les connaissances et la compréhension de la maladie par les enfants
ne sont pas limités aux parents mais sont, au contraire, largement partagés par les soignants, les
conseillers, les décideurs politiques, voire les chercheurs en sciences sociales.
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Face aux questions inquisitrices des enfants sur leur maladie ou leur traitement,
lisolement des meres peut se traduire par des réponses violentes, pour
elles-mémes autant que pour les enfants. La peur et le refus de dialogue opposé
aux enfants peuvent ainsi prendre une forme radicale, I'enfant étant frappé ou
menacé d’étre frappé s'il aborde de nouveau le sujet. Lorsqu’une réponse est
apportée a I'enfant, la violence s’incarne alors dans les références faites aux
dimensions mortiferes de la maladie, comme l'illustrent les propos de cette meére :
« Quand ma fille ne veut pas prendre ses médicaments, je lui dis de le faire ou
que sinon, elle va mourir... » Ces références a la mort mobilisées par les meres
pour inciter les enfants a prendre leur traitement sont confirmées par les enfants,
comme I'évoque Zarakia, 4gé de neuf ans, & propos des paroles de sa grand-
mére : « Ma grand-mére me dit que si je ne prends pas trés bien les médi-
caments, que je vais mourir. J'ai peur... J'ai peur de la maladie ! [...] Ma grand-
mere me dit souvent que c’est moi qui n’ai pas mes parents en vie et je ne prends
pas tres bien mes médicaments ! »

Partager le secret pour faciliter les soins

Le fardeau émotionnel et matériel impliqué dans la gestion quotidienne de la
maladie et du traitement a long terme conduit certaines meres a partager leur
secret avec un parent ou une personne susceptible de les soutenir dans les soins
de I'enfant. Alors que pour les personnes vivant avec le VIH, le partage du statut
demeure une expérience particulierement difficile et reste en général limité a
quelques rares personnes [35, 36], la mise dans le secret d’un tiers est motivée
par le bien-étre de I'enfant, afin de garantir la continuité du traitement et du suivi
médical. Le conjoint, un membre de la famille ou les enfants peuvent étre mis
dans le secret. Au sein des couples divorcés ou séparés, des méres qui n’avaient
jusqgu’alors pas informé leur ex-conjoint de leur statut, peuvent faire le choix de
révéler la maladie de I'enfant et, dans le méme temps, leur propre statut. Le
partage du secret peut également se faire vis-a-vis des enfants, parfois dés I'age
de sept ans, certaines meres les informant, afin qu’ils comprennent pourquoi ils
doivent prendre quotidiennement leurs médicaments ou pour éviter que les
enfants napprennent la maladie d’une tierce personne. Les freres et sceurs des
enfants séropositifs peuvent également étre mis dans le secret, afin d’aider les
méres a assurer la prise des traitements ou pour les accompagner a I'hépital ou
dans les associations de prise en charge. Une mére de quatre enfants, dont
deux jumeaux infectés 4gés de quatre ans, a ainsi été amenée a informer sa
fille, afin que cette derniere 'aide dans la prise en charge de ses benjamins :
« Lorsque jétais malade, le médecin savait que c’est seulement ma mere qui
s’occupait de moi. Un jour, il m’a demandé ot mon mari était. Je lui ai répondu
que les choses n’allaient pas et qu’il m’avait laissée. Jusqu’a présent, sa famille
ne s’occupe pas de moi... Le médecin m’a alors dit d’informer ma grande fille
[13 ans] pour m’aider a prendre soin des jumeaux. Un jour, j'étais malade et je
n’étais pas capable d’aller a I'hépital pour obtenir des médicaments pour les
enfants. Ce jour la, j’ai informé ma fille. Maintenant, c’est souvent elle qui prend
en charge les jumeaux et leur donne leur traitement. » Dans un contexte de
traumatisme et d’isolement social induit par la découverte de la maladie ou le
déces du conjoint, les enfants se révelent souvent étre les confidents inattendus
de leurs parents sur des questions taboues relevant des registres de la sexualité
et de la mort [37].
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Conclusion

Alors que la question des soins aux enfants vivant avec le VIH reste largement
ignorée des politiques de lutte contre le VIH/sida et que la dimension du genre
en est occultée, les résultats présentés dans ce chapitre mettent en évidence le
travail profane de santé et de soins assuré par les femmes. La double invisibilité,
caractérisant a la fois la réalité féminine des soins et la charge de travail autant
physique que morale requise pour soigner au long cours un enfant atteint d’'une
pathologie grave dans le contexte des pays du Sud, appelle les conclusions
suivantes.

En premier lieu, l'invisibilité de la dimension éminemment féminine du travail de
soins invite a s’interroger sur la réalité de la reconnaissance politique de la fémi-
nisation de I'épidémie véhiculée par un certain nombre de discours institutionnels.
Linvisibilité du travail de soins assuré par les femmes laisse transparaitre au final
un traitement politique « en pointillé » des questions de genre dans le contexte
de I'épidémie du sida. Se profile en effet un traitement a « deux vitesses » des
questions de genre, dans la mesure ou les femmes sont « visibles » en tant que
premieres « victimes » de I'épidémie a travers notamment une essentialisation de
leur « vulnérabilité », tandis que le travail de soin effectif et la pénibilité des taches
effectuées demeurent largement occultés [38, 39].

Deuxiemement, l'invisibilité du travail féminin de soins a pour pendant sa bana-
lisation. Les soins étant pergcus comme une « activité naturelle » assurée par les
femmes, cette « normalité » se traduit par un défaut de réponses institutionnelles
en matiére de soutien tant matériel que moral des femmes. En termes de santé
publique, la question de 'accompagnement des femmes se pose pourtant avec
d’autant plus d’acuité que les soins ne constituent pas, dans le contexte d’'une
maladie chronique, une activité ponctuelle mais un « travail sans fin » et néces-
sitent de ce fait d’étre pensés en termes de continuité et de qualité a long terme.
Or, si I'épuisement professionnel (burn-out) commence a étre reconnu chez les
soignants, la « fatigue » évoquée par les méres dans le travail de soins demeure
largement ignorée.

Troisitmement, si les soins aux enfants se révélent étre une « affaire de
femmes », les approches genrées accordent un intérét marginal a la composante
« masculine » des soins. Le role effectif joué par les hommes dans les soins ne
fait, en effet, 'objet que de rares travaux [40, 41]. Dans le cadre de cette étude,
on retiendra que les peres, grands-péres, oncles ou fréres qui assurent I'essentiel
des soins aux enfants sont confrontés aux mémes problemes de solitude que
les femmes dans I'accompagnement des enfants. Leur implication singuliere
semble étre associée au veuvage, a un engagement associatif, au niveau d'ins-
truction ou a une activité professionnelle en lien avec la santé. De tels constats
constituent autant de pistes de réflexion, appelant le développement de nouvelles
recherches sur la dynamique et la spécificité du role des hommes dans le trai-
tement et les soins domestiques dispensés aux enfants vivant avec le VIH.

Enfin, linvisibilité caractérisant le travail de soins ne doit pas seulement étre
appréhendée en termes de genre, mais également en termes générationnels.
Le contexte d’'une maladie telle que linfection a VIH crée une configuration
sociale d’exception impliquant une recomposition des relations entre adultes et
enfants qu’il s’agit de mieux comprendre. Loin d’étre des « sujets » passifs, les
enfants jouent en effet un réle actif dans leur traitement, la gestion de la maladie
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et la préservation du secret invitant & une meilleure prise en compte des rapports
sociaux d’age.

Ces différentes remarques soulignent l'importance de placer les relations
sociales et familiales au coeur des soins. Les futures études sur les soins aux
enfants dans le contexte de linfection & VIH gagneront a ce que soit adoptée
une approche compréhensive intégrant d’'une part le travail effectif assuré par
les femmes, les hommes et les enfants et, d’autre part, les interactions existant
entre leurs différents réles.
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Chapitre 15

Lutter au quotidien : effets de genre
et de génération sur I’entraide
intra-familiale en contexte de VIH
au Burkina Faso

Anne ATTaNE', Ramatou OUEDRAOGO?

Résumé

L’analyse des relations intra-familiales en situation d’infection a VIH met en évidence
le rble central que peuvent jouer des personnes apparentées dans I'acceptation de
la maladie, le suivi thérapeutique, 'observance des traitements et I'insertion écono-
mique et sociale d’'une personne séropositive. Deux études ethnographiques suc-
cessives nous ont permis de recueillir les témoignages d’hommes et de femmes
infectés par le VIH rencontrés dans quatre villes du Burkina Faso. Notre objectif était
de documenter, par le biais d’entretiens qualitatifs semi-directifs, les relations qu’un
adulte infecté peut avoir avec ses géniteurs, les membres de sa fratrie, mais aussi
avec ses propres enfants, dés lors que ceux-ci apprennent son infection. Nos
données montrent que les ascendants et descendants, fréres ou sceurs des per-
sonnes interrogées, ne sont pas informés ou impliqués au méme titre, ce phénomeéne
étant plus marqué dans les familles polygames. Si la dépendance économique motive
l'aide, les sentiments d’attachement et d’affection déclenchent également le soutien.

Mots clés : Burkina Faso, VIH, genre, relations inter-générationnelles, acces aux
soins, prise en charge, solidarités familiales

Au Burkina Faso en 2009, I'infection a VIH touche 1,6 % de la population, soit
130 000 personnes environ, dont 59 000 femmes [3]. Entre 2004 et 2010, 'acces
massif aux traitements antirétroviraux [4], bien qu’insuffisant’, a profondément
transformé le paysage de la prise en charge sanitaire. En 2010, les files actives
des associations et des hopitaux comptent des centaines de personnes*, des

! Equipe SEA4S, unité mixte de recherche 912 Inserm/IRD/université de la Méditerranée, Marseille.
2 Unité mixte de recherche 912 « Sciences économiques et sociales, systémes de santé et sociétés »
Inserm/IRD/université Aix-Marseille 2, Observatoire régional de la santé, Marseille.

317 000 bénéficiaires de traitements antirétroviraux en 2007 contre 3 000 en 2004, face a des
besoins estimés a 48 000 en 2007 par 'ONUSIDA.

* Voici les chiffres recueillis lors de nos passages successifs : en février 2007, 'association Appui
moral, matériel et intellectuel a I'enfant (AMMIE), & Ouahigouya, comptait 988 personnes dans sa
file active, dont 385 sous antirétroviraux ; en février 2008, 445 patients sous antirétroviraux sur un
ensemble de 1 144 patients dans la file active ; en mars 2010, elle comptait 1 506 patients dans sa
file active. En mars 2006, date de la premiére visite, I'association SEMUS a Yako compte 23 per-
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femmes en majorité [5]. Avec I'arrivée des traitements, 'espoir, qui renait, conduit
les proches a s'impliquer et a accompagner la personne infectée dans le long
parcours sanitaire et social pour recouvrer la santé et une véritable insertion
économique et sociale.

La mise en place, dans le cadre familial, d’'une mobilisation financiére, d’'un soutien
psychologique ou d’une guidance dans le systeme de soins, aide le malade a faire
face. Ces appuis ont un aspect libérateur pour le patient, habitué a partager ses
souffrances avec les membres de sa famille [6, p. 90]. La famille apparait a priori
comme le premier réseau de solidarité dans lequel la personne séropositive trouve
un soulagement, un soutien social. Les conceptions populaires et savantes, au
Nord comme au Sud, se représentent les sociétés sub-sahariennes comme le lieu
de solidarités actives [7, 8]. L'exemple du VIH témoigne du fait que ces solidarités
intra-familiales ne sont pas systématiques, mais électives [1].

Certaines personnes sont mémes totalement exclues et n’ont pour seul recours
que les associations.

La norme sociale® en vigueur dans ces sociétés impose pourtant & chacun de
soutenir matériellement les personnes apparentées et, prioritairement, les
parents 4gés, les enfants, les épouses, les cadet(te)s... Cette étude donne I'occa-
sion de s’interroger sur le sens de I'entraide et des circulations monétaires a
Iintérieur des familles®. Ces circulations d’aides, de services, d’argent, emprun-
tent-elles bel et bien les directions voulues par la norme : de la génération inter-
médiaire vers la génération ascendante et descendante ; des hommes vers les
femmes et des ainé(e)s vers les cadet(te)s... ? Une ethnographie fine permet
d’appréhender comment les solidarités inter et intra-générationnelles s’opérent
effectivement dans le contexte de l'infection par le VIH. Cette contribution ana-
lyse également les effets des mutations conjugales (veuvage, formes conjugales
intermédiaires, femmes chefs de ménage, polygamie en union libre, etc.) a
'ceuvre en Afrique de I'Ouest sur les relations entre les générations, les sexes
et les relations au sein de la fratrie.

Méthodologie de la recherche

Entre 2006 et 2010, deux programmes de I'Anrs’ ont permis de mener des
entretiens qualitatifs auprés de 147 personnes, soit 111 femmes et 36 hommes
vivant avec le VIH, ainsi qu’auprés de sept proches de personnes infectées (frére,
sceur, mére) et huit conjoints, sur quatre sites (Ouagadougou, Bobo-Dioulasso et
les deux villes secondaires de Yako et Ouahigouya). Les hommes (4gés de 25 a
54 ans) et les femmes (&gées de 16 a 52 ans) ont été rencontrés dans sept asso-
ciations. Certains résident dans des villages (26 sur 147). Les données sont issues

sonnes sous antirétroviraux ; en novembre 2006, 55 personnes sous antirétroviraux ; fin février 2007,
73 personnes ; fin juillet 2007, 126 personnes ; juin 2009, 150 personnes sous antirétroviraux, avril
2010, 254 patients, dont 234 sous antirétroviraux. Partie de 50 malades en 1997, I'Association African
Solidarité (AAS), a Ouagadougou, a, en aodt 2008, 2 692 malades dans sa file active, dont 969 sous
antirétroviraux.

5 Par norme sociale, nous entendons les maniéres d’agir qui sont prescrites et valorisées dans la
société considérée.

5 Cette contribution prolonge deux communications [1, 2].

7 Le programmes Anrs 12123 « Femmes malades du sida, relations de genre et structures de santé »
et le programme Anrs 12181 « Entre villes et villages : femmes infectées par le VIH/sida, acces aux
soins et relations de genre ».
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d’entretiens enregistrés, de discussions informelles, anonymisés, et d’observations
multiples®. Dans les pages qui suivent, tous les prénoms désignant les infor-
mateurs ont été changés, dans le souci d’en préserver 'anonymat. La succession
des deux programmes a permis de suivre 'évolution de trajectoires de vie sur trois
ans. Ces personnes sont issues majoritairement de familles polygames comptant
une dizaine d’enfants. Seules quelques-unes ont pu accéder a I'école et la plupart
exercent des activités faiblement rémunératrices (entre 500 et 3 000 francs CFA
par jour)®. Deux tiers des entretiens ont été conduits en moore ou en dioula et un
tiers en frangais. Les questions portaient sur 'annonce de la séropositivité, litiné-
raire thérapeutique, la prise en charge médicale, les relations avec les enfants, le
ou les conjoints, les parents et beaux-parents, mais aussi avec les oncles et les
tantes. Le matériel sur lequel reposent nos analyses est riche d’événements éco-
nomiques (période dinactivité, faillite, changement d'activité professionnelle...),
conjugaux (séparation, veuvage...), familiaux (naissance, déces...), qui ont jalonné
la vie de la personne avant et apres l'infection. Notre objectif est de mettre en
lumiere la question de la dépendance des plus faibles et de voir selon quelles
conditions les liens familiaux peuvent remplir une fonction d’assurance pour les
individus.

Nous avons constaté que I'annonce de linfection peut changer la nature de
I'entraide ou sa direction, mais pas obligatoirement. Considérer la question du
secret favorise la compréhension des relations que le malade entretient avec son
entourage [9, 10]. Si la stigmatisation et la crainte du rejet sont toujours des motifs
puissants de silence [11], la possibilité d’accéder aux traitements a, malgré tout,
transformé en profondeur les représentations et les pratiques liées au dépistage
et a 'annonce d’un résultat positif. Ainsi, sur un total sur 148 personnes inter-
rogées, 16 seulement n’ont divulgué leur infection a personne. Il arrive qu’un pére
ou une mere agée soit mis au courant de l'infection de son enfant adulte, lorsque
les relations de couple comme au sein de la fratrie sont jugées trop fragiles. Le
choix d’un géniteur comme confident apparait comme un dernier recours face a la
solitude. Un lien fort dans la fratrie peut suppléer 'absence ou les carences d’un
lien conjugal. Un aidant apporte tout a la fois son soutien psychologique et maté-
riel (dans les deux cas, les freres ontassumé les dépenses causées par les soins),
mais également une partie de son propre réseau d’entraide.

Le sens de I’'aide

Dans les contextes ouest-africains, la norme sociale rappelle a chacun et a cha-
cune ses obligations d’entraide vis-a-vis de ses proches parents. L’aide et par-
ticulierement le don d’argent doit, aux yeux des acteurs, emprunter une direction
précise entre les genres, les générations... Plusieurs travaux montrent que les
relations inter-générationnelles sont marquées par le régime de 'obligation et de
la dette, dette que les enfants contractent vis-a-vis de leurs parents et grands-
parents pour avoir été élevés par eux [7, 8, 12]. Il est, de ce fait, du devoir d’un
enfant d’entretenir ses parents lorsqu’ils deviennent plus &gés. Un « contrat

8 Les quatre cinquiémes des interviewés sont d’origine mossi, les autres sont gourmantché, samo
ou originaires de I'Ouest (bobo principalement).
® Activité de chauffeur, cuisinier, commergant, petit vendeur, d’agriculteur ou de maraicher pour les
hommes et de coiffure, tissage de pagne ou de petit commerce (vente d’eau fraiche, de légumes,
de bois, de condiments, etc.) pour les femmes.
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générationnel implicite » semble présider aux échanges entre les générations.
« La regle du jeu s’énonce ainsi: les ainés, venus en premiers, sont des
créanciers, puisqu’ils ont élevé les plus jeunes. Ces derniers remboursent leur
dette, en assurant la sécurité sociale des personnes dgées le moment venu. »
[12, p. 98]. Le paiement de cette dette est, selon la norme, une obligation sociale
[8, p. 78]. Aujourd’hui, ce contrat inter-générationnel, du fait de la précarité éco-
nomique et de 'augmentation de la pauvreté, se trouve parfois inversé [12].

Dans notre échantillon, nous avons noté la place spécifique qu’occupent les freres
cadets vis-a-vis de leurs sceurs, les parents &gés vis-a-vis de leurs enfants
adultes, ainsi que certains enfants parfois des I'dge de dix ans vis-a-vis de leurs
parents et principalement de leur mere vivant avec le VIH. Dans les cas observés,
la charge morale qui pése sur les plus jeunes, principalement s’il s’agit de gargons,
est loin d’étre négligeable. Etre sans ressources économiques augmente leur
sentiment d’impuissance face a la maladie qui touche leur frére ou leur sceur ainé.
Parfois, lorsque plusieurs personnes vivent avec le VIH au sein de la méme fratrie,
le cadet ou la cadette qui a fait preuve de compréhension, de compassion et qui
dispose des ressources économiques et sociales favorisant 'acces aux soins est
le plus particulierement sollicité. Nos matériaux montrent que ces cadets et
cadettes se sentent responsables de leurs ainé(e)s dans la détresse. Le cas de
Fati lillustre : issue d’'une famille polygame, elle poursuit des études supérieures
et travaille parallelement dans un projet qui lui assure un salaire conséquent au
regard des revenus de ses freres et soeurs. En 2005, elle apprend l'infection d’'une
de ses sceurs ainées (de méme pere, méme mere), a 'occasion de la grossesse
de cette derniére qui a déja deux enfants. La sceur de Fati est mariée, mais son
mari est sans activité économique depuis plusieurs années, Fati assure I'essentiel
des dépenses médicales de sa sceur. Elle fait appel a son réseau de connais-
sances pour trouver une place dans une association de Bobo. En 2010, Fati
suspecte linfection d’'une autre de ses sceurs ainées de méme pere et méme
mere. Elle décide de la faire venir a Ouagadougou pour effectuer les examens
nécessaires afin d’étre rapidement mise sous traitement. C’est Fati qui va prendre
en charge la venue de sa sceur et son retour en Cdte-d’lvoire auprés de son mari,
son hébergement, comme les frais médicaux. Fati est terriblement inquiéte pour
ses deux sceurs ; elle est inquiéte tout a la fois pour leur santé, mais également
parce qu’elle ne sait pas dans quelles mesures ces deux femmes pourront a
avenir prendre en charge les colts financiers de leurs traitements et des
épisodes de maladie. Une lourde charge, tant psychologique qu’économique,
pése sur ses épaules. Elle se sent dans I'obligation de garder un revenu stable
pour assurer sa propre autonomie, mais aussi pour étre durablement capable de
faire face aux besoins vitaux de ses sceurs et de leurs enfants, dont elle prend déja
en charge une partie des frais de scolarité.

Parfois, des parents déja 4gés se révelent étre les meilleurs appuis pour leur
enfant adulte infecté, au plan psychologique et matériel, comme Tillustre le cas
de Awa agée de 38 ans et de sa mere, gée de prés de 63 ans : « Quand je
rentrais la nuit et je pensais a la situation de ma fille, c’était la tristesse, c’est toi
qui es seule, tu n’as ni frére et sceur, ni pére, quand ses maux de tétes la com-
mencgaient, j’étais obligée de prendre un pagne et de lui attacher la téte la trés
fort, pendant que je faisais ¢a, elle me disait “maman, ma téte-la cogne”, et moi,
Jje lui répondais : “ca va aller I. Pendant cing jours pleins, je n‘ai pas dormi, c’était
comme ¢a au point que j'ai commencé a désespérer moi aussi et a pleurer. A
cause des pleurs, aujourd’hui je ne vois plus trés bien. Mais comment jallais
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faire ? Est-ce que je pouvais abandonner ma fille ? J'étais obligée d’étre aux
cotés de ma fille pour m’occuper d’elle. (...) Je n’avais pas de soutien. Je partais
au moulin et la-bas on me vendait les restes de farines ramassées au sol, c’est
avec c¢a que je venais faire le t6. Pour les médicaments, je confectionnais des
beignets d’arachide et je les vendais, c’est avec cet argent que j'achetais les
médicaments pour elle. » (Mere de Awa, Yako, juillet 2006).

Parallelement, le réle des enfants mineurs dans le soutien et 'accompagnement
de parents séropositifs peut étre central. Dés I'dge de dix ans, parfois moins, ils
peuvent connaitre la séropositivité de leurs parents. Méme si dans la plupart des
cas rencontrés, 'annonce de la maladie de leur parent n’a pas été explicitement
faite aux enfants [15], certaines situations peuvent conduire ceux-ci a déduire
leur statut sérologique. La participation aux activités d’'une association en tant
qgu’« Orphelin et enfant vulnérable (OEV) », laccompagnement de leurs parents
aux consultations médicales ou les campagnes de sensibilisation diffusées par
la télévision ou dans le cadre scolaire ont permis a certains enfants de com-
prendre pourquoi leurs parents prenaient quotidiennement des médicaments.
Lorsqu’ils ont de forts soupgons ou quand ils sont au courant, les enfants appor-
tent un soutien constant, tant psychologique (réconfort quotidien, rappel de la
prise des médicaments...) qu’économique (vente au marché ou culture des
champs durant les épisodes de maladie aigué), parfois parallelement a la pour-
suite de leur scolarité. Les situations peuvent paraitre paradoxales : certains
enfants, des 9 ans, sont informés, alors que d’autres agés de 20 ans ou de 40 ans
ne le sont pas. Des ainés, filles ou gargons, dés 12 ou 13 ans, connaissent la
maladie du parent et sont associés aux soins comme a la subsistance écono-
mique du foyer [10]. Tous les membres de la fratrie ne sont pas informés ou
impliqués au méme titre, ce phénomeéne étant plus marqué encore dans les
familles polygames. Les enfants de Awa, une femme séropositive vivant a Oua-
gadougou, se sont donnés pour mission de rappeler a leur mére les horaires de
prise de ses antirétroviraux, tandis que les enfants de Fati, deux fillettes de huit
et dix ans, une autre séropositive qui réside dans un village a une quarantaine
de kilométre de Yako, cultivent pour elle lorsque la maladie 'empéche de tra-
vailler. D’aprés nos observations, ce soutien s’exerce plus systématiquement en
direction de la mére que du pere. Ceux-ci taisent généralement la maladie a
leurs enfants, alors que les meres se dirigent plus facilement vers les asso-
ciations de prise en charge, qui leur allouent des aides en nourriture et acquittent
une partie des frais de scolarité des enfants [5, 13]. Parfois, les enfants se retrou-
vent en position d’intermédiaires entre leur pére et leur mére ou entre lignées
paternelle et maternelle de leur famille. En cas de décés de leur pére, les enfants
et, plus particuliérement, des garcons dés I'age de 12 a 14 ans peuvent intervenir
aupres des parents paternels pour éviter le rejet de leur mere devenue veuve.

Ces exemples montrent que I'aide n’emprunte pas toujours la direction voulue
par la norme sociale valorisée, c’est-a-dire de la génération adulte vers la géné-
ration ainée et cadette. Ainsi, un ascendant trés agé peut se révéler le meilleur
soutien de son enfant adulte, des cadet(te)s ceux de leurs ainé(e)s, des enfants
d’un jeune &ge ceux de leur parent. Nos matériaux témoignent du fait que les
comportements du conjoint masculin produisent un effet sur ceux des freres de
I'épouse, mais semblent également déterminer en partie ceux des enfants. En
d’autres termes, une femme délaissée par son conjoint recevra plus facilement
l'aide de ses parents 4gés, de son frere ou de sa sceur ou de ses enfants. Si
les sentiments de dette et d’obligation peuvent présider au soutien accordé a un
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tiers, ils n’en sont pas les uniques motifs. Nous I'avons montré ailleurs [1], I'atta-
chement, la reconnaissance, la confiance, la responsabilité, les représentations
de l'origine de la maladie, parfois la culpabilité, peuvent motiver I'entraide.

Diversité des formes conjugales et fragilisation des liens
d’alliance

La forme conjugale détermine également I'aide future dont une femme peut béné-
ficier. La diversité des formes de mariage dans les sociétés ouest-africaines est
un phénoméne ancien et largement documenté, tant par les travaux des démo-
graphes'® que par ceux des anthropologues''. Plus d’un tiers des femmes ren-
contrées étaient veuves. En population générale en Afrique de I'Ouest, du fait
de I'écart d’aAge au mariage, les veuves sont plus nombreuses : au-dela de
55 ans, pres d’'une femme sur deux est veuve [22]. Selon TONUSIDA, 6,3 % des
femmes veuves, divorcées ou séparées au Burkina Faso vivent avec le VIH [3,
p. 24]. D’aprés nos données, les veuves qui ont été rejetées par la famille de
leur époux défunt et qui ne percoivent aucune aide de leur part sont des femmes
qui étaient soit en union libre, soit dans des formes conjugales intermédiaires.
Ces formes conjugales intermédiaires unissent des couples vivant maritalement,
mais qui n’ont accompli qu'une partie du cycle cérémoniel du mariage [23].
Situées entre I'union libre et le mariage reconnu par tous, ces formes conjugales
intermédiaires unissent des conjoints qui vivent sous le méme toit parfois durant
de nombreuses années et qui donnent naissance a des enfants. Ces formes
conjugales intermédiaires établissent un lien d’alliance entre les familles des
conjoints, mais un lien plus ténu que celui établi par les unions matrimoniales.
En effet, le lien d’alliance ainsi ébauché est susceptible d’étre remis en cause
dans des contextes spécifiques par un ou plusieurs alliés. Elles créent des confi-
gurations relationnelles qui fragilisent la position des femmes au sein de leur
parentéle. Leur statut matrimonial intermédiaire vient justifier des ruptures
d’entraide vis-a-vis d’elles et de leurs enfants, dans le cas d’'un deuil ou d’une
longue maladie. Nous avons observé, aupres des veuves rencontrées, que ces
situations rendent trés improbable la réalisation d’un |évirat'.

Si le lévirat a souvent été analysé comme une forme conjugale spécifique, il est
plutét une obligation liée a une alliance initiée par les ainés sociaux, masculins
comme féminins [19, p. 50], [20, p. 182]. Rappelons-le, la pratique du lévirat
implique qu’une épouse, si elle devient veuve, puisse rester mariée dans la
famille de son époux défunt. La veuve choisit ou se voit confiée par les ainé(e)s
de la famille de son conjoint & un frére cadet classificatoire'® de son époux défunt.
Si la veuve a déja des enfants et/ou a atteint 'dge de la ménopause, aucune
obligation sexuelle ne pese sur les nouveaux conjoints ; en revanche, 'lhomme
se doit de soutenir matériellement sa nouvelle épouse, ainsi que les enfants de
son frere classificatoire décédé. La non-réalisation d’un lévirat place la veuve
dans une grande situation de précarité économique et sociale [24] ; elle se sent

' Pour les démographes, Aryee [14], Locoh [15].

"' Cf. Cooper [16], Parkin & Nyamwaya [17], Vinel [18], Jonckers [19], Attané [20, 21].

2 Coutume qui astreint un beau-frére, non marié, a épouser la femme de son frére qui n’avait pas
eu de descendant male a la mort de son mari.

® Dans les patrilignages (comme c’est le cas chez les mossi, population majoritaire de I'étude), les
fréres classificatoires sont les hommes collatéraux en ligne paternelle d’ego.
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désavouée par la famille de son époux défunt et ses enfants ne sont plus pris
en charge par leur famille paternelle a laquelle pourtant ils appartiennent. De
telles pratiques tendent ainsi chez les mossi (population majoritairement rencon-
trée) a remettre en cause la force du lien de filiation patrilinéaire, ce lien n’étant
plus marqué dans ce cas par des échanges.

De la méme maniére, lorsqu’un conflit intervient au sein de la famille de I'époux
autour des modalités de réalisation du lévirat, 'entraide peut se tarir. Prenons
'exemple de Ramata : &gée de 35 ans environ, elle est née en Cote-d’lvoire ou
elle vivait avec son pére et sa mére. A onze ans, elle s’installe &8 Ouagadougou
chez son oncle paternel (le frere ainé de son pére), juste aprés le décés de sa
mére. Devenue adulte, elle rencontre un militaire avec lequel elle part vivre dans
la ville de Dédougou et ils ont un premier enfant. Mais son oncle paternel s’oppose
aleur mariage, par simple « méchanceté » selon Ramata. La, une de ses grandes
tantes et des ainés de sa famille décident d’organiser son mariage avec un
homme qu’elle ne connait pas encore. Ramata se soumet a cette décision. Le
mariage est célébré. Ramata et son mari donnent naissance a des triplés, I'un
d’eux décéde a la naissance, les deux autres sont aujourd’hui &gés de cinq ans.
Le mari de Ramata meurt quelques mois aprés avoir appris son infection, la
laissant seule avec les enfants. Aprés le décés de son époux, Ramata est
conduite par une tante de son mari a faire le dépistage qui s’avere positif. Cent
jours apres le déces, les fréres ainés de son époux la convoquent au village et lui
demandent de choisir parmi eux un nouveau mari. Ramata porte son choix sur un
petit frere de son mari qui est gardien & Ouagadougou, le frére ainé de son mari
s’oppose a la décision de Ramata et veut la prendre pour épouse. Ramata refuse.
Depuis, le fréere ainé de son mari cherche a récupérer les titres de propriété de la
cour dans laquelle Ramata et son mari étaient installés. Dans ce cas, le conflit, lié
a la réalisation du lévirat comme a la volonté du grand frere de son mari de
récupérer le terrain par le biais du remariage, a durablement isolé Ramata et ses
enfants et les a coupés des soutiens de la famille paternelle des enfants.

Les femmes vivant en union libre connaissent des situations qui peuvent étre
trés précaires économiquement et affectivement face a la maladie. Leur vulné-
rabilité est étroitement liée au degré d’attachement de leur conjoint vis-a-vis
d’elles et a 'activité professionnelle qu’elles ménent. Nous avons pu observer
que les femmes qui vivent en union libre dans une forme conjugale polygynique
sont encore plus vulnérables. En situation de polygamie, lorsque I'époux est
toujours en vie, c’est I'épouse, quelle que soit la forme conjugale qui les unit, a
laquelle il est le plus attaché qui recevra le plus de soutien de sa part. L’épouse
qui recevra le soutien de la famille de I'époux est celle qui est engagée dans la
forme conjugale reconnue par les ainés masculins et féminins de la famille du
mari et qui aura su se faire accepter et apprécier par sa belle-famille. L’épouse
qui I'est devenue du fait d’'un mariage arrangé par les ainés des deux familles
recevra un soutien réel, tant de ses propres parents que de ceux de son époux
et, plus particulierement encore, si le mari est considéré comme « celui qui a
amené la maladie » dans son foyer.

Conclusion
Nous avons observé des situations paradoxales au regard des conceptions

savantes et populaires sur les solidarités intra-familiales dans ces sociétés, a
propos de deux notions : la dimension unilatérale de I'aide entre les générations
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et le caractére obligatoire des solidarités intra-familiales. Les éléments empi-
riques mettent en évidence le réle central joué par les enfants dans I'acceptation
de la maladie, le suivi thérapeutique, I'observance des traitements et I'insertion
économique et sociale de leurs parents infectés. lls soulignent également le sou-
tien tant psychologique qu’économique que peuvent exercer certains parents
agés, peres comme meres, vis-a-vis de leurs enfants adultes confrontés a la
maladie. Parallélement, ils témoignent de la force du soutien que des fréres ou
des sceurs peuvent prodiguer aux membres de leur fratrie en mobilisant leurs
propres réseaux de relations sociales ou familiales. Ces exemples rappellent
l'interdépendance entre les relations de genre au sein du couple et les relations
inter-générationnelles comme intra-générationnelles.

Si les relations d’alliance, de genre et de générations sont inscrites dans des
cadres normatifs précis, elles sont, dans les faits, tout autant déterminées par
I'histoire des relations intra-familiales, par I'affection, la reconnaissance, la
confiance, parfois par la culpabilité [1]. Linstitutionnalisation'* des relations inter-
générationnelles [25] en Afrique se construit également, comme la distinction de
sexe [26], dans un regard porté par les sociétés occidentales sur les sociétés
ouest-africaines. Le regard porté par les sociétés occidentales a eu tendance a ne
pas considérer la multidimensionnalité et la multidirectionnalité de I'entraide inter-
générationnelle dans les sociétés ouest-africaines. Linterprétation selon laquelle
le contrat inter-générationnel implicite serait essentiellement régi par la dette que
les cadets ont contractée auprés de leurs ainés voile un aspect essentiel des
échanges intra-familiaux. En effet, l'aide intra-familiale est tout a la fois élective,
multidimensionnelle et multidirectionnelle [1, 2]. Elective, parce que chacun décide
d’aider plus spécifiquement une ou deux personnes et parfois plus ; multidimen-
sionnelle, car 'entraide peut se matérialiser par un don d’argent, de temps, d’atten-
tion a 'autre, d’aide aux tdches ménageres, aux travaux des champs ou a la vente
de plats cuisinés, ou encore par la mobilisation du réseau social propre de l'aidant.
Ainsi, les enfants peuvent étre en position de donateurs et, de plus, slrs soutiens
de leurs propres parents. L’entraide est multidirectionnelle, car elle intervient dans
les deux sens entre deux générations comme entre les deux sexes.

Programmes Anrs 12123 et 12181

Les programmes Anrs 12123 « Femmes malades du sida, relations de genre et structures
de santé » et Anrs 12181 « Entre villes et villages : femmes infectées par le VIH/sida, acces
aux soins et relations de genre » ont été menés entre 2006 et 2010. lIs réunissaient I'équipe
du groupe de recherche sur les initiatives locales (GRIL) de I'université de Ouagadougou,
dirigée par Habibou Fofana, et 'équipe SE4S de I'unité mixte de recherche 912.

Les résultats exposés dans ce chapitre ont été recueillis par 'équipe SE4S, encadrée par
Fatoumata Ouattara (IRD), et composée d’Anne Attané, Ramatou Ouédraogo, Sylvie
Zongo (pour le programme Anrs12123), Lalla Sanou, Adjara Komkobo, Seydou Drabo,
tous étudiants au sein de 'UMR 912 ; Marc-Eric Gruénais assure pour 'TUMR 912 la
direction du programme Anrs 12123, Fatoumata Ouattara celle du programme Anrs
12181.

Anne Attané a bénéficié d’'une bourse post-doctorale et d’'un CDD financés par I’Anrs au
sein de 'TUMR 912 de 2006 a 2010.

* Ici, par institutionnalisation nous entendons le processus qui conduit a constituer le systéme nor-
matif qui rend possible le vivre ensemble, la coordination entre les uns et les autres dans la famille
[25, p. 110].
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Une visibilité
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et « adouble tranchant » ?






Chapitre 16

Réalités et enjeux de la participation
des femmes dans les essais cliniques
sur les antirétroviraux : expérience
au Sénégal

Sylvie LE GAc', Julie CouTHERUT?, Alice DEscLAUX?, Mouhamadou Baila DIALLO?,
Ndeye Fatou Ncom*, Roland LANDMAN', Pierre-Marie GIRARD', Pape Salif Sow?®

Résumé

De plus en plus d’essais cliniques se déroulent dans les pays du Sud. Contrairement
aux pays du Nord, ou dans les années 1990 les associations critiquaient I'absence
de femmes dans les essais, les femmes sont quatre fois plus nombreuses que les
hommes parmi les participants lors du dernier d’entre eux mené a Dakar. Cela rend
particulierement aigué la question de la survenue de grossesses dans les essais. Ce
chapitre analyse cette féminisation des participants aux essais, avec la question de
savoir si celle-ci résulte des modalités d'inclusion. Le mode de prise en charge des
femmes enceintes dans les essais sera présenté et discuté a partir de I'expérience
des femmes, des soignants et des chercheurs. Les probléemes que pose la fémini-
sation des participants aux essais cliniques seront discutés, notamment pour ce qui
concerne les limites du dispositif de prise en charge en matiére de contraception, les
dispositions éthiques exigées et la possibilité de criteres d’inclusion basés sur le sexe.

Mots clés : femmes, essais cliniques, sex ratio, procréation, antirétroviraux, VIH

Depuis une dizaine d’années, des associations, telles qu’Act Up et le TRT5,
groupe de travail interassociatif « traitements et recherche thérapeutique »,
revendiquent que les essais cliniques concernant le VIH incluent davantage de
femmes [1]. Cette revendication est justifiée par le fait que I'efficacité et I'innocuité
des traitements antirétroviraux présentent des différences selon le sexe. Par
exemple, la toxicité de la névirapine est majorée chez les hommes siles CD4 sont
supérieurs a 400/mm? et, chez les femmes, si les CD4 sont supérieurs a 250/mm?®
[2]. Un plaidoyer paru récemment dans AIDS [3] rappelle qu’il existe depuis 16 ans
une revendication d’'ONUSIDA en faveur d’'une meilleure participation des

! Institut de médecine et d’épidémiologie appliquée, faculté de médecine Paris 7 Diderot, site Xavier
Bichat, Paris.

2 Unité mixte internationale 233 CNRS/IRD/université de Dakar, Sénégal.

3 Centre régional de recherche et de formation & la prise en charge clinique, centre hospitalier uni-
versitaire de Fann, Dakar, Sénégal.

4 Centre de traitement ambulatoire, centre hospitalier universitaire de Fann, Dakar, Sénégal.
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femmes a la recherche [4] et propose plusieurs mesures pour favoriser leur inclu-
sion. Cela appelle plusieurs questions concernant les pays du Sud.

Au Sénégal, comme dans d’autres pays du Sud, l'infection par le VIH se féminise
[5], le sex ratio est de 1,1 dans la population générale, alors qu’il est de 2,25
chez les personnes dépistées positives au VIH [6]. Le sex ratio favorable aux
femmes est encore supérieur & Dakar dans les essais cliniques. Quels sont donc
les motifs de cette surreprésentation ?

De plus, la seule modalité qui, dans les protocoles de recherche, distingue les
participants selon le sexe concerne la procréation ; les essais cliniques impli-
quent généralement, pour les femmes, une contraception pendant la durée de
I'essai. Or la couverture contraceptive est trés basse en Afrique de I'Ouest et,
plus particulierement, au Sénégal et utiliser une contraception efficace n’est pas
une démarche habituelle et facile. Cet aspect représente-t-il une difficulté pour
les femmes incluses, quand on sait que la procréation garde une valeur sociale
tres forte et qu’il n'est pas toujours facile de s’y soustraire [7] ? Ce chapitre a
pour objectif de répondre a ces questions a partir de I'expérience d’essais cli-
niques en matiére de VIH menés a Dakar, au Sénégal.

Contexte et méthode

Larecherche clinique sur les antirétroviraux au Sénégal

Les premiers essais en recherche biomédicale menés au Sénégal® ont débuté
en 1999, accompagnant la mise en place de I'Initiative sénégalaise d’acces aux
médicaments antirétroviraux. A ce jour, six essais en recherche biomédicale
concernant les antirétroviraux utilisés dans linfection a VIH ont été effectués ;
quatre sont terminés, deux sont en cours au centre régional de recherche et de
formation & la prise en charge clinique. Tous sont des essais de stratégie thé-
rapeutique (essais de phase lll, essais pilotes) : les antirétroviraux utilisés ont
déja leur autorisation de mise sur le marché dans les pays du Nord ; des com-
binaisons et/ou allégements thérapeutiques sont testés pour explorer I'efficacité
de régimes plus faciles a prendre pour les patients, adaptés au pays du Sud et
peu colteux. Ces essais visent a définir des politiques de santé publique sur la
base de stratégies validées, c’est-a-dire efficaces, accessibles et réalisables
dans des contextes de ressources limitées.

Le promoteur de la majorité de ces essais est I'Anrs, qui encadre le déroulement
de ceux dont elle a la responsabilité par une charte éthique de recherche pour
les pays en développement publiée en 2002 et révisée en 2008 [8]. Les études
sont également soumises a I'avis du comité national (sénégalais) d’éthique pour
la recherche en santé, nécessaire pour obtenir 'autorisation administrative déli-
vrée par le ministere de la Santé sénégalais.

Méthodes

Nous avons mené une enquéte rétrospective sur dossiers de trois essais menés
au centre régional de recherche et de formation a la prise en charge clinique

5 Essais Anrs 1204/IMEA 011 et Anrs1206/IMEA 012, « Programme d’évaluation de I'efficacité, la
tolérance, I'acceptabilité et la faisabilité des traitements antirétroviraux ».
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depuis 2004 (tableau 1), incluant au total 120 participants VIH-1, naifs d’antiré-
troviraux (fableau 2) :

1. étude Anrs 1207/IMEA 025 : évaluation a 96 semaines de I'association téno-
fovir, emtricitabine, éfavirenz en prise unique quotidienne comme premiére ligne
de traitement au Sénégal (juin 2004 — décembre 2006) ;

2. IMEA 031 (REYADAK) : évaluation de la tolérance et de l'efficacité d’un pre-
mier traitement antirétroviral simplifié par atazanavir, didanosine EC et lamivu-
dine chez les patients infectés par le VIH-1 au Sénégal (septembre 2006 — mars
2008) : durée de I'étude 48 semaines ;

3. étude Anrs 12115/IMEA 032 (DAYANA) : essai de phase lll sans insu sur les
traitements, randomisé, évaluant, a Dakar et a Yaoundé, I'efficacité virologique
et la tolérance de quatre nouveaux traitements antirétroviraux simplifiés, pendant
96 semaines, chez des patients infectés par le VIH-1 et naifs d’antirétroviraux
(juillet 2008, inclusions terminées, suivi en cours).

Tableau 1
Descriptif des trois essais

Anrs 1207 IMEA 031 Anrs 12115
Période (année) 2004-2006 2007-2008 2008-a ce jour
Durée (semaines) 96 48 96
Proportion de femmes 24/40 28/40 33/40
Sex ratio 1,5 2,33 47
Tableau 2

Descriptif de la pré-inclusion, inclusion, motifs de non-inclusion des trois essais

Anrs IMEA Anrs Total Sex-ratio
1207 031 12115 F/H
Sélection des Pré-inclus (n) 57 71 82 210
participants
Inclus (n) 40 40 40 120
Hommes 16 12 7 35
2,4
Femmes 24 28 33 85
Non inclus (n) 17 30 42 89
Hommes 6 12 19 37
1,4
Femmes 11 18 23 52
Motifs biologiques Total (n) 15 30 36 81
et cliniques
Hommes 5 12 16 33
1,5
Femmes 10 18 20 48
Motifs autres Total (n) 2 1 6 9
Hommes 1 0 3 4
1,25
Femmes 1 1 3 5
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Des entretiens semi-directifs ont été effectués avec deux médecins, une sage-
femme, un assistant social, une médiatrice, trois patientes.

Trois groupes de discussions sur la thématique du désir de grossesse et de la
procréation ont été organisés avec 33 femmes vivant avec le VIH incluses dans
les essais cliniques. Les propos ont été enregistrés, traduits du wolof en francgais
et retranscrits.

Ces différentes sources d’informations sont analysées dans ce chapitre.

La représentation des femmes dans les essais :
ampleur et motifs

Un sex ratio favorable aux femmes et en augmentation

Dans tous les essais cliniques que nous avons étudiés, les femmes sont plus
nombreuses que les hommes (tableau 1).

La tendance a 'augmentation de la proportion de femmes incluses dans ces
essais est significative (X? de tendance p = 0,03). Ces taux sont a rapporter au
sex ratio de la population dépistée positive au VIH au Sénégal.

Depuis le second essai, la proportion des femmes est plus importante dans les
essais que dans la population de personnes vivant avec le VIH.

Les motifs de la surreprésentation des femmes

Parmi les facteurs qui pourraient déterminer cette surreprésentation, on peut évo-
quer les critéres d’inclusion, de non-inclusion, des refus de participation touchant
préférentiellement un sexe, et s’interroger sur I'existence de « biais de sélection ».

Des criteres d’inclusion/non-inclusion qui favorisent les hommes ou les femmes ?

Aucune politique volontariste d’inclusion préférentielle des femmes n’a été
adoptée dans ces essais et les criteres d’inclusion n’ont pas mentionné le sexe.
lls concernent des indicateurs cliniques et biologiques (certains critéres biolo-
giques different en fonction des molécules des essais et en fonction des
connaissances sur les effets secondaires de ces antirétroviraux). lls interdisent
I'association de traitement concomitant qui pourrait avoir des interactions médi-
camenteuses avec les antirétroviraux de I'étude.

Dans les trois essais, les femmes sont soumises a un critére d’inclusion supplé-
mentaire par rapport aux hommes, qui porte sur la procréation et est mentionné
comme suit dans I'un d’entre eux : « Pour les femmes en age de procréer : utilisa-
tion d’une contraception mécanique efficace ; ou femmes ménopausées depuis au
moins un an ou ayant une stérilité documentée. » (Protocole essai DAYANA). Cela
implique comme critéres de non-inclusion dans tous les essais : « Grossesse,
allaitement ou projet de grossesse dans les 24 mois. » (Protocole essai DAYANA).

Un refus de participer a I'étude plus fréquent chez les hommes
que chez les femmes ?

L’analyse des dossiers montre que dans deux essais, dix hommes et deux
femmes ont refusé de participer®. La majorité des hommes a invoqué des

% Nous n’avons pu obtenir des données a ce propos que pour les deux derniers essais.

222



Réalités et enjeux de la participation des femmes dans les essais cliniques sur les antirétroviraux

déplacements professionnels ne leur permettant pas de se plier au rythme des
visites et a la durée de I'étude. Une femme n’est pas rentrée dans I'essai car
son conjoint a refusé. La question de la confidentialité a été évoquée par deux
hommes et une femme.

Ainsi, les contraintes liées a I'emploi du temps professionnel semblent incompa-
tibles avec un engagement de participation dans un essai, ce qui a un effet
marqué par le genre dans un pays ou les hommes sont plus nombreux que les
femmes a déclarer une activité professionnelle (environ 80 % des hommes sont
en activité, contre 50 % des femmes entre 30 et 55 ans) [9].

Est-ce lié a un « biais de sélection » ?

La sous-représentation des hommes est-elle due a une erreur systématique lors
de la sélection des participants (facteurs intercurrents au sexe) ? Nous avons
analysé le sex ratio chez les personnes pré-incluses et incluses et les motifs de
non-inclusion.

Le tableau 2 montre que le nombre de personnes non incluses augmente au
fur et a mesure des essais (2004-2008), majoritairement pour des raisons bio-
logiques. Malgré les réserves concernant les effectifs limités, on peut observer
que le pourcentage d’hommes non inclus parmi les hommes pré-inclus a aug-
menté (de 6/22 a 19/26) au fur et a mesure des essais, sans qu’aucun facteur
biologique n’ait été identifi¢ comme significativement différent entre les deux
sexes.

Une autre explication pourrait étre que la majorité des femmes a été identifiée
infectée durant une grossesse. Ainsi leur désir d’enfant pourrait étre satisfait pour
une certaine durée, leur rendant plus facile I'inclusion dans un essai ou on leur
demande de ne pas étre enceinte [7]. Cependant, seule une femme sur les
83 participantes a ces essais a été dépistée lors d’'une grossesse.

Notre enquéte montre que les femmes sont plus nombreuses que les hommes
dans les essais réalisés a Dakar, le sex ratio est de 2,4. Ce taux est supérieur
a celui de la population générale (1,1). Il est proche de celui de la population
vivant avec le VIH en Afrique qui est de 2 [5]. Il est supérieur a celui des per-
sonnes dépistées positives au VIH au Sénégal (2,25) et a augmenté de maniere
significative entre le premier et le dernier essai étudié.

Il apparait que la surreprésentation des femmes pourrait étre liée au refus de
participation, plus fréquent chez les hommes, et a des motifs de non-inclusion
que notre enquéte n’a pas totalement élucidés.

Il semblerait que I'on retrouve ce phénoméne dans d’autres pays d’Afrique. Dans
un essai mené en Cbte-d’Ivoire entre 2003 et 2005 [10], le sex ratio était de 3,7,
alors qu'il était de 2 chez les personnes dépistées positives au VIH [5]. Dans un
autre essai mené au Cameroun en 2004 [11], 68 % des participants étaient des
femmes, le sex ratio était de 2,2, alors qu’il était de 1,7 chez les personnes
dépistées positives au VIH [12], sans que les critéres d’inclusion favorisent les
femmes. Cette accentuation du sex ratio en faveur des femmes dans les essais
pourrait s’expliquer par différents facteurs.

D’aprés 'OMS « en Afrique sub-saharienne, les femmes sont avantagées par
rapport aux hommes : dans 35 pays qui rapportent des données ventilées, les
femmes représentent 64 % des adultes sous traitement antirétroviral, alors
qu’elles comptent pour 60 % des adultes qui en ont besoin » [13].
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Le motif principal pourrait étre la surreprésentation des femmes parmi les per-
sonnes prises en charge pour le VIH. Au Sénégal, les femmes représentent 67 %
des adultes sous traitement antirétroviral, alors qu’elles comptent pour 55 % des
adultes qui en ont besoin [13].

Un second motif semble étre la meilleure disponibilité des femmes, notamment
pour des raisons professionnelles, au Sénégal ; il peut exister d’autres motifs
que la petite taille de nos effectifs que les données disponibles ne nous permet-
taient pas de préciser dans cette étude. La dimension « d’appui » par un meilleur
acceés aux soins [13], une prise en charge médicale de qualité, une gratuité totale
concernant leurs pathologies liées aux VIH et une gratuité du transport, est
d’autant plus importante quand la préoccupation majeure des femmes est d’étre
en bonne santé pour s’occuper au mieux de leurs enfants.

Ces motifs de surreprésentation des femmes dans les essais n’ont pas encore
été explorés dans les autres pays.

Les implications de la participation des femmes aux essais

La participation des femmes dans les essais exige une réflexion sur la procréa-
tion. La méconnaissance de la toxicité des antirétroviraux sur le foetus implique
une interdiction de grossesse pendant la période de I'essai. Cependant, la sur-
venue de grossesses pendant les essais n’est pas exceptionnelle. Quelles impli-
cations ont-elles du point de vue des femmes et des chercheurs ? Cette inter-
diction suscite-telle des frustrations et des angoisses ?

Situation génésique des femmes et nombre de grossesses survenues
dans les essais

La persistance du désir de maternité en dépit de l'infection chez les femmes
vivant avec le VIH est depuis longtemps décrite en Afrique [14]. Malgré
« I'interdiction » énoncée par les soignants, l'inclusion de femmes en age de
procréer a pu donner lieu a des événements génésiques. Les essais que nous
avons analysés ont inclus des femmes en age de procréer qui ont majoritai-
rement moins de 45ans et qui ont en moyenne entre 2,2 et 3,2 enfants
(tableau 3).

Parmi les femmes incluses dans ces essais, une proportion non négligeable
(entre 29 et 39 %) d’entre elles sont mariées, mais elles sont en majorité veuves,
divorcées ou célibataires (figure 1).

Quatre femmes sur les 66 en &ge de procréer ont débuté une nouvelle grossesse
avant la fin de leur suivi, avec la répartition suivante dans les trois essais :

— essai Anrs 12 07 : une grossesse déclarée a trois mois de traitement antirétro-
viral, avortement spontané : incidence de 3,00 (IC : 0,42-21,33) pour 100 femmes-
années d’exposition au risque ;

— essai IMEA 031 : une grossesse déclarée a neuf mois de traitement antirétro-
viral, menée a terme : incidence de 4,67 (IC: 0,66-33,17) pour 100 femmes-
années d’exposition au risque ;

— essai Anrs 12 115 : une grossesse déclarée a trois mois de traitement antiré-
troviral, avortement spontané ; une autre grossesse déclarée a 9 mois de traite-
ment antirétroviral, menée a terme : incidence de 5,13 (IC: 1,28-20,50) pour
100 femmes-années d’exposition au risque.
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Tableau 3
Moyenne d’age et nombre d’enfants des femmes al'inclusion

Anrs 1207 IMEA 031 Anrs 12115
Moyenne d’age [écart type] 37,28, 4] 36,4(7,8] 38[7]
% des femmes de moins de 45 ans 79 % 86 % 70 %
Nombre moyen d’enfants [écart type] 2,82, 3] 3,2[2,7] 2,27[1, 8]
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Anrs 1207 IMEA 031 Anrs 12115

Figure 1
Statut matrimonial des femmes participant aux essais étudiés

Les grossesses qui surviennent en cours d’essai, malgré « l'interdiction », condui-
sent a s’interroger sur les pratiques de procréation dans le contexte du VIH. Au
Sénégal, il n'existe pas de données concernant la fécondité des femmes vivant
avec le VIH. Dans la population générale, les femmes de 35 a 39 ans ont un
taux de fécondité de 169 %o [9] ; celui-ci est calculé en rapportant le nombre de
naissance issu des femmes de 35 a 39 ans sur une période de trois ans a I'effectif
des femmes du groupe d’age correspondant. Ainsi, sur les 66 femmes en age
de procréer incluses dans les trois essais (tableau 1), une fécondité a hauteur
de celle de la population générale aurait laissé attendre onze grossesses sur
trois ans (66 x 169/1 000), soit 7,3 sur deux ans’. Les données recueillies mon-
trent que les femmes incluses dans ces essais ont moins de grossesses que
celles de la population générale. De méme, dans des essais cliniques menés
aux Etats-Unis (patients infectés par le VIH naifs de traitement), I'incidence des
grossesses, bien que plus élevée que celle de nos essais, reste plus faible que
celle de la population générale [15].

7 Durée moyenne des essais.
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Les modalités de prise en charge d’'une grossesse au cours d’un essai

Apreés linclusion, au cours du suivi, un test de grossesse est systématiquement
réalisé a chaque visite pour toutes les femmes en age de procréer, quel que soit
leur statut matrimonial. Les femmes ménopausées (aménorrhée supérieure a un
an) en sont dispensées. L’investigateur déclare les grossesses, a l'aide d’une
fiche de déclaration spécifique, au promoteur, qui en informe la pharmacovigi-
lance ainsi que les firmes pharmaceutiques concernées. Les événements sur-
venant pendant la grossesse sont déclarés de la méme facon. Lors d’'un avor-
tement (spontané, volontaire ou médical), cela doit étre déclaré en événement
« indésirable grave » aux mémes instances et au comité d’éthique [16]. A la
naissance de I'enfant, les valeurs de 'examen post-natal doivent étre déclarées
selon la méme procédure, au Nord comme au Sud [16].

Selon les recommandations des protocoles des essais que nous avons ana-
lysées, lors de la déclaration de ces grossesses, le traitement antirétroviral de
ces femmes est remplacé systématiquement par des molécules prédéfinies a
moindre toxicité pour le feetus (par exemple, dans I'essai DAYANA, I'éfavirenz
est remplacé par la névirapine). De plus, les femmes doivent bénéficier du pro-
gramme de prévention de la transmission mere-enfant, comme le préconise le
Conseil national de lutte contre le sida.

Selon les indications de la charte éthique de I'Anrs, les femmes doivent continuer
a étre suivies dans les essais [8]. L’examen des dossiers montre qu’il en a été
ainsi dans les cas de grossesses survenues dans les essais que nous avons
analysés. Cette recommandation de maintien de la prise en charge médicale a
hauteur de celle assurée dans I'essai et dans les mémes conditions a été appli-
quée également a tous les participants (hommes et femmes) pour lesquels un
autre traitement que celui de I'essai a di étre adopté pour d’autres raisons (ex :
intolérance, non-observance).

A Dakar, les conditions de prise en charge de la grossesse dans les essais sont
favorables aux femmes. En effet, contrairement & ce que nous observons au
Sénégal, en France, les femmes enceintes pendant la durée de I'essai sont
exclues de la participation. On y considere que le bénéfice direct de participer
aux essais (phase I, Ill) étant d’avoir accés aux molécules, le suivi rapproché
indispensable n’est plus justifié si les participants ne prennent plus la molécule
étudiée. Leur prise en charge médicale suit alors les recommandations
nationales. A la différence des pays en développement, la prise en charge finan-
ciére, en dehors du projet de recherche, est assurée dans sa totalité par la sécu-
rité sociale, en tant qu’affection de longue durée (ALD).

Le désir de procréation des femmes au cours des essais

L’injonction de ne pas procréer ne va pas nécessairement a I'encontre du désir des
femmes. En ce qui concerne I'attitude des femmes vivant avecle VIH, en matiére de
procréation, trois phases ont été décrites qui se succederaient a partir de la décou-
verte de la séropositivité ([17] et cf. chapitre 12) : une premiére phase de dénide la
procréation, au cours de laquelle les grossesses sont « accidentelles » ; au cours
de la seconde phase, débutant généralement avec la mise sous antirétroviraux, le
désir d’enfant conduirait a des premiéeres expériences de procréation planifiées, qui
sont marquées par leur caractere exceptionnel ; la derniére phase serait celle d’'une
procréation « normalisée », avec multiplication des événements génésiques.
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L’enquéte montre trois types d’attitude des femmes qui participent aux essais,
concernant la procréation, allant du désir a 'absence de désir de procréation.

Déni ou grossesses accidentelles

Certaines femmes, dans notre enquéte, ont vécu des grossesses non recherchées :
« Je ne savais pas que j'étais enceinte, c’est toujours lui qui achéte les préservatifs
etla derniere fois, je n’ai pas fait attention, il n’en avait pas [...] je ne pensais pas avoir
une grossesse, mon dernier enfant a 14 ans. » (Participante, veuve, un compagnon
depuis plus de deux ans, 39 ans ayant eu une grossesse pendant I'essai, Dakar
2010).

Une des raisons de ces grossesses peut venir de la difficulté d’introduction du
préservatif dans le couple « du jour au lendemain », et ce d’autant que le statut
sérologique n'est pas partagé [18].

Désirs de grossesses

Aprés la mise sous antirétroviraux, les patientes se sentent beaucoup mieux
physiquement, ont de moins en moins de maladies opportunistes, reprennent
espoir, et cette « renaissance » suscite souvent un fort désir d’enfant. L’étude
EVAL Anrs12116® réalisée au Cameroun [19] montre qu’une bonne qualité de
vie physique est significativement associée au désir d’enfant : avoir des enfants
fait partie des aspirations légitimes de nombreux hommes et femmes aujourd’hui
infectés par le VIH. Ces facteurs peuvent laisser envisager que 'engagement
pris au début de I'essai passe au second plan, lorsque les femmes « retrouvent
une bonne santé » et passent dans la « deuxieme phase ». Celles-ci « dépas-
sent » alors ou « oublient » leur engagement a éviter la grossesse.

Les entretiens avec les femmes et les médecins montrent que, dés lors qu’elles
retrouvent une « vie normale » incluant une vie sexuelle et une relation conjugale,
les femmes, surtout si elles n'ont pas encore eu d’enfants, sont soumises aux
modalités de fécondité en vigueur dans la population générale : « Ca commence
a faire peur, car elles sont de plus en plus belles, elles ont grossi, elles veulent
méme que je serve d’agence matrimoniale. » (Médecin, Dakar, 2010). Aussi, il
devient difficile pour elles de devoir attendre la fin des essais pour avoir un enfant.
Cela est d’autant plus difficile que ces femmes sont a un 4ge proche de celui de
la fin de la vie génésique.

Des femmes qui ne souhaitent pas de grossesses

Comme cela a été décrit dans d’autres études en Afrique [7], les femmes
infectées par le VIH ont tendance, pour la plupart, & modifier leur projet de pro-
création une fois qu’elles ont connaissance de leur infection et des risques
encourus en cas de grossesse. Celles qui estiment avoir un nombre suffisant
d’enfants décident de ne plus en avoir [20].

Ces propos recueillis au cours de groupes de parole illustrent bien cet effet :
« Maintenant moi, en dehors de deux ans je souhaiterais me reposer parce que
c’est bon d’étre en bonne santé. Quand tu es a I'dge de procréer et tu fais des
grossesses rapprochées tu ne pourras pas prendre soin de tes enfants comme
il le faut [...] J'ai deux enfants qui ont presque le méme 4ge et je dois prendre

8 « Evaluation du programme camerounais d’accés aux antirétroviraux : impact sur la prise en charge
et les conditions de vie de la population infectée par le VIH. »
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bien soin d’eux, leur donner des médicaments, leur faire savoir leur maladie. Je
ne me sens pas bien ces temps ci et avec tout ¢a tu veux rajouter une autre
grossesse ? cela te porte préjudice. » (Participante, 2009, groupe de parole,
Dakar).

« Je sais que vous pouvez nous aider sur la procréation, mais mon souhait c’est
attendre. » (Participante, 2009, groupe de parole, Dakar).

Aussi, le fait que les essais imposent de ne pas avoir d’enfant peut « arranger »
les femmes, au moins dans un premier temps, dans la mesure ou elles ont une
aide pour la contraception, ou bien elles peuvent évoquer l'interdiction médicale
face a la pression sociale ou celle de leur conjoint, ce qui pourrait s’apparenter
a la troisieme phase décrite par Sow [17].

Les difficultés liées a I'injonction d’éviter une grossesse

L’existence de grossesses, quelles qu’en soient les raisons, conduit a s’interroger
sur 'efficacité du dispositif en place dans les essais concernant la contraception.

Un dispositif d’information limité

Les quatre grossesses observées au cours des trois essais mettent en exergue
les limites du systéeme d’information des femmes et des moyens proposés en
matiere de contraception.

Selon les recommandations internationales relatives a I'information des parti-
cipants a des recherches, « les femmes recevront l'information nécessaire pour
choisir en connaissance de cause de prendre ou non certains risques engageant
leur propre personne, l'enfant a naitre ou le nourrisson qu’elles allaitent le cas
échéant. » [21]. La procréation est mentionnée dans les notices d’information
des essais qui sont présentées au patient avant de recueillir son consentement
a l'inclusion, en complément de toutes les informations concernant I'étude, sous
la forme suivante : « Si vous avez un projet de grossesse il est préférable de ne
pas patrticiper a I'étude. Votre médecin vous conseillera une contraception indis-
pensable et fiable pendant I'étude. En cas de grossesse, pendant I'étude vous
devez en parler avec votre médecin qui adaptera votre traitement. » (Notice
d’'information DAYANA).

Par la suite, les recommandations concernant la protection contre I'infection a
VIH, les maladies sexuellement transmissibles et la contraception sont abordées
par le personnel (médecin, médiateur éthique, assistant social) tout au long de
I'étude, pendant les consultations, au cours d’entretiens individuels au cas par
cas ou au cours de « focus groups » organisés pour les participants. Le fait de
délivrer cette information ne signifie pas que celle-ci a été bien entendue, car
une enquéte menée en 2008 aupres des participants aux essais menés au centre
régional de recherche et de formation & la prise en charge clinique a montré
qu’un certain nombre d’entre eux n’avaient pas compris ou avaient oublié les
informations qui leur avaient été apportées au moment de la pré-inclusion [22].

Des moyens de contraception restreints

Il existe une interaction entre les antirétroviraux et les cestrogenes et la seule
contraception hormonale possible dans des essais portant sur les antirétroviraux
repose sur les progestatifs qui n’existent que sous forme d’'implant ou d’injection
retard. Le Depo-provera® a 'avantage de son mode d’utilisation par injection tous

228



Réalités et enjeux de la participation des femmes dans les essais cliniques sur les antirétroviraux

les trois mois, avec une bonne efficacité, mais les inconvénients sont la prise de
poids et des irrégularités menstruelles (résumé des caractéristiques du produit,
RCP). Les implants de Iévonorgestrel ont 'avantage d’une efficacité a long terme
(3/5 ans), mais avec des effets secondaires qui sont loin d’étre négligeables :
aménorrhée dans 40 % des cas, cycles irréguliers dans 40 % des cas, sai-
gnements prolongés dans 20 % des cas (RCP) [23].

Aussi, les contre-indications et les contraintes liées a 'usage des contraceptifs
hormonaux dans un contexte de VIH en limitent 'accés. A Dakar, les promoteurs
des essais recommandent la contraception mécanique (préservatif), en dépit
d’'une efficacité limitée et des difficultés que peuvent avoir des femmes a en
justifier 'usage ou a les faire accepter par leurs conjoints [24].

Les médecins du projet proposent les préservatifs systématiquement et gratui-
tement. Une orientation vers le planning familial se fait au cas par cas et est a
la charge du patient. Dans les trois essais étudiés, quatre femmes sur les
85 incluses (dont 66 en &ge de procréer) ont pris une contraception hormonale.

Pour faire face aux difficultés des femmes, des groupes de parole ont été mis
en place, a linitiative de I'équipe de Dakar, au cours du dernier essai et une
orientation vers le planning familial a été favorisée, car nous avons constaté que
ces femmes n’avaient pas un recours systématique a ces structures.

Au Sénégal, les conditions d’acces difficiles aux contraceptifs et aux consul-
tations du planning familial ont été analysées [25], parmi lesquelles : une tradition
pro-nataliste du pays, majoritairement musulman ; une implication insuffisante
des leaders musulmans dans le planning familial ; la rivalité entre épouses dans
les familles polygames, qui encourage la procréation ; la médicalisation du plan-
ning familial considérée « comme laffaire des sages-femmes » et leur disponi-
bilité surtout au niveau des dispensaires ; la non-disponibilité des contraceptifs
dans le secteur privé ; I'approche moralisatrice de nombreux prestataires, qui
refusent de donner des contraceptifs sans I'avis de I'époux ; et, enfin, la baisse
des ressources financiéres allouées et un engagement insuffisant de I'Etat.

Les femmes en age de procréer connaissant leur statut VIH sont souvent dans
des situations de domination sexuelle ou le préservatif ne peut étre négocié avec
le partenaire, sans pour autant disposer d’outils de prévention spécifiques et
adaptés a leurs besoins (faible acces et colt élevé du préservatif féminin, micro-
bicides non disponibles). Le stérilet est une option intéressante pour éviter non
seulement les interactions médicamenteuses rencontrées avec les contraceptifs
oraux, mais également éviter les grossesses non désirées. Des essais cliniques
ont validé son utilisation chez les femmes infectées par le VIH [2]. Il a pour seule
contre-indication I'existence d’une infection génitale des voies hautes.

Des études seraient nécessaires pour mieux comprendre son acceptabilité car
a Dakar, ou le stérilet est proposé, il semble mal percu par les femmes. Comme
le rapporte une sage-femme : « Il a été présenté comme un « appareil » et ce
mot résonne comme un “gros mot” » [...] Les femmes font une toilette vaginale
profonde, ce qui peut déplacer le stérilet et annuler sa fonction. » (Sage-femme
depuis 1986, Dakar, 2010). Enfin, la littérature, publiée et non publiée nous a
paru extrémement limitée sur cette question.
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Conclusion

Le plaidoyer en faveur des inclusions et du maintien des femmes dans les essais
cliniques est toujours d’actualité [3]. L’inversion du sex ratio des participants dans
les pays du Sud renverse cependant la problématique telle qu’elle est présentée
au Nord. Cela est lié, en premier lieu, a la féminisation de I'épidémie au Sud et,
en second lieu, a la meilleure disponibilité des femmes. Des données récentes
montrent que celles-ci ont une meilleure observance que les hommes, au long
cours [26], et on peut penser que cette tendance va se renforcer.

Pour répondre aux besoins identifiés par cette étude, il faudrait mettre en place,
localement, dans les essais un acces systématique au planning familial pour les
femmes et impliquant les couples, « autonomiser » les femmes en matiere de
contraception en prenant en charge les consultations et les traitements contra-
ceptifs et en renforgant 'information dans ce domaine.

Favoriser le partage de I'information au sein du couple, ce qui n’est pas systé-
matique et qui constitue un obstacle pour le recours au planning familial [7, 24],
semble également nécessaire. Sensibiliser les hommes a I'importance de la
contraception pour choisir le moment d’avoir un enfant quand on sait que leur
avis est prédominant nous semble primordial ; cela pourrait passer par la défini-
tion d’une stratégie vis-a-vis des conjoints des participantes aux essais.

Le Sénégal réunit aujourd’hui les conditions pour mener a bien des essais cli-
niques de phases plus précoces (phases Il/lll pour I'étude de la tolérance et de
I'efficacité de nouvelles molécules), qui impliquent « d’encadrer » encore davan-
tage la procréation. Mettre en place ces dispositions dans les essais a venir a
Dakar serait une avancée locale importante, en amont des recommandations
internationales.

Il semble nécessaire d’inclure dans les recommandations internationales concer-
nant les essais cliniques une prise en charge totale de la contraception, et un
renforcement de la sensibilisation et de 'accompagnement des participantes [27].
Engager les promoteurs et les investigateurs a respecter ces précautions et en
rendre garants les comités d’éthique pourrait déja permettre de répondre en
partie aux questions éthiques soulevées.

Cela ne résout pas totalement le probléme éthique que représente 'engagement
a ne pas avoir d’enfant pendant une période longue. Si tout participant a le droit
de changer d’avis quant a son implication dans I'étude, faudrait-il orienter uni-
quement les recrutements vers des femmes ménopausées ayant subi une hys-
térectomie ou des femmes « abstinentes » ? Peut-on mieux cibler les femmes
qui, a priori, ne souhaiteront pas avoir d’enfant, par exemple, en choisissant
préférentiellement celles qui en ont un nombre au moins égal a la moyenne en
population générale ? Jusqu’'ou faut-il aller dans les mesures de ciblage des
inclusions en faveur de I'évitement de la survenue de grossesses dans les
essais ?

Une surreprésentation des femmes dans les essais n’est pas souhaitable du
point de vue des épidémiologistes et des statisticiens, car les grossesses qui
impliquent la non-utilisation des données concernant ces femmes réduisent la
puissance des études. Faut-il imposer un sex ratio 1/1 dans les essais ? Cette
proposition allongerait les périodes d’inclusion, ce qui est peu acceptable pour
les promoteurs, et souléverait des difficultés méthodologiques spécifiques dans
les essais randomisés.
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Enfin, les dispositions suggérées au Nord pour augmenter la représentation des
minorités [3] pourraient étre adoptées pour favoriser l'inclusion des hommes dans
les essais des pays du Sud : augmenter la plage horaire des consultations (pour
répondre a leur manque de disponibilité pour raisons professionnelles) et renforcer
leur accés aux soins de maniére globale [28] (cf. chapitre 3).

10.

11.

12.
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Chapitre 17

Les femmes séropositives originaires
d’Afrique sub-saharienne en France :
les ambivalences d’une visibilité
émergente

Sandrine Musso'

Résumé

Ce texte vise a décrire et a analyser la visibilité progressive des femmes africaines
séropositives en France. Ces femmes « émergent » et deviennent des variables dans
I'épidémiologie, des objets de politiques publiques, des sujets de mobilisations asso-
ciatives et des acteurs de I'action collective en tant que femmes originaires d’Afrique.
A partir d’'une démarche diachronique, 'article présente le passage d’'une « double
invisibilité » a un statut de « cible prioritaire » de I'action publique dans le domaine
de la lutte contre le sida. Le texte tente ensuite d’aborder les difficultés spécifiques
et les figures assignées dont les femmes séropositives originaires d’Afrique sub-
saharienne sont I'objet. Enfin, il explore la place active de ces femmes dans des
mobilisations collectives qui permettent de nuancer le caractére univoque, voire équi-
voque, de « la vulnérabilité » qu’elles sont supposées incarner.

Mots clés : constructions sociales du sida, femmes séropositives, étrangéres
migrantes, Afrique sub-saharienne, associations de femmes africaines

Pour Christiane

Du fait de I'importance du mode de transmission hétérosexuel en Afrique (cf.
chapitre 1), les femmes ont trés t6t été impliquées dans les constructions sociales
du sida sur ce continent [1-3]. Venant s’insérer dans une trame qui désignait les
maladies sexuellement transmissibles comme des « maladies de femmes »,
I'apparition du sida y a eu pour conséquence leur mise en accusation privilégiée
dans la diffusion du virus [3, 4]. Tel n’a pas été le cas dans les pays du Nord
ou, comme le relevait Frangoise Héritier dans le numéro du journal des anthro-
pologues consacré en 1997 & la question « Femmes et sida », « La maladie a
éteé pensée essentiellement masculine », a travers deux catégories de transmis-
sion particulierement visibles dans les chiffres du sida, les homosexuels et les
toxicomanes. Depuis environ une décennie, I'évolution des données de la sur-
veillance épidémiologique atteste néanmoins, au Nord comme au Sud, d'une

' Centre Norbert Elias, CNRS ; groupe de recherche « Culture, santé, société » (GReCSS), Marseille.
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« féminisation de I'épidémie ». En France, les femmes représentaient 53 % des
contaminations hétérosexuelles par le VIH en 2008?. Cette « féminisation » est
d’emblée liée, en termes de visibilité, a la question de la migration. En effet, la
grande majorité de ces femmes (65 %) est de nationalité étrangére et, parmi
celles-ci, 52 %, ont la nationalité d’un pays d’Afrique sub-saharienne?. De sorte
que, parmi elles, les femmes migrantes et, plus précisément, celles originaires
d’Afrique sub-saharienne sont aujourd’hui désignées comme devant faire I'objet
d'une attention particuliere. Ce chapitre s’attache a décrire les conditions du
passage d’une « double invisibilité » a la visibilité des femmes migrantes, puis a
préciser les modalités et les questions posées par cette visibilité des femmes
originaires d’Afrique sub-saharienne.

Issu d’un recueil de données « hybrides », ce chapitre se nourrit de mon travail
de thése® pour lequel j’ai rencontré des femmes séropositives, originaires notam-
ment du Maghreb et d’Afrique sub-saharienne. Mes matériaux ont, en outre, été
recueillis dans le cadre de ma participation, depuis 2005, a des journées d’étude
consacrées aux femmes séropositives en France* et organisées par des collectifs
inter-associatifs. Ajouté a la recension et a la lecture des études et des enquétes
aujourd’hui disponibles, cet article se veut une tentative de synthése de I'existant
et une contribution en termes d’élaboration de pistes de recherches.

Les conditions d’émergence d’une catégorie doublement
invisible

Bien que leur présence dans les études et les données épidémiologiques soient
évidentes et que leurs actions soient manifestes a ce jour, les femmes séropo-
sitives africaines ont été durablement invisibles. Cela n’est pas seulement impu-
table a leur genre. Ce phénoméne s’articule a leur condition d’étrangéres et/ou
migrantes, car elles ont aussi fait les frais du traitement social réservé en France
au « sida des immigrés », indicible jusqu’a la fin des années 1990 [5].

Invisibles en tant que femmes

En France, lorsque la surveillance épidémiologique se met en place au début
des années 1980, trois représentations sociales des « groupes cible » s’impo-
sent : les homosexuels masculins, les hémophiles et les toxicomanes. A ces
catégories pré-construites vient s’ajouter I'item « pas de facteur de risques » [6].
C’est 'augmentation de la part de ces cas indéterminés qui va conduire a la
construction, en 1987, d’'une nouvelle « catégorie de transmission » prenant en
compte la transmission hétérosexuelle. Jusqu’en 2003, c’est la seule catégorie
pour laguelle sont prises en compte I'« origine du patient » et I'« origine du par-
tenaire », les items « Afrique » et « Caraibes » étant proposés [7]. Comme cela
a été dit du sida et de I'Afrique [8], tout se passe comme s’il y avait donc une

2 Institut national de veille sanitaire (InVS), 2009.

3 « Sida et minorités post-coloniales. Histoire sociale, usages et enjeux de la cible des migrants dans
les politiques du sida en France. » Thése sous la direction de Jean-Pierre Dozon, décembre 2008,
EHESS, Paris, 44 p.

4 Jai ainsi rédigé, avec Christiane Marty-Double, les actes des premiéres journées régionales de
rencontre « Femmes et sida », a Marseille en novembre 2005, et rendu compte avec G. Le Naour
de la réception et des effets de I'émergence de I'association « Femmes positives » a Marseille.
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« affinité élective » entre contamination hétérosexuelle et origine africaine sub-
saharienne et caribéenne. De sorte que, d’'une certaine maniére, la question du
sida des femmes est arrimée a celle du sida des femmes du Sud vivant au Nord.

Pour autant, cela n’est guére visible a I'époque en dehors de I'épidémiologie.
Car, comme les autres femmes, les femmes originaires d’Afrique sub-saharienne
sont invisibles dans les dispositifs publics de lutte contre le sida et vont le
demeurer jusqu’a la seconde moitié des années 1990 [9].

Conjugué a I'écrasante majorité des hommes dans les cas de sida recensés, le
nombre de cas féminins a donc été longtemps notablement sous-estimé, en
France comme dans I'ensemble des pays du Nord. En premier lieu, du fait de
'absence de prise en compte, jusqu’a la fin des années 1980, de pathologies
opportunistes ou de manifestations cliniques spécifiquement féminines : il faudra
attendre 1993 pour que le cancer du col de I'utérus soit inscrit dans la liste des
pathologies opportunistes du sida. D’autre part, du fait de 'impensé de la sexua-
lité des personnes «toxicomanes », et du «dernier tabou » que constitue la
bisexualité [10], qui ont conduit a ne pas anticiper la diffusion de I'épidémie dans
le cadre de I'hétérosexualité. Enfin, du fait de représentations présidant aux
enjeux de la transmission du VIH chez les femmes, un rapport sur la politique
frangaise de lutte contre le sida relevait que les femmes n’avaient fait I'objet de
politiques de prévention jusqu’en 1995 qu’a travers deux situations : la prostitu-
tion et la grossesse [13]. Il a fallu attendre 1997 pour que les pouvoirs publics
engagent des actions spécifiques a I'intention des femmes : identifiées, dés lors,
comme « vulnérables » elles accédent au statut de « cible prioritaire » de cam-
pagnes de prévention, alors qu’elles n’avaient jusque la été envisagées que
comme des « cibles intermédiaires », auxquelles étaient dévolus la responsabi-
lité de gérer 'utilisation du préservatif et le soutien aux personnes atteintes [12].
En 2001, I'institut national de prévention et d’éducation pour la santé (Inpes)
lance la premiére campagne publique dédiée aux femmes. En 2002, le rapport
Delfraissy, référence de la prise en charge, introduit pour la premiére fois un
chapitre sur la prise en charge du VIH chez les femmes, dissocié de celui rendant
compte de la transmission mere-enfant.

Invisibles en tant qu’« étranger(e)s migrant(e)s »

Il a fallu attendre 1999 pour que les chiffres concernant la notification de I'atteinte
par le VIH dans la population étrangére résidant sur le territoire soient officielle-
ment publiés, venant révéler la surreprésentation des étrangers dans les cas de
sida [5]. A cette occasion, sont révélées leurs difficultés spécifiques, a I'échelle
de l'accés a la prévention, au dépistage et aux soins [13, 14]. Si le constat de
la difficile prise en compte de la question des « migrants » dans les politiques de
lutte contre le sida s’est posé dans 'ensemble des pays européens [15], il n’en
demeure pas moins que le contexte frangais connait, a cet égard, quelques sin-
gularités, du fait d’'une histoire politique nationale marquée par la défiance vis-
a-vis de toute référence publique a I'existence de « communautés » [16, 17].

Au début des années 2000, alors que I'accés universel aux traitements antiré-
troviraux en Afrique est en cours et sa construction en ébauche sur 'agenda
politique international®, le nombre des cas de sida connait une réduction notable

5 Pour quelques analyses et illustrations, voir [18-20].
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dans les pays du Nord, du fait de la présence de ces traitements. Dans le méme
temps, I'augmentation du nombre des « migrants » originaires d’Afrique sub-
saharienne parmi les cas de sida et de séropositivité est recensée par les
systémes de surveillance dans 'ensemble des pays européens [21]. En France,
les premiers résultats relatifs a la déclaration obligatoire de séropositivité, dis-
ponibles a partir de 2003, font état de I'importance des personnes de nationalités
étrangeres parmi les nouvelles contaminations. Les femmes et parmi elles les
femmes « originaires » d’Afrique sub-saharienne sont les plus nombreuses. Cela
reflete 'augmentation de la part des personnes originaires des pays d’Afrique
anciennement sous administration francaise dans les flux migratoires (multipliés
par quatre entre 1994 et 2004), la plupart de ces pays étant touchés par une
épidémie généralisée [22].

Un tournant va alors s’opérer dans la politique publique de lutte contre le VIH,
puisqu’il est décidé, a partir de 2001, de promouvoir « la visibilité des migrants
dans les campagnes grand public ». En décembre de la méme année, un spot
de prévention de I'lnpes mettra en scéne deux femmes noires dans un magasin
de confection : 'une d’entre elles téléphone a son mari et lui dit « Tu es rentré
au pays et tu as pris du bon temps, tu vas te faire dépister » : une premiére a la
télévision francaise. En 2004, la France se dote, pour la premiére fois de son
histoire, d’un plan national « étranger migrant » de lutte contre le sida®.

Dans le champ de la lutte contre le sida, ces évolutions entérinent les mutations
du traitement social de la question immigrée en France. A partir de la fin des
années 1990, la reconnaissance de I'existence de discriminations et la mise en
place de politiques de lutte contre ces derniéres va étre inscrite sur 'agenda
politique national, sous la pression notamment des institutions européennes.
Venant « requalifier » ce qui était auparavant désigné sous le terme d'« intégra-
tion » [23], la diffusion du vocable de « discriminations », tant a I'échelle des
débats publics qu’a celle des politiques publiques censées lutter contre elles,
marque une rupture dans la mise en forme des « problémes liés a » 'immigration.
Elle s’articule sur les questions a la fois statistiques et politiques liées a la « visi-
bilité » des « générations issues de I'immigration ». Simultanément, la « question
noire » et celle de l'imbrication de la question sociale et de la question raciale
sont I'objet a la fois de revendications politiques et d'investigations sociologiques
[16, 17, 24].

Dans ce contexte, qui concerne globalement les questions d’immigration et de
condition des étrangers et des immigrés en France, la place des «femmes
étrangéres et/ou migrantes » cristallise des enjeux politiques forts, associant
paradoxalement une lecture victimisante et culturaliste des situations qu’elles
affrontent et le maintien de dispositions juridiques qu’une association comme la
Cimade (association de solidarité active avec les migrants, les réfugiés et les
demandeurs d’asile) qualifie de « double violence »”. Il s’agit, par cette expres-
sion, de souligner l'écart existant entre les usages politiques du corps des
femmes étrangeres et/ou immigrées, supposées devoir étre tout particulierement
défendues et protégées, et la réalité des pratiques, notamment administratives,
qui participent a modeler leur condition.

8 Pour une présentation diachronique des évolutions de I'action publique en matiére de lutte contre
le sida en direction des « migrants » en France, voir Musso, 2010.
7 http://www.cimade.org/minisites/niunenideux.

236



Les femmes séropositives originaires d’Afrique sub-saharienne en France

Ces différentes échelles d’évolutions (épidémiologiques, géopolitiques, sociolo-
giques et politiques) ont donc concouru a aboutir, depuis le début des années
2000, a une plus grande visibilité des femmes africaines séropositives en France.
Il s’agit dés lors de signaler deux écueils qui contraignent ce que I'on pourrait
nommer le « régime de visibilité » auquel peuvent étre assignées ces femmes :
I’'homogénéisation induite par la catégorie « femmes africaines séropositives »,
qui recouvre une grande variété de trajectoires et de situations, et I'abord sys-
tématique de leur condition, au prisme d’une certaine lecture de leur identité de
« meres ».

L’épreuve du sida dans les parcours de migration

La condition des femmes originaires d’Afrique sub-saharienne vivant avec le VIH
est arrimée aux divers ordres de stratifications sociales que sont le genre, la
migration, la « race »® et la classe, qui tendent a fagonner leurs expériences et
leurs rapports sociaux [26-28]. Ces ordres et ces épreuves sont d’'une grande
variéte, des lors que les notions de trajectoires et de parcours migratoires sont
mobilisées [29-32].

Pour les femmes séropositives originaires d’Afrique sub-saharienne accueillies
par I'association Ikambere® en banlieue parisienne, trois types de situations pou-
vaient étre distingués au début des années 2000 [33], lesquelles sont par ailleurs
rapportées dans d’autres enquétes : 1) la séropositivité est apprise, alors que
les femmes étaient engagées dans un projet migratoire a long terme, voire défi-
nitif, structuré par un objectif précis ; 2) la séropositivité est apprise a la suite
d’une hospitalisation survenue dans le cadre d’'un séjour temporaire ; 3) certaines
femmes ont un projet migratoire entiérement lié a la recherche de traitement™.

Si'on s’attache d’abord a observer les typologies présentées dans ces enquétes,
il est remarquable que celles-ci énoncent des distinctions générationnelles (entre
des femmes entrées en France dans le cadre du regroupement familial dans les
années 1980 et celles arrivées récemment) et administratives (amalgamant des
femmes de nationalité frangaise et des femmes en situation extrémement preé-
caire au regard du séjour). Mais aussi en termes de sociétés et de milieux sociaux
d’origine, de qualifications professionnelles, de rapport a 'emploi, de statut matri-
monial. La division internationale d’'un marché du travail ou le sexe et I'ethnicité
sont des facteurs discriminants a un impact sur le rapport a 'emploi des femmes
originaires d’Afrique sub-saharienne assignées aux secteurs de la confection, de
la domesticité, du care ou du travail du sexe.

Dans certaines de ces situations, 'annonce de la maladie vient bouleverser le
projet migratoire initial et impliquer des réaménagements considérables. Lorsque
le projet n’était pas celui d’une installation, 'annonce de la séropositivité signifie
d’autant plus fortement I'abandon brutal de la vie d’'« avant ». Les réseaux

8 L’usage du terme de « race » n’implique évidemment aucunement le fait qu’il S’agisse d’une variable
biologique, mais qu'il existe, du fait de la croyance en la race, ce que I'on peut nommer des rapports
sociaux de race [25].

® lkambere, dont il sera question dans le chapitre 17, est la premiére association dédiées aux femmes
africaines séropositives, créée en lle-de-France en 1997.

' Dolorés Pourette distingue quant & elle trois profils de femmes : celles venues dans le cadre d’'une
migration familiale, celles situées dans une migration a visées économique et de formation, celles
en recherche de traitements.
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d’entraide sur lesquels ces femmes avaient pu compter lorsqu’il s’agissait d’un
séjour de courte durée s’affaiblissent, notamment parce que ceux-ci n'ont plus
les moyens de maintenir leur aide sur le long terme. Ainsi, la maladie, si elle
peut permettre, depuis 1998, I'octroi d’un titre de séjour et 'accés a la régulari-
sation du statut sur le territoire [34, 35], peut étre, dans le méme temps, syno-
nyme d’'un deuil a faire du retour, notamment quand la mise sous traitements
suit de prés l'annonce et que le statut sur le territoire et la situation socio-
économique sont précaires. En outre, comme le signalait, en 2008, 'observatoire
du droit a la santé des étrangers : « Personne a protéger, I'étranger malade vivant
en France est aussi (re)devenu, dans la terminologie gouvernementale, un
‘immigré subi”» [36]. Tres concrétement, cela signifie, pour les personnes en
droit d’étre régularisées au titre de la maladie, des délais d’attente souvent inter-
minables, I'exclusion de la sphére du travail salarié 1égal et le maintien sous ce
régime de cartes de séjour d’'un an, méme au bout de nombreuses années [36,
37]. Sans cesse remis en question, ce droit théorique se heurte, dans la pratique,
a un contexte ou la « criminalisation de I'immigration » et le paradigme de la
gestion des flux migratoires entrent en opposition avec les politiques visant a
promouvoir I'accés a la prévention, au dépistage et aux soins des populations
migrantes, qu'’il s’agisse du sida ou d’autres problémes de santé [38]. Un récent
amendement, dans le cadre de la loi dite Besson sur I'« immigration, I'intégration
et l'identité nationale », risque d’ailleurs de vider de sa substance cette disposi-
tion [39].

Ce que la diversité des situations et des profils évoqués montre par ailleurs est
combien, alors que la représentation dominante de la femme immigrée est celle
d’'une femme mineure assignée au statut familial'' et & 'espace domestique, il
existe une démarche active de migration féminine de plus en plus visible, 1a-bas
comme ici [41]. Les femmes migrent souvent du fait de leur statut stigmatisé
dans la société d’origine (veuvage, divorce...) [41] ou en résistance vis-a-vis de
positions et de conditions auxquelles elles sont assignées [42, 43]. L'exclusion
des groupes de la méme origine s’ajoute aux discriminations subies en tant
gu’immigrées, souvent en situation irréguliére.

Visibles essentiellement comme meéres

Comme I'évoquait Laurent Vidal au début des années 2000 en Afrique, le fait de
ne se préoccuper des femmes qu’en tant qu’elles étaient meres, se fonde sur le
préjugé selon lequel «[...] la femme africaine qui ne s’accomplit que dans la
maternité — forme de rite de passage au statut de femme » [3].

C’est d’ailleurs ce que dénonce une femme congolaise, au cours d’'un important
colloque sur « Femmes et VIH » organisé en 2007 a Paris : « J'aimerais revenir
un instant sur les essais dans la recherche. A chaque fois que I'on propose a
une femme africaine d’entrer dans un essai, c’est un essai sur la transmission
mere-enfant (...) lls pensent que toutes les femmes africaines sont censées ne
faire que des enfants (...) Il faut donc beaucoup réfléchir, tenir compte de nos
conditions de vie et ne pas nous regarder que comme des pondeuses d’enfants. »

" |l faut en effet avoir & 'esprit que jusqu’en 1984, les femmes ne bénéficiaient pas de droits propres,
en dehors du regroupement familial, et que « le marché du travail en immigration a été congu pour
les hommes » [40, 207].
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Ces propos sont a mettre en lien avec les circonstances du diagnostic de I'infec-
tion a VIH chez les femmes. En 2008, la séropositivité est diagnostiquée a 'occa-
sion d’'une grossesse pour 21 % des femmes d’origine africaine sub-saharienne,
alors que ce n’est le cas que pour 12 % des femmes de nationalité francaise
[44].

Les données de I'enquéte périnatale francaise rendent compte, entre 1997 et
2004, du fait que 55 % des inclusions concernent des femmes africaines sub-
sahariennes ; celles-ci représentent, en lle-de-France, 68 % des inclusions dans
la méme période et prés de trois quarts d’entre elles en 2007 [45]. Simultané-
ment, la prise en charge de la question de la grossesse chez les femmes séro-
positives par le systeme de soins évolue. A partir du début des années 2000, le
corps médical adopte une attitude plus encourageante vis-a-vis des projets de
conception des personnes séropositives, cette approche ayant recu une confir-
mation dans l'arrété ministériel de mai 2001 ouvrant I'accés a I'assistance médi-
cale a la procréation pour les couples concernés'?. Entre 1997 et 2007, le nombre
d’accouchements de meres séropositives a plus que doublé en France, méme
si cela n’équivaut pas a une banalisation de la gestion du risque, ni a I'échelle
des professionnels de santé ni a celle des couples et des femmes [46].

A I'échelle du mouvement associatif, c’est d’abord sous la catégorie « méres-
enfants » que la question du sida au féminin a émergé. Du fait de résistances
gu’elle affronte dans 'association Aides, Myriam Mercy va chercher ailleurs les
partenariats lui permettant de construire la premiere structure dédiée aux méeres
séropositives et a leurs enfants, 'association « Solidarité enfants sida », qui nait
a Paris en 1990 [47]. Selon les documents associatifs de I'époque, le public
féminin de ces méres, dont les enfants sont contaminés ou non, est décliné en
trois « profils » : « Un tiers sont des femmes contaminées par toxicomanie intra-
veineuse, un tiers sont des femmes étrangeéres (principalement africaines ou de
pays d’endémie) contaminées par voie hétérosexuelle, un tiers sont des femmes
francaises contaminées par voie hétérosexuelle » [46].

Cette focalisation sur la figure de la « mére » pour les femmes originaires
d’Afrique sub-saharienne, motivées par les circonstances du diagnostic de leur
atteinte par le VIH, est soulignée dans certaines enquétes qui montrent combien
les catégorisations existantes chez les professionnels de la santé et du social
les conduisent a percevoir préférentiellement ces femmes comme mues d’abord
et avant tout par un irrépressible désir d’enfant, que celui-ci soit valorisé de
maniére exotique ou considéré comme une marque d’irresponsabilité [28, 49].

Cette insistance sur la maternité procéde d’une grille de lecture a double impli-
cation. D’une part, elle est réductrice en ne s’attachant qu’a la question du « désir
d’enfant ». C’est préférentiellement sous cet angle que la question de la mater-
nité est abordée et non sous celui de son impact en termes affectifs, sociaux et
matériels. L’interprétation des valeurs qui motivent I'expérience de la maternité
chez les femmes africaines semble ainsi osciller entre ethnocentrisme ou « psy-
chologisation » (a travers linsistance sur le « désir d’enfant »), voire catégori-
sations « ethnicisées » [49], au détriment de la prise en compte des dimensions
sociales de I'enfantement™,

2 Méme s’il est important de souligner que 'accés a la procréation médicalement assistée, pour ces
couples, est toujours problématique.

'3 Il n'est pas question ici d’occulter la dimension affective et psychologique des conséquences de
I'annonce de la séropositivité au cours de la grossesse. En lle-de-France, le « Projet grandes soeurs »
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La question des enfants se pose pourtant de maniere particuliere pour un certain
nombre de femmes qui n’ont pu obtenir le regroupement familial, car une partie
d’entre elles a quitté son pays d’origine sans ses enfants : avec le diagnostic de
séropositivité, c’est aussi I'interrogation sur le statut sérologique des enfants
restés au pays qui se fait jour.

Une autre série de conséquences de cette réduction des femmes a leur condition
de femmes enceintes et de méres tient au fait gu’'une moindre information est
délivrée sur I'ensemble des autres dimensions de la maladie et que d’autres
sphéres de I'existence de ces femmes (condition sociale et vie sexuelle et affec-
tive, notamment) sont totalement ignorées [28, 50].

Les femmes visibles dans les initiatives associatives

Alors qu’elles sont le plus souvent présentées comme particulierement « vulné-
rables » et qu’elles rencontrent de multiples difficultés ou s’entrelacent les divers
ordres de stratifications sociales (le genre, la race, la classe), qui vont fagonner
leur expérience et leurs relations, il est aussi crucial de noter la présence des
femmes dans les initiatives associatives. C’est pourquoi, évoquerai maintenant
la constitution, a partir de la deuxieme moitié des années 1990, d’associations
créées par des femmes africaines. Ce processus est en lien avec I'émergence
d’'un espace dans le champ associatif de la lutte contre le sida investi par les
femmes et les étapes de sa constitution en France.

En 1997, nait en France la premiére association dédiée explicitement a des
femmes séropositives d’origine africaine sub-saharienne. Ayant pour nom
« lkambere » qui signifie en Kinyarwanda « La maison accueillante », elle est
créée par une femme d’origine rwandaise, Bernadette Rwegera, a l'issue d’une
double expérience a la fois de volontaire a 'association « Sol en si» et d’un
travail universitaire en anthropologie consacré aux femmes africaines d’lle-de-
France face au sida [51]. Deux expériences qui forgent la volonté de créer un
espace ou l'isolement, lié d’'une part a la stigmatisation dont ces femmes font
état dans les milieux dont elles sont issues, d’autre part, aux difficuliés concretes
d’existence, puisse étre combattu. Proposant, dans un premier temps, de créer
un cadre convivial pour rompre I'isolement et permettre une parole sur la séro-
positivité et la maladie, notamment par le biais d’'un repas communautaire autour
d’'un plat africain servi tous les midis, lkambere a développé des activités mul-
tiples. Celles-ci ont trait au suivi social, notamment sur la question cruciale de
’hébergement, a la médiation (permanences hospitalieres), a la prévention, a
l'insertion professionnelle et a la recherche. En 2008, le rapport d’activité de
I'association fait ainsi état du fait qu’en douze ans, prés de 1 500 femmes ont
été accueillies par I'association, qui participe, par ailleurs, au collectif interasso-
ciatif « Femmes et VIH ». En 2006, dans un petit livre qui est le premier témoi-
gnage a la premiere personne d'une femme d’origine algérienne, née en 1972
et résidant en France depuis son enfance, on peut lire : « lkambere recolle les
mille morceaux de mon identité éclatée. Dans cette maison accueillante, je peux
étre a la fois une malade qui souffre, une adulte qui s’informe, une petite fille qui
s’épanche ou une jeune meére qui prend soin d’elle. Pour la premiére fois, je

du comité des familles pour survivre au sida a précisément trait a 'accompagnement de ces
dimensions : http://papamamanbebe.net/a9766-les-grandes-sceurs-trois-ans-deja-et-toujou.html.

240



Les femmes séropositives originaires d’Afrique sub-saharienne en France

trouve ma place en tant que femme, Maghrébine et Africaine d’adoption. Jusqu’ici
je me suis toujours sentie isolée, singuliére, décalée dans les associations de
lutte contre le sida que jai tenté de fréquenter » [52, p. 79].

Au sein des principales associations de lutte contre le sida, des « groupes » ou
des « commissions » de femmes existent, mais c’est seulement en 2003 que se
constitue, a Marseille, « Femmes positives », qui se présente comme la premiére
association de femmes séropositives en France et réunit des femmes francaises,
de classe moyenne ou populaire. Celles-ci revendiquent la prise en compte de
la situation des femmes contaminées dans le cadre d’'un couple stable, aux-
quelles les conjoints ont tu leur séropositivité et plaident pour la pénalisation de
la transmission « volontaire ». La médiatisation de leur cause, en 2005, a I'occa-
sion du proces d’'un homme face auquel I'association se porte partie civile, sus-
cite controverses et débats [53, 54]). Ces femmes se présentent en outre comme
des « Ni... Ni » : ni « toxicomanes », ni « prostituées », ni « africaines »'*, relevant
la structuration du champ associatif autour de catégories construites par I'épidé-
miologie. Mises au ban du milieu associatif sida, Femmes positives ne participe
pas aux collectifs qui réunissent associations féministes, associations de lutte
pour les droits des femmes et associations de lutte contre le sida a partir de
2000'%, aboutissant en 2003 a la mise en place d’'un collectif interassociatif.
Celui-ci organise les premiers Etats généraux « Femmes et sida », en 2004 a
Paris et en 2005 a Marseille ; ces rencontres se poursuivent annuellement et
sont des moments de prise de parole de femmes séropositives et d’échanges
autour de thémes médicaux, sociaux, juridiques, et de questions liées a la vie
affective, la sexualité, la prévention, et I'enjeu de la visibilité.

En 2005, Marie-Héleéne Tokolo, jusqu’alors volontaire & Aides ile-de-France, crée
'association « Marie-Madeleine », au départ pour permettre a des femmes ori-
ginaires d’Afrique sub-saharienne « affectées par le VIH », par l'intermédiaire de
leurs proches ou personnellement, de fonder un groupe d’« auto-support ».
L’association est confessionnelle, chrétienne, mais non prosélyte : « Mon objectif
c’était de créer un espace d’échange autour de la dimension spirituelle de la vie
avec le sida (...) La dimension spirituelle, c’était quelque chose qui n’existait pas,
ce n’était pas vraiment entendable dans les associations de lutte contre le sida. »
(Entretien avec Marie-Héléne Tokolo, mai 2010). Les activités développées et
co-construites avec les femmes'® sont, en dehors des activités spirituelles, de
I'ordre de la restauration de I'estime de soi et de la lutte contre les effets secon-
daires des traitements. En 2008, du fait de la fréquentation de I'association par
des femmes séropositives non originaires d’Afrique sub-saharienne, les statuts
changent et I'association s’adresse dorénavant aux « femmes séropositives de
toutes origines ».

Les femmes originaires d’Afrique sub-saharienne sont également présentes dans
la premiere association de personnes africaines vivant avec le VIH en France
« African Positive Association », fondée en 2001 par Noél Ahebla et aujourd’hui

* Grosjean B. Le sida en traitre, Libération, 7 février 2005.

'* En mars 2000, la commission femmes d’Act Up Paris organise 'AG des femmes : le triple manque
d’intérét, de la part des pouvoirs publics, des milieux féministes, et de la recherche vis-a-vis de la
condition des femmes séropositives est alors dénoncé [55].

'® e processus de choix des activités avec les femmes est décrit dans une présentation faite a la
réunion publique d’information d’Act up Paris, en septembre 2008 : http://www.actupparis.org/
spip.php?article3504.
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disparue. Dans le cadre de permanences hospitalieres organisées par des asso-
ciations dites communautaires (Bondeko, La résilience), des médiatrices de
santé originaires d’Afrique sub-saharienne dont certaines ont en partage, avec
les personnes qu’elles rencontrent et regoivent, 'expérience de la séropositivité
et des traitements [37].

Ainsi, si ces initiatives ont, pour certaines d’entre elles, partie liée avec les prin-
cipales associations de lutte contre le sida pour en étre issues a la faveur d’'une
autonomisation (Sol en Si pour lkambere, Aides pour Marie-Madeleine), il n’en
demeure pas moins que se construisent également des formes d’entre-soi et de
réseaux sociaux féminins ou les expériences de migrations et de discriminations
s’articulent avec celles des traitements et de l'impact social et affectif de la
maladie. La constitution de ces associations montre qu’un tel espace n’avait pas
été construit au sein des associations de lutte contre le sida, et cela a la fois
pour les femmes, et pour la place des migrants, notamment originaires d’Afrique
sub-saharienne, dans la mesure ou certaines d’entre elles (APA, Bondeko, La
résilience) accueillent des militants hommes et femmes. Enfin, leur pluralité
exprime a elle seule la diversité existant au dela de la catégorie « femmes afri-
caines séropositives », bien que, dans le méme temps, c’est son existence méme
qui permet qu’elles obtiennent des financements pour exister.

Conclusion : les ambivalences d’une visibilité émergente ?

Aprés une période dinvisibilité, la surreprésentation de femmes originaires
d’Afrique sub-saharienne parmi les personnes séropositives en France révéle
d’abord un monde frappé inégalement par I'épidémie, ou I'accessibilité aux trai-
tements reste inégalement répartie et ou les phénomeénes migratoires concernent
les femmes de maniére de plus en plus visible. En France, I'observation de
diverses initiatives associatives féminines permet de constater les inégalités sin-
gulieres produites par les représentations de la séropositivité dans les milieux
dont les femmes sont issues, et par le traitement social de leur altérité par la
société dite d’accueil. Néanmoins, pour une partie d’entre elles, I'expérience de
la séropositivité et de la maladie va aussi étre celle d’'une affiliation a de nouveaux
réseaux sociaux et groupes au sein desquels cette condition est partagée

Ce que dessinent, par contraste, ces initiatives et cette visibilité « singuliére »,
c’est aussi ceux que l'on ne voit pas : d’'une part les hommes migrants, d’autre
part les autres femmes « migrantes »'"; et enfin les femmes frangaises non
migrantes. A partir de 2003, le nombre des nouvelles contaminations recensées
chez les femmes africaines tend a diminuer, alors qu’il demeure stable chez les
femmes de nationalité francaise. Les hommes sont en outre affectés différem-
ment par le traitement de la société dite d’accueil [26]. Il reste a explorer si ils
accédent en France plus tardivement au dépistage et aux soins que les femmes,
comme dans certains pays africains (cf. chapitre 3).

Alors que les femmes ne faisaient encore I'objet d’aucune recherche spécifique,
on peut noter, en 1991, I'exception tout a fait remarquable de deux enquétes
commanditées par le Conseil national du sida dédiées aux «femmes
musulmanes face au sida ». Deux ans apres la célebre « affaire du foulard », en

7 Selon les derniers chiffres de déclaration obligatoire de séropositivité, les femmes étrangéres
d’autres nationalités représenteraient 25 % des contaminations.
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contexte de premiere guerre du golfe, ces femmes font I'objet d’'une attention
spécifique qui montre combien la formulation d’enjeux en termes de prévention
est dépendante d’'un contexte socio-historique plus large [14].

A rinstar de ce qu’Eric Macé pointait en 2005 dans le cadre d’une étude sur la
visibilité des « minorités » a la télévision francaise : « Les luttes pour la visibilité
ne doivent pas étre dissociées d’une politique de la représentation, ot la question
de la présence et de I'absence dans les représentations s’articule a une analyse
des rapports de pouvoir dans les rapports sociaux » [56, p. 193].

Dans les nombreuses raisons d’agir énoncées par une femme séropositive mili-
tante d’Act Up Paris dans la revue de I'association consacrée aux femmes en
décembre 2007, on pouvait ainsi lire : « Cette maladie est vraiment perverse.
C’est se battre aussi pour que les femmes n’aient plus honte, et leur famille non
plus ; se battre pour que les hétérosexuels admettent que cette maladie existe ;
se battre pour que les spécificités des femmes face a cette maladie soient
regardées par les médecins, la recherche et les laboratoires ; se battre pour que
I'image de la femme séropositive ne soit pas uniquement celle d’une femme
black et immigrée pour encore mieux la discriminer » [57].

Les faits et les analyses qui précédent tendent a montrer que I'attention aux
régimes de visibilité, a ce qui reste tu derriére ce qui est montré, d’une part, et
les enjeux de la définition des « cibles » de I'action publique, d’autre part, ici les
« femmes séropositives originaires d’Afrique sub-saharienne », sont en-soi des
objets féconds pour les sciences sociales.
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Docteur Meskerem GRUNITZKY-BEKELE'

Plus de 25 ans aprés la découverte du virus de I'immunodéficience humaine
(VIH), le monde, et en particulier le continent africain, a enregistré des résultats
encourageants dans la lutte engagée contre celui-ci. En effet, des progres
notables on été réalisés tant au niveau de la prévention de l'infection que du
traitement et des soins des malades. Cependant, des défis majeurs persistent,
en particulier le poids du VIH sur les femmes. En effet, selon le rapport mondial
de TONUSIDA sur I'épidémie du VIH en 2010 [1], la vulnérabilité des femmes et
des filles au VIH reste trés élevée en Afrique, ou vivent 80 % de 'ensemble des
femmes vivant avec le VIH dans le monde. De plus, moins de la moitié des pays
dans le monde font état d’'un budget consacré spécifiquement aux programmes
VIH destinés aux femmes et aux filles.

C’est dans ce contexte que I'on note un regain d’engagement aux niveaux inter-
national et régional, au travers notamment de l'initiative du Secrétaire général
des Nations unies sur la santé maternelle et infantile, de la création d’'une task
force mondiale par le Secrétaire exécutif de TONUSIDA sur la problématique des
femmes et des filles face au VIH et de l'initiative de I'Union africaine sur la réduc-
tion de la mortalité maternelle et infantile. De plus, selon le rapport mondial de
'ONUSIDA de 2010, la tendance a une réduction de la prévalence du VIH
observée parmi les femmes en consultation prénatale se confirme, la quasi-
élimination de la transmission du VIH de la mére a I'enfant est possible, et les
résultats de I'essai d’'un gel microbicide par le Centre for the AIDS Program of
Research in South Africa (CAPRISA) suscitent 'espoir d’'une méthode de pré-
vention du VIH engagée et contr6lée par les femmes. Toutes ces initiatives visent
a considérer la question des femmes et du VIH, en particulier en Afrique, dans
sa globalité avec toutes les dimensions qui en découlent : socio-culturelles, éco-
nomiques, politiques, Iégales et médicales.

Le présent ouvrage m’est apparu, aussi bien en tant qu’individu qu’en tant que
professionnelle, comme une opportunité de sortir du silence. Il permet de réduire
le cercle de l'ignorance et augmente notre compréhension de I'impact du traite-
ment, du dépistage et du travail communautaire. Connaitre et comprendre la
réalité des femmes face au VIH nous donne une énergie supplémentaire, une
volonté et une détermination pour aller de 'avant. Les chapitres reflétent la com-
plexité de la problématique « Femmes et VIH », ainsi que linterrelation et l'inte-
raction entre les différents facteurs de vulnérabilité, nous invitant a adopter une
approche globale et intégrée. lls montrent aussi que les avancées scientifiques
et en santé publique, tout en répondant & nos préoccupations, soulévent a leur
tour d’autres questionnements dont il faut tenir compte pour une réponse efficace
et durable.

' Directrice régionale de TONUSIDA pour I'Afrique de 'Ouest et du Centre.
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Selon le rapport 2009 de 'OMS, intitulé « Les femmes et la santé : la réalité
d’aujourd’hui, le programme de demain » [2], le VIH est 'une des premieres
causes de mortalité et de morbidité chez les femmes en 4ge de procréer en
Afrique sub-saharienne. Le VIH ne s’est pas limité a révéler les inégalités a
travers les nombreux facteurs sexo-spécifiques qui rendent les femmes plus vul-
nérables que les hommes, il a aussi contribué a accentuer cet écart. Ainsi, par
exemple, plus des quatre cinquiemes des nouvelles infections chez les femmes
surviennent dans le cadre de couples stables [1]. Si I'on veut lutter efficacement
contre le VIH et permettre une égalité dans 'accés aux services de prévention,
de traitement et de prise en charge, plusieurs objectifs cruciaux, qui dépassent
le cadre du VIH, sont a atteindre, en 'occurrence, réduire les inégalités dans les
rapports sociaux entre les hommes et les femmes, renforcer les capacités et
'autonomisation des femmes, tout en favorisant la participation des hommes
dans ces processus.

Tout en reconnaissant les avantages du systeme de soins en faveur des femmes
en termes d’acces plus précoce au diagnostic, aux soins et aux traitements, grace
en partie aux consultations et conseils prénatau, il est important de noter que ces
avantages sont limités par le fait que celles-ci sont accueillies principalement en
tant que méres. L'impératif aujourd’hui est de considérer la femme dans sa glo-
balité au travers de programmes qui lui portent attention en tant que personne
ayant besoin de soins et évitent d’aller a 'encontre de ses droits. Il devient pri-
mordial de passer de la rhétorique a I'action en ce qui concerne lintégration, au
niveau opérationnel, des services de santé de la reproduction et sexuelle et les
programmes de lutte contre le VIH. Il est, en outre, apparu que les services de
dépistage sont moins utilisés et moins accessibles aux hommes pour différentes
raisons mises en évidence par 'ouvrage. Des efforts particuliers sont a consentir
pour augmenter les opportunités de dépistage volontaire a I'endroit des hommes
plus réticents a ces services — exemple du conseil prénatal orienté vers le couple —,
pour les encourager a utiliser les services d’'information et de conseil autour du
VIH, mais également pour mieux formuler les stratégies visant a prévenir la trans-
mission du VIH, afin qu’ils y adhérent. Si 'on ne parvient pas a impliquer les
hommes, les femmes ne seront pas en mesure de tirer pleinement profit des
programmes de prévention de la transmission du VIH de la mére a 'enfant, méme
si elles sont personnellement convaincues de I'utilité de tels programmes.

Dans le systeme de soins, 'ouvrage montre d’autres zones/points de vulnérabi-
lité des femmes qui nécessitent une réflexion poussée, notamment sur leur role
en tant que meéres d’enfants infectés par le VIH. Dans les pays du Sud, les
femmes (mémes séropositives) doivent assumer la charge physique et psycho-
logique des soins aux malades et, plus particulierement, aux enfants atteints par
le VIH. Ce travail de pourvoyeuses de soins a domicile n’est pas rémunéré, ce
qui prive les femmes d’une reconnaissance et, a certains égards, de leurs droits.
Les nouvelles recommandations formulées par TOMS se fondent sur les der-
nieres données scientifiques disponibles et préconisent I'utilisation précoce des
antirétroviraux, méme pendant lallaitement [3]. Cette possibilité désormais
offerte aux femmes vivant avec le VIH de vivre plus longtemps ne pourrait-elle
pas contribuer, entre autres, & consolider leur rle dans la gestion quotidienne
des soins a domicile ? De nouvelles stratégies doivent donc étre trouvées, d’'une
part, pour rémunérer le travail des femmes et réduire leur dépendance écono-
mique et, d’autre part, pour une meilleure implication des hommes dans cette
prise en charge a domicile.
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Malgré leurs besoins spécifiques, les femmes vivant avec le VIH voient le plus
souvent leurs droits en matiére de santé sexuelle et reproductive bafoués. L’offre
contraceptive est le plus souvent limitée au préservatif. L’acces a la contraception
et, par conséquent, a la santé de la reproduction fait partie des domaines qui
méritent une attention particuliére en termes de défis programmatiques, en par-
ticulier pour ce qui concerne l'information sur les méthodes de contraception
efficaces, I'intérét de la double protection, les risques de transmission en cas de
désir d’enfant ou dans le cadre de la prévention de la transmission mére-enfant
et sur les liens entre contraception hormonale et VIH ; cela devrait étre mis en
place dans le respect de la confidentialité sur le statut du VIH des personnes.

La prise en charge médicale des personnes vivant avec le VIH demeure une
priorité dans la lutte contre cette infection. Cependant, les rapports soignants-
patients, la plupart du temps de type asymétrique, voire autoritaire, laissent peu
de place a I'échange et a I'écoute qui constituent des besoins fondamentaux. La
relation d’aide nécessiterait donc des compétences spécifiques, afin de répondre
au mieux aux besoins des patientes et des malades, d’ou la nécessité de revoir
la formation/mise a niveau du personnel de santé.

En outre, il est important de soutenir le plaidoyer des acteurs en faveur de
solutions qui prennent en compte la question du genre et des droits humains,
avec un accent particulier sur le role des femmes dans la gestion des soins et
la prise en compte des besoins spécifiques des adolescentes et des jeunes
femmes. Dans un contexte ou divulguer son statut sérologique a son conjoint
peut rapidement devenir source de violences ou de rupture de liens conjugaux,
les femmes sont souvent contraintes, par crainte de représailles, de refuser le
recours aux services de conseil et de dépistage. Cette peur « refléte le pouvoir
inégal et limité qu'ont de nombreuses femmes de contrdler leur risque d’infec-
tion » [4]. Dans le cadre du processus de notification aux partenaires, les services
de soutien devraient envisager des enquétes sur la violence conjugale, avec la
possibilité d’'un signalement aux services spécialisés dans le cas des femmes
qui craignent de subir de la violence et/ou qui en ont déja été victimes.

L’une des priorités reste I'acces a l'information sur le VIH et le dispositif de soins,
sur les nouvelles connaissances acquises, mais aussi sur les lecons apprises,
tant au niveau de la population générale qu’'a celui de la cellule familiale et du
couple en particulier. La société civile, en synergie et en complémentarité avec
action gouvernementale, a joué un réle important dans la dissémination de
linformation a différents niveaux, a travers différents outils. En effet, depuis le
début de I'épidémie de sida, les organisations de la société civile ont joué un
rble essentiel (d’activisme et de plaidoyer) dans le systeme de soins, en appor-
tant aux communautés des messages de prévention et de formation, ainsi que
des soins et des soutiens avec l'appui des partenaires au développement.
L’éventail de compétences stratégiques dont dispose la société civile en fait un
des partenaires incontournables de la réponse nationale et internationale.
Comme I'a montré une étude menée au Sénégal sur les perceptions et les rbles
des organisations de la société civile (OSC) dans I'accés universel aux trai-
tements du VIH/sida [5], les acteurs de la société civile doivent s’engager davan-
tage dans la réalisation des programmes d’action de lutte, en jouant pleinement
leur rle d’alerte et de veille et en servant d’interface entre les pouvoirs publics
et les communautés. Toutefois, pour une meilleure conception des stratégies de
prévention et une meilleure prise en charge des personnes vivant avec le VIH
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et des orphelins et des enfants vulnérables, il semble indispensable de renforcer
les connaissances des organisations de la société civile sur 'accés universel au
dépistage et aux soins, d’augmenter les ressources allouées aux soins, d’amé-
liorer la coordination et la concertation en leur sein, de renforcer le partenariat
entre les organisations non gouvernementales (ONG) et les gouvernements.
L’action gouvernementale et celle de la société civile doivent étre complémen-
taires pour une transformation radicale des normes sociales qui véhiculent les
inégalités entre les sexes.

En tant que femme et mére, mais aussi en ma qualité de médecin de santé
publiqgue engagée dans la réponse a I'épidémie depuis son début, je tiens a
souligner lintérét de cet ouvrage, car ces présentations de résultats de
recherches font écho aux questionnements et aux inquiétudes auxquels nous,
professionnels engagés dans la lutte contre le sida sur le terrain, sommes
confrontés chaque jour.

Les avancées scientifiques présentées dans cet ouvrage, comme les acquis sur
le terrain, doivent nous stimuler pour développer des questionnements et recher-
cher des solutions novatrices pour une réponse nationale et internationale effi-
cace et durable basée sur le dialogue social, I'équité et le respect des droits
humains. L’ouvrage nous a donné matiére en ce qui concerne des pistes de
réflexion et d’action.

Pour conclure, jaimerais mettre I'accent sur l'importance de certaines orien-
tations, a savoir:

— dans les recommandations internationales et régionales, insister sur le dia-
logue et 'échange d’informations entre les personnes, pour faire évoluer les
comportements, renforcer les mécanismes idoines a la participation effective des
femmes a [I'élaboration des politiques et des programmes du VIH qui les
concerne, faciliter 'intégration des domaines liés au VIH et a la santé reproduc-
tive et soutenir 'accés au financement ;

— redéfinir les stratégies de prévention pour rendre celles-ci davantage sensibles
au genre, a I'’heure du renforcement de I'accés aux antirétroviraux ;

— éliminer les obstacles financiers et sociaux a 'accés au dépistage et aux trai-
tements, notamment pour les femmes et les enfants ;

— favoriser I'éclosion d'une égalité sociale, politique et économique entre
hommes et femmes ;

— réduire les obstacles qui empéchent I'épanouissement des femmes, surtout
ceux se rapportant a leur réle de femme dans la communauté et dans les pres-
tations de soins ;

— favoriser la promotion des droits humains dans leur globalité, mais surtout la
promotion des méthodes contraceptives a I'endroit des femmes séropositives,
afin de permettre a celles-ci de gérer leurs désirs de maternité et de sexualité ;

— promouvoir la recherche pour une réponse efficace basée sur les faits.

Cette postface constitue ma contribution personnelle en tant que professionnelle
de santé publique et les opinions qu’elle contient ne reflétent pas nécessairement
les positions officielles du Programme commun des Nations unies sur le VIH/sida
(ONUSIDA).
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Alors que les programmes de prévention et de traitement ont per-
mis des avancées majeures dans les pays du Sud, les femmes vivant
avec le VIH, majoritaires en Afrique, bénéficient-elles de ces progrés
a égalité avec les hommes ? Meres et futures meres d'enfants expo-
sés, quelle expérience ont-elles des systemes de soins ? Les res-
ponsabilités qui leur incombent en matiére de prévention et de charge
des soins au sein des couples et des familles, associées aux exi-
gences des programmes sanitaires sont-elles, pour elles, sources
de difficultés supplémentaires ? Les politiques de santé accroissent-
elles leur vulnérabilité sociale ou, a I'inverse, les interventions « sen-
sibles au genre » développées depuis une décennie ont-elles établi
un certain niveau d'équité ?

Cet ouvrage apporte des éclairages nouveaux sur ces probléma-
tiques dans des pays francophones d'Afrique de I'Ouest et du Centre
et quelques autres pays du Sud.

Les femmes vivant avec le VIH tirent davantage profit que les hommes
des services qui leur sont proposés pour accéder au test de dépis-
tage et aux traitements. Et, au sein des couples, les mesures qui
prennent en compte le genre ont modifié la maniére dont sont abor-
dés le statut sérologique et la procréation.

Méme si les femmes restent peu appuyées par les programmes sani-
taires dans des domaines importants, tels I'acces a la contraception
et la gestion des soins pour les enfants, les rapports de couples
vivant avec le VIH ont évolué et les femmes sont en train, collecti-

a n @ vement, de dépasser leur invisibilité initiale.

Agence nationale de recherches Cet ouvrage s'adresse a tous ceux, acteurs engagés quotidienne-

sur le sida et les hépatites virales

ment sur le terrain, chercheurs, cliniciens, institutions et décideurs,

101, rue de Tolbiac 75013 Paris tous concernés par ce défi majeur de santé publique que constitue

Tél.: 33 (0) 153946000 — www.anrs.fr la lutte contre le sida.
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