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Introduction

« Le cordon de vie est un collier en or. »* - Proverbe togolais.

L'étude que je présente ici est le fruit d'un stage et d’'une enquéte de terrain
menée au Burkina Faso du 2 juin au 9 ao(t 2008. Mon travail de terrain a été
encadré par I'Unité Mixte de Recherche 912 « sciences économiques et sociales,
systéemes de santé, sociétés » et plus spécifiquement au sein de I'équipe
« Maladies transmissibles, systémes de santé et societé (MATSS) représentée a
'antenne IRD de Ouagadougou. Mon étude a pour objectif d’appréhender les
difficultés des femmes burkinabé vivant avec le virus du sida en milieu rural dans
les rapports qu’elles entretiennent avec les hommes, le plus souvent leur mari, et
leur entourage familial. Pour ce faire, jai réalisé des entretiens semi-directifs
aupres de femmes et d’hommes infectés vivant a Yako, chef lieu de la province

du Passoré, a 100 kilometres au nord de Ouagadougou.

Le but de cette étude est de cerner la répercussion d’une contamination par le
virus du sida sur les comportements individuels et attitudes des femmes infectées
enquétées au sein de leur couple et/ou de leur famille, qu’elles soient veuves,
mariées ou célibataires. Il s’agit de d’évaluer les contraintes relationnelles pesant
sur les femmes vivant avec le VIH a Yako ainsi que les marges de manceuvre

dont elles disposent dans leur recours aux soins.

! Photo des habitations d'lllboure, village situé aux alentours de Yako (10 km)

% Ce proverbe signifie que la santé est un bien précieux.



« Nous partons du constat que les femmes sont

largement dépendantes des relations qu’elles

entretiennent avec les hommes et les autres

femmes qu’elles coétoient quotidiennement.

Aujourd’hui, en Afrique subsaharienne, les

jeunes femmes, agées entre 15 et 24 ans, sont

les premiéres victimes de la contamination par

le VIH, et ce, du fait, en particulier des écarts

d’age des partenaires sexuels®’. De ce fait, une

approche prenant en compte les relations entre

les sexes, mais aussi les relations entre les ages

et les générations est susceptible d’analyser la

spécificité de l'épidémie dans cette région du

monde. »*
Dans la mesure ou la notion de genre évoque les réles socialement déterminés,
des comportements ou activités qu’'une société considére comme étant propre
aux hommes ou aux femmes, connaitre ces réles, ces normes, déterminés par la
société en question, permettent de saisir quelles sont les inégalités entre les deux
sexes (ou égalités). Connaitre ces roles permet sans doute de comprendre le
type de relations qu’entretiennent les hommes et les femmes au sein d’un couple.
Toutefois, nous supposons que ces relations different selon le statut du couple en
guestion : marié, non marié, en union avec ou sans cohabitation, le nombre

d’enfants, I'age de la femme, etc.

Les comportements qui résultent des normes liées aux rapports de genre doivent
nous permettre de saisir 'impact d’'une infection par le VIH au sein d’'un couple et
plus largement d’une famille. Les femmes sont plus susceptibles de contracter le
virus du sida pour des raisons biologiques d’'une part mais aussi (et surtout ?)
pour des raisons liées au statut social de la femme par rapport & 'lhomme : la
pratique de la polygamie, celle du lévirat (remariage d’'une veuve avec le frére du
mari défunt), exercice de la violence (physique et/ou sexuelle) d'un homme sur

son épouse...

% “En Afrique subsaharienne, la probabilité pour une femme d'étre séropositive est de 30% supérieure a ce qu'elle est
chez un homme et cette différence est encore plus marquée chez les jeunes. Les enquétes de population montrent que
les femmes africaines de 15 a 24 ans risquent 3,4 fois plus que leurs homologues masculins d’étre infectées” (Rapport
ONUSIDA 2004, cf. http://www.unaids.org ).

* F. Ouattara, description détaillée de la recherche, projet ANRS 12-123, « femmes malades du sida, relations de genre
et structures de santé ». Ce projet est en phase de finalisation et doit &tre remis a la fin de I'année 2008.




La nature des relations qu’entretiennent les femmes a I'égard des autres
personnes (relations de couple, relations familiales) entérinent leurs rapports au

risque d’infection a VIH ainsi que les dispositions a faire face a cette infection.

Nous agissons en fonction de nos représentations, qui sont des formes de la
pensée. Ainsi celles que les personnes porteuses du VIH et leur entourage se
font de la maladie déterminent leurs comportements. Intégrer la dimension du
genre dans la recherche sociologique sur le VIH permet de comprendre les
attitudes et pratiques des couples confrontés au sida. Essayer d’appréhender la
maniére dont les femmes ont appris leur contamination par le virus du sida, ainsi
que la fagon de communiquer sur ce sujet au sein du couple et du cadre familial
est un outil nécessaire a la compréhension de certaines raisons de la propagation

du VIH sur le terrain en question.

L’étude anthropologique de la maladie est donc pertinente dans la mesure ou elle
contribue, a plus ou moins long terme, a la compréhension puis a la résolution
des problémes sociaux engendrés par I'épidémie. Elle peut en ce sens fournir
une aide a la médecine et ceuvrer avec elle afin de limiter sa propagation.

« C’est en aidant les médecins a comprendre
‘I'idée que les malades eux-mémes se font de la
maladie™ que la recherche anthropologique
peut trouver son ‘“champ” de collaboration et
une finalité pratique. L’anthropologue va
dépasser le fait “maladie” en tant qu’entité
nosologique, pour appréhender 'expérience et le
vécu personnel de la maladie par le malade. »°

Le cadre de I'étude étant posé, il nous faut délimiter les questionnements et
problématiques liés a I'enquéte. Cette enquéte étant centrée sur les rapports de
genre et relations familiales des femmes infectées par le virus du sida en milieu
rural, une des premiéres interrogations induite par ce theme est liée a la maniére
dont le contexte relationnel des personnes concernées influe sur leurs itinéraires

thérapeutiques et la réorganisation de leur existence.

« En considérant les rapports hommes/femmes
comme un systéme de relations et les sujets

> M. Augé, Le territoire de la maladie, Projections. (Cité par N. Vernazza-Licht, voir ci-dessous).

® N. Vernazza-Licht, « le soin au temps du sida », in J. Benoist et A. Desclaux (sous la dir. de) Anthropologie et sida,
Karthala, 1996, p. 202



comme des acteurs capables de se réapproprier
leur identité et de la transformer dans le cadre
de cette relation, les études sur le genre invitent
a considérer les relations sexuées comme
interagissant avec d’autres. Elles soulignent
donc la multiplicité et l'entremélement des
relations qui wunissent les hommes et les
femmes et leur définition réciproque. Elles
mettent également en évidence
I'interdépendance entre la division par sexes et
la distinction par age et par génération. ».”

Nous devons examiner comment se fait 'annonce de la maladie au sein du
couple et de la famille, quelles formes prend t-elle ? En fonction de quels critéres
les modalités de 'annonce changent-elles ? Comment la décision de dépistage a-
t-elle été prise ? Par qui ? Pour quelles raisons ? La réponse a ces questions
nécessite de prendre conscience des espaces de relation dans lesquels la
femme évolue pour comprendre les contraintes qui pésent sur elle mais aussi la
marge d’autonomie dont elle dispose dans son couple et/ou dans la cellule

familiale.

Plusieurs themes seront donc abordés dés l'instant ou nous posons comme
hypothése que le partage (ou le non partage) de l'information sur le statut
sérologique est une étape clé dans la vie des personnes touchées par le VIH qui

devront alors réorganiser leur vie en fonction de cette maladie.

L'évaluation des connaissances sur le VIH en amont de la découverte du statut
sérologique, le moment du dépistage et de l'annonce de la maladie, la
stigmatisation dont sont victimes les malades et les modalités de leur prise en
charge ainsi que la notion d’entraide au sein de la famille sont des themes qui
s'entrecroisent et que j'analyserai dans un méme mouvement. Il me semble que
I'approfondissement préalable de ces questions est nécessaire ou du moins utile
a la compréhension des problématiques suivantes concernant les rapports de

genre dans les situations ou le VIH touche le couple ou un membre du couple.

"'F. Quattara, op. cit., description détaillée de la recherche, projet ANRS 12-123, « femmes malades du sida, relations de
genre et structures de santé ».



Le statut de la femme burkinabé?®, les comportements de prévention adoptés au
sein du couple ainsi que le mode de communication au sujet de la maladie et la
problématique du désir d’enfants sont des sujets qui seront discutés sur une

méme trame.

L’'analyse de I'ensemble de ces thémes pourra se faire grace a I'exploitation des
entretiens réalisés sur le terrain et aux recherches bibliographiques menées sur
le sujet. Nous devrons également discuter de la notion de vulnérabilité des
femmes infectées ; notion souvent évoquée dans les études sociologiques sur le

VIH sur laquelle il convient d’émettre certaines nuances.

Une premiére partie de I'étude présentera le terrain sur lequel s’est déroulée
I'enquéte ainsi que l'association SOLVIE (Solidarité Lutte et VIE) - structure qui
m’a accueillie et sans l'appui de laquelle je n’aurais pas pu réaliser mes
entretiens. La méthodologie employée, les premiers résultats et les difficultés

rencontrées y sont également présentés.

La seconde étape du développement examine I'évolution des croyances et
connaissances liées au VIH en rapport avec la prise de décision de dépistage. Le
moment clé de I'annonce du statut sérologique doit alors étre abordé. Des lors,
les modalités de prise en charge du malade, par les associations et par
I'entourage familial peuvent étre analysées. La notion d’entraide et de solidarité

familiale trouve sa place au sein de ce theme

Enfin, je terminerai par I'examen des stratégies de communication au sein du
couple sur le VIH : la perception des facteurs de risques dans le couple, les
modes d’échange au sujet de la maladie et la notion de vulnérabilité seront

développés.

&l s'agit méme du statut de la femme mossi, puisque mes entretiens ont été réalisés exclusivement aupres de personnes
originaires de I'ethnie mossi du Burkina Faso.



Partie I - Présentation du terrain, méthodologie.

*

Drapeau du Burkina Faso

L'exposé détaillé de mon enquéte ainsi que les questions méthodologiques sy
rapportant permettent de saisir le contexte général dans lequel elle s’est déroulée.
J'y fais apparaitre un point sur la situation du sida au Burkina Faso, bien qu’il soit
difficile de connaitre exactement le pourcentage de la population infectée. Je
montre, aprés avoir présenté I'association SOLVIE a Yako — lieu de mon enquéte
guelles ont pu étre mes relations avec les personnes qui m’ont aidée au cours de
mon travail sur le terrain, aussi bien dans I'association qui m’a accueillie qu'avec
les femmes infectées par le virus du sida qui ont accepté de se confier a moi. Je
présenterai alors les principaux résultats de mes différents séjours a Yako ainsi
gue les difficultés rencontrées sur le terrain. Enfin je montre en quoi un
guestionnement éthique est nécessaire lorsque I'on décide de réfléchir sur un sujet
comme celui-ci. En effet, la maladie concerne non seulement un individu mais
aussi un sous-ensemble social et culturel particulier. Les principes éthiques doivent
d’autant mieux étre respectés lorsqu’il s’agit d’'un domaine comme celui de la santé

puisqu’on touche a l'intégrité de I'individu et aux déterminants de sa survie.
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Présentation du Terrain, situation du sida dans le pays.

Yako

Le Burkina Faso, « pays des hommes integres » (composition de la langue
mooré et diula), compte 14.8 millions d’habitants en 2007 ; c’'est un des Etats les
plus peuplés de ['Afrique occidentale, il est indépendant depuis 1960 et
dénombre une soixantaine d’ethnies. Les Mossis constituent I'ethnie majoritaire
(environ 53 %) et vivent dans le centre du pays. Les autres groupes importants
sont a l'est les Gourmantchés (7 % de la population), au nord les Peuls (7,8 %),
au sud les Bissas (3 %) et les Gourounsis (6 %), au sud-ouest les Samos (2 %),
Markas (1,7 %), Bobos (1,6 %), Sénoufos (2,2 %) et Lobis (2,5 %).

Le SIDA est le Syndrome de I'lmmunodéficience Acquise, c’est une pandémie
virale. Le groupe majoritaire des personnes infectées est constitué de femmes

hétérosexuelles.
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Selon le rapport ONUSIDA 2007, prés de 33.2 millions d’individus sont infectés
par le VIH dans le monde, dont 22.5 millions sur le continent africain. Le virus est
la premiére cause de déces en Afrique avec 1.7 millions de nouvelles infections

par an.

Au Burkina Faso, selon les chiffres publiés par les rapports successifs
d’'ONUSIDA, la prévalence du VIH est passée de 7.17% en 1997 a 2% de la
population des 15 a 49 ans vivant avec le virus du sida en 2007. Les premiers
cas de sida ont été officiellement reconnus dans le pays en 1986. Sur 5144 cas
notifiés de sida en 2006, 64% sont des femmes. Le pays est divisé en 45
provinces et 13 régions administratives. J'ai effectué mon enquéte dans la
province du Passoré, a Yako, ville recensant 324 960 habitants en 2006, district
sanitaire et chef-lieu de la province. Dans cette région, la région nord, la
prévalence du VIH se situe entre 0.8 et 1.8 % toujours selon les données de
'ONUSIDA.

Les femmes étant majoritairement touchées par la maladie, il faut tenter d’en
connaitre les causes. Les relations entre hommes et femmes sont trés codifiées,
elles sont socialement et culturellement établies comme dans toute société, et
peuvent étre révelatrices de facteurs de vulnérabilité a la maladie pour la femme,
surtout lorsqu’il existe des relations de pouvoir entre les deux sexes. Notre étude
a pour visée d’essayer de comprendre certains de ces facteurs grace, en partie, a
une approche de genre, c’est-a-dire en essayant de saisir quels sont les rapports
de communication au sein du couple, au sujet du VIH. Au préalable, mais sans
prétendre généraliser les situations particuliéres, il apparait intéressant de donner
un apercu de statut de la femme et du fonctionnement global du couple mossi car
'enquéte a été réalisée auprés de personnes appartenant toutes a cette ethnie

Burkina.

Bréve présentation de la société mossi du BurkinaF  aso.
Les mossis constituent I'ethnie majoritaire du Burkina Faso. Comme pour de
nombreuses ethnies et sociétés traditionnelles, les mossis obéissent a une

organisation interne au sein de laquelle le pouvoir, le statut matrimonial, le

systéme de production ou la division sexuelle du travail sont définis selon certains

12



codes. Pour chacune de ces instances, les femmes occupent une place
particuliere. Il ne s’agit pas pour nous d’exposer en détails les caractéristiques de
la société mossi mais nous devons, en ce qui concerne la structure familiale,

fournir quelgques précisions.

La plupart des Mossis sont agriculteurs; ils vivent de leurs récoltes et de I'élevage
d'animaux (porcs, ovins, poules...). Dans le monde rural, I'habitat est relativement
dispersé. Dans les villages, les habitations ont toujours les mémes
caractéristiques : un espace encerclé par un mur en latérite (roche de couleur
rouge séchant a l'air) ou I'ensemble de la famille réside. Cela s'appelle la

concession.

« La notion de concession témoigne de l'esprit du droit coutumier: la terre
n‘appartient a personne. C'est le chef de terre qui autorise une famille a s'installer
et a exploiter la terre. La concession possede un chef qui est en principe le plus
ancien de la famille. On y trouve aussi les greniers et autres poulaillers propres a
la famille. Cette organisation s'est dupliquée dans les quartiers des grandes
villes, a cette différence pres que pour des questions économigues, on peut voir

des membres de familles étrangéres habiter une méme concession. »°

Célibataire
ou 2éme Femme GFenicrs
Femme
Enclos
animaux
Homme

La société mossi extrémement hiérarchisée. Elle est de type patriarcal, c’est-a-
dire que le systéme social et juridique est fondé sur la filiation patrilinéaire; les

peres et chefs de famille exercent l'autorité exclusive sur les femmes et les

? http://abc.burkina.faso.free.frfindex.php?page=le-village . La figure suivante est également tirée de ce site.
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enfants. Ainsi, en cas de divorce, la mere est obligée de laisser les enfants dans
la famille du pere (sauf si elle allaite mais elle devra alors le rendre a la famille
lorsque I'enfant sera sevré). La forme de mariage la plus largement répandue est
la polygamie; la femme est essentiellement considérée comme étant une
« mere » c'est-a-dire que la visée premiére du mariage est la procréation. En
milieu rural surtout, la jeune fille est souvent promise au membre d'un autre
lignage dés son plus jeune age. Les futurs époux ne participent pas réellement a
cet échange entre un chef de famille ou de lignage et un autre. Ainsi, « plutdt
qgu'un événement unique, le mariage est une suite d'événements, un processus
au cours duquel se renforce progressivement l'alliance qui doit unir deux groupes
sociaux par I'échange matrimonial »* . Toutefois, mes lectures et mes entretiens
menés sur le terrain me permettent d'affirmer que cette alliance n'est pas
totalement scellée en dehors d'un avis relativement favorable de la future

épouse.

« F : tu étais contente de ce mariage ? MN :
elle était contente. [C. rit beaucoup donc je
demande ce qu’elle a dit d’autre]. Comme c’était
aussi, comme c’était le papa qui avait cherché
ils ne s’étaient pas encore vus avec elle donc
son pére a dit qu’il faut que le monsieur vienne
pour qu’ils puissent se voir parce qu’il ne peut
pas donner sa fille comme c¢a sans connaitre le
monsieur. Donc il 'a vu et y’avait pas de
problémes, ils ont commencé faire les
fiancailles. ». Entretien avec M-N, veuve, 39 ans.

Les enfants sont éduqués selon les principes du lignage™ et doivent respecter a
la fois leur classe d'age (c’est-a-dire se soumettre a 'autorité de leurs ainés)et la
domination des ancétres. Sur le plan religieux les mossis sont essentiellement
animistes et plus généralement syncrétistes — diverses doctrines religieuses

coexistent - bien que le christianisme et l'islam se répandent peu a peu.

Sachant cela, I'on comprend que différents domaines de la vie sont régis par les
ancétres, a qui l'on fait appel en cas de catastrophes. La santé releve de ces
domaines. La rationalité n'a que peu de place dans la sphéere de la santé. Pour

10 J. M. Kohler. - Activités agricoles et changement sociaux dans I'Ouest-Mossi. Coll. Mémoire ORSTOM n° 46,
ORSTOM, Paris, 1971 248 p

' Le lignage est « un groupe de filiation unilinéaire dont tous les membres se considérent comme descendants d'un
méme ancétre » (définition extraite du Petit Larousse illustré 2009).

14



préserver un bon état de santé, l'individu doit se contenter d'obéir aux rites et

coutumes. Si tel n'est pas le cas, la maladie s'abat sur la personne rétive.

Dans le contexte du sida, certaines pratiques sont susceptibles de favoriser sa
propagation. Parmi celles-ci figurent la polygamie et le lévirat. Ce dernier consiste
a remarier une veuve au frere cadet du défunt mari ou, le cas échéant, a un
membre de son lignage. Cette coutume est considérée comme une faveur faite a
la femme car une femme sans mari n'est pas reconnue aux yeux de la société en
question. Les freres sont également obligés d'accepter d'épouser la veuve.
Néanmoins, a I'heure du sida, le lévirat peut étre contourné a la fois par les

membres du lignage du mari décédé:

« Un consensus s'est rapidement établi sur le
principe de ne plus prendre pour épouse les
femmes d'un homme dont on suspecte qu'il soit
décédé du sida : « la maladie est sortie et est
rentrée par la femme, si on touche la femme ca
va encore contaminer quelqu'un d'autre ; on ne
veut pas cette femme, on ne la veut plus, c'est
une sida-paga (femme-sida), elle est devenue
dangereuse, elle va tourner seulement [chercher
a se remarier|, mais personne ne va toucher c¢a,
jamais ! (...) maintenant, si tu meurs, plus
personne ne veut de ta femme » affirme un
homme en milieu rural. Discrétement, les
situations dans lesquelles des femmes sont
écartées du lévirat et éconduites de la famille
commencent a se multiplier. »"

... mais aussi par la veuve elle-méme, par la volonté de son pere ou méme de

ses fils s'ils sont assez agés pour imposer leur avis:

« Quand elle est arrivée chez elle, chez ses
parents ; ils avaient voulu qu’elle se remarie au
petit fréere de son mari mais elle, elle a refusé.
Son premier aussi qui est décédé [son fils ainé]
a refusé, a dit que comme sa maman est
malade, si ils la force a se remarier et qu’elle
décéde, il va les enfermer tous ! » Entretien avec
M. N., veuve, 55 ans.

De nos jours, force est de constater qu'avec les profondes mutations sociales

que traverse la société, les membres de sociétés traditionnelles se trouvent

12 B. Taverne, "Stratégie de communication et stigmatisation des femmes :lévirat et sida au Burkina Faso", Sciences
Sociales et Santé, Vol.14, n°2, p. 98
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déchirés entre les principes coutumiers auxquels ils doivent obéir et les

prescriptions de la science moderne.

Méthodologie

J'ai réalisé une enquéte qualitative basée sur la technique de l'observation
participante. Tenter de mesurer les contraintes pesant sur les enquétés vivant
avec le VIH au sein de leur famille et vie de couple, impliquait mon intégration a
leur vie sociale. J’'ai mené des entretiens de type semi directif afin d’obtenir des

informations sur les themes préétablis cités précédemment.

En général, je ne demandais pas a I'enquété s'il était séropositif ou malade du
sida (cela m’est arrivé une fois lors de mon entretien avec la présidente de
SOLVIE) ; je le déduisais souvent moi-méme en fonction de I'information que je

recevais par rapport a la facon dont a été envisage le dépistage.

Du fait méme de mon statut d’étrangére au groupe je devais également veiller a
conserver une certaine distance par rapport aux informations recueillies. Cela
signifie que je devais rester consciente que ce que j'entendais pouvait ne pas
étre formulé de la méme maniére que pour toute autre personne proche de
'enquété, les propos peuvent étre adaptés a linterlocuteur. Certains discours
peuvent étre transmis, consciemment ou non, de facon a “satisfaire” la personne
qui pose les questions. Les divers entretiens réalisés durant mon enquéte m’ont
permis de confirmer certaines hypothéses de départ et d’apporter des éléments

d’'information sur les themes définis précédemment.

Résultats

J'ai mené au total 21 entretiens auprés de personnes vivant avec le VIH. Parmi
elles, 3 étaient des hommes et 12 des femmes. Au cours de mon premier séjour,
j'ai pu rencontrer 14 personnes a leur domicile ou a l'association. J'ai réitéré un
entretien seul a seul avec un des hommes car la premiére fois, nous avions
échangé sur sa maladie en présence de sa femme qui elle est séronégative. Au

cours de mon second déplacement a Yako, j'ai renouvelé cingq entretiens (tous
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avec des femmes) et j'ai pu en mener un supplémentaire avec une animatrice de
SOLVIE, la seule avec qui je n'avais pas veritablement échangé au sujet de sa
maladie la premiere fois. Le choix de mes interlocuteurs n’était pas délibéré ; j'ai
annoncé a la présidente de Solvie que mon étude concernait plutét les femmes
mais que les échanges avec les hommes intéressés pouvaient étre tout a fait
pertinents pour compléter mes informations. Ainsi, lors d'un groupe de parole
organisé a I'association, j'ai été présentée aux personnes présentes. J'ai ensuite
expliqué moi-méme I'objectif de mon enquéte et les personnes intéressées sont
venues me voir une a une pour que nous fixions la date de nos rencontres. Si jai
pu revoir des membres de l'association, ce fat dans le contexte de leur visite au
local de SOLVIE ou du groupe de parole auquel j'ai assisté. Je suis revenue a
une période ou les pluies débutaient dans la région, moment ou la majeure partie
des habitants partent dans les champs cultiver les terres; il était donc difficile de
les contacter ou de les « détourner » de leur tache a ce moment. J'ai toutefois pu
prendre des nouvelles de deux ou trois personnes avec qui j'avais déja eu des
entretiens mais dans le cadre de visites non formelles pour diverses raisons liées
a mon ressenti personnel sur le moment. En effet, il arrive que I'on se retrouve
dans une situation ou la personne n'est pas seule, entourée de sa famille ou de
Voisins et ne se sente pas a l'aise pour répondre aux questions d'une étrangeére.
Ma présence pouvait susciter les interrogations des membres de la famille, et
biaiser les réponses de mes interlocuteurs. Ces visites non formelles
n‘empéchent pourtant pas d'obtenir des informations riches d'enseignement, bien
au contraire. C'est aussi le cas pour les discussions diverses occasionnées au

cours de mon séjour.

Quelgues éléments principaux sont ressortis de ma premiére série d'entretiens

(et seront bien sdr a développer) :

- Le mode d'annonce de la sérologie au sein du couple/ de la famille. Jai

interrogé les enquétés sur la fagcon dont ils ont appris leur maladie afin de
comprendre comment ce mode d'annonce influe ensuite sur le vécu des
personnes concernées mais aussi de quelle maniére cette information est

communiquée avec I'entourage et avec le partenaire.

- Le désir d'enfants/ le mode de protection au sein du couple. Pour les couples

malades du sida, il ressort des entretiens que la venue des grossesses n’est pas
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exclue. Elles sont d’ailleurs souvent qualifiees « d’accidents ». Je me suis donc
demandé s’il s’agissait réellement d’accidents ou bien si le besoin d’avoir des
enfants dépasse l'existence de la maladie. N'est-il pas renforcé méme par cette
derniére ?

hY

- La notion de culpabilité implicite du membre du couple a l'origine de la

contamination. Certains enquétés ont admis que le comportement de leur

conjoint avait changé (en mieux) a leur égard apres I'annonce de la maladie. J'ai

supposeé que cela était lié a une certaine forme d’aveu de culpabilité.

- La problématique de « l'infidélité » et celle, pour les veuves, de concevoir ou

non la possibilité d'un_remariage. Les veuves interrogées reconnaissent a

posteriori que leur contamination est liée aux infidélités de leur mari ; de part le
statut qui leur est conféré dans la société, elles ont peu de pouvoir pour les
contrbler. Ce statut de la femme a été discuté precédemment. Pour les femmes
qui ont déja eu un nombre considéré comme suffisant d’enfants, le remariage
n'est pas envisagé. De plus, elles ne peuvent quitter la cour de leur mari (bien
gu’il soit décédé) sans laisser leurs enfants a la responsabilité de la « belle-
famille ». Pour celles qui envisagent un remariage, il I'est le plus souvent avec
une personne infectée par le VIH, tout comme elles, pour éviter le poids d’avoir a

annoncer leur statut ainsi que les formes de stigmatisation qui s’en suivraient.

- Les connaissances autour du VIH en amont du dépistage puis en aval. En effet,

avant d’apprendre leur statut sérologique, j'ai constaté que les enquétés avaient
tres peu de connaissances sur les modes de contamination par le VIH. Mais
lorsque le dépistage a été effectue, les malades recoivent des conseils et des
informations sur le VIH, ce qui leur permet de protéger leurs proches et de mieux

comprendre le mal dont ils souffrent.

- La facon dont a été envisagé puis décidé le dépistage. Mes questions ont porté

sur le moment auquel il a été fait, sur les personnes qui ont conseillé le
dépistage. Connaitre cela apporte des informations supplémentaires quant au
mode d’annonce successif au dépistage mais aussi sur le partage de

I'information par la suite.
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A la suite de ces entretiens, et aprés avoir bénéficié des conseils de ma
responsable a I'IRD, je suis retournée a Yako afin d'obtenir des informations

supplémentaires sur des sujets peu évoqués en premier lieu. Ces sujets sont :

- le mode de prise en charge au niveau de la famille et de l'association et la

problématique du soutien financier apporté (ou non) aux personnes infectées : les

malades sont dépendants d’'une aide financiére et morale liée a leur état de
santé. J'ai voulu savoir comment ils étaient soutenus par leur entourage. Je

développerai donc les différentes modalités de prise en charge.

- les relations entretenues avec les responsables de SOLVIE. Je me suis

interrogée sur les rapports qu’entretiennent les membres de l'association avec
ses responsables. Révelent-ils des tensions ou au contraire une solidarité a toute

épreuve ?
Je tacherai donc de discuter de ces différents points au cours de mon étude.

Les caractéristiqgues principales des enquétés sont résumées dans le tableau

suivant. Pour préserver 'anonymat des enquétés, les prénoms ont été modifés

INFORMATION DU TEMPS

NOMBRE NIVEAU PARTENAIRE SUR LE APPROXIM
SEX ST D'EPOUSE SITUATION D'EDUCAT STATUT ST ATIF

ISR | G683 MP;;I;T:VIO S/COEPOU PROFESSIONNELLE  ION SERg:z?é?;F pu DEPUIS
SES SCOLAIRE L'ANNONC

E

magon aucun oui négative Plus de 4
ans ans
48 | M| marié 2 [Secrétaire Solvie,| Fin oui Négative/ l'autre on| 5 ans
ans commergant | primaire ne sait pas
38 M| veuf 1 Agriculteur (pas | Ecole Oui (veuf) Positive, décédée | 4 ans
ans d'emploi) coraniqu (méningite)

e

34 | F | veuve 0  |Animatrice Solvie| aucun Oui (veuve) Positif, décédé 4 ans
ans
41 | F | veuve 1 Présidente Solvie[secondairf Oui (veuve) mais | Positif; décédé 7 ans
ans e amant informé
32 | F | mariée 1 Animatrice Solvie| Finde Oui Positif 3 ans
ans primaire
28 | F [célibatair Animatrice Solvie [secondair 7 ans
ans e e
37 | F | veuve 1 Animatrice Solvie Oui (veuve) Positif, décédé 10 ans
ans
47 | F | veuve 0 Animatrice Solvie| aucun | Non (veuve, mari |Positif, décédé d'un| 6 ans
ans décédeé avant accident

information)
55 | F | veuve 0 Sans aucun | Non (veuve, mari | Positif, décédé 15 ans
ans décédé avant

information)
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40 | F | veuve 1 Sans CM1 Oui (veuve) Positif, décédé | ? plus de

ans (positive, 4 ans
décédée)

39 | F | veuve 0 Sans aucun | Non (veuve, mari | Positif, décédé |? plus de

ans décédeé avant 4 ans

information)

35 | F | veuve 0 Sans aucun | Oui (veuve, bientot | Positif, décédé 5ans

ans remariée)

34 | F | veuve 0 Sans aucun Oui (veuve) Positif, décédé 7 ans

ans

30 | F | mariee 0 Sans aucun Qui Positif. ? plus de

ans 4 ans

Difficultés rencontrées

Au niveau des membres actifs de SOLVIE que je fréquentais chaque jour, je n'ai
eu aucun probleme d'intégration et ceci est lié, a mon sens, au fait que j'ai été
introduite par les membres de I'équipe de recherche de I'IRD qui avait déja établi
des contacts avec l'association pour la réalisation d’'une étude (projet ANRS
12123) sur les incidences de linfection a VIH/Sida sur I'entraide sociale et les
relations des femmes séropositives avec leur entourage (famille, conjoints,
partenaires, etc.) De ce fait, un rapport de confiance préétabli existait a priori
entre nous du fait de la bonne qualité des relations entre les membres de
I'association et ceux de I'équipe de recherche au sein de laquelle j'étais accueillie
comme stagiaire. J'ai par ailleurs moi-méme veillé a ce que ces rapports se
consolident en les contactant réegulierement en dehors du cadre de I'association.
J'ai ainsi passé de nombreux moments avec elles, jai pu rencontrer leur famille,
diner ou déjeuner avec elles. Cela me permettait également d’avoir des

discussions non formelles tout aussi intéressantes pour mon travail.

Le probleme principal de mon enquéte est que le temps passé sur le terrain est
relativement court pour ce genre d'étude sociologique. Ainsi, jai ressenti de
maniere évidente, qu'il aurait fallu quelques mois de plus pour recueillir des
informations trés riches liées a la vie personnelle des personnes enquétées. En
effet, bien qu'une confiance spontanée m'ait été accordée ainsi qu'un accueil
chaleureux, il n'en reste pas moins, et cela est bien normal, qu'a terme, au niveau
de l'analyse que l'on peut en tirer, les discours ne dépassent pas un certain

champ d'investigation du fait méme de ce court laps de temps passé avec mes
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interlocuteurs. Les informations recueillies ne constituent qu’un premier niveau de
“données”. En passant plus de temps sur le terrain, jaurais eu l'avantage de
pouvoir comparer les premieres séries de discours avec les suivantes, ce qui

m’aurait laissé la possibilité d’étudier leur évolution, leurs changements.

Par ailleurs, une autre difficulté est celle de la traduction des entretiens. J'avais
bien sOr une traductrice, membre de SOLVIE, mais cet intermédiaire pose de fait
un probléme car sa présence peut rendre plus difficile le dialogue voire inhiber
l'interlocuteur. Le dialogue spontané est mis a mal par la présence d'une
troisieme personne. Si j'avais pu maitriser la langue maternelle des enquétés,
jaurais peut étre eu la possibilité d'aborder les sujets differemment, de
comprendre les réponses d'une maniere plus précise, plus profonde méme. De
plus, le fait qu'une tierce personne soit présente, aussi proche soit-elle des
personnes enquétées biaise quelque peu le contenu des discours recueillis. Par
exemple, lorsque j'avais une question a poser, je ne sais pas exactement de
quelle maniére ma traductrice rapportait mes propos, je n'étais pas en mesure
d'ajuster mes paroles afin qu'elles correspondent le mieux a la compréhension de
l'enquété.

Un point important sur lequel je voudrais insister concerne les « histoires de
maladie ». Laurent Vidal écrit qu'une « approche rétrospective des perceptions
du sida consiste a recueillir des histoires de maladies »*. Je crois en effet qu'il
est important de saisir pour chaque personne interrogée, I'histoire personnelle
relative a I'infection par le VIH. Ces récits permettraient de comprendre l'itinéraire
thérapeutique de chaque personne et les évolutions dans les comportements afin
de saisir les représentations individuelles de la maladie. Comprendre cela permet
peut étre pour moi de mieux saisir les raisons de certains comportements au sein

du couple.

Je voudrais m’arréter ici sur la question de la douleur, de la peine ressentie par
les femmes atteintes de la maladie. Le vécu quotidien avec la maladie est en
effet difficilement communiqué. La facon dont I'individu vit sa maladie, avec les
interrogations, les peurs, les peines qu’'elle suscite, entre en grande partie dans

ce que nous voulons appeler « I'histoire de la maladie ».

'3 |pid., chap. IX
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« Moi jai fait mon test ici en décembre 2004. Le
résultat était positif. Sur le champ moi je n’ai rien
senti, c’est quand je suis arrivée a la maison j’ai dit
« pourquoi cest moi? Ma maladie incurable
comment je vais faire ?». Je n’ai rien dit a ma
famille. Quand je rentre la nuit, je ne fais que
pleurer. Je ne savais méme pas par ou commencer
pour dire ca. (...) Je ne prenais rien, je ne faisais
que dépérir.(...)c’est pas facile... mais maintenant ca
va un peu. Cest depuis le décés de la maman, au
début j’ai beaucoup, beaucoup souffert. Puisque je
suis la derniére de la famille, j’étais trés attachée a
la maman. Si je vais pas a SOLVIE en tous cas, je
suis a la maison, causer avec la femme du frére.
Des fois je peux sortir comme ca, je marche et je
reviens. Hier soir méme c’est ce que j’ai fait. La nuit
aussi tu vas rentrer t’enfermer...surtout avec la
chaleur...dedans il fait chaud. Comme dehors c’est
vaste, j'ai peur de dormir toute seule dehors. Je
m’enferme...dans la chaleur. Si un jour je me léve la
nuit et que ca ne va pas, je me demande comment
je vais faire... en tous cas je souffre vraiment de
cette solitude. ». Entretien avec C., célibataire, 28
ans.

Judith Hassoun constate a juste raison que dans les recherches
anthropologiques sur les représentations de la maladie, les chercheurs ne font
pas assez état de la souffrance du malade®. Il faut donc se demander pourquoi.
La différence principale entre le chercheur et la personne enquétée réside dans
le fait que leurs conditions de vie respectives sont €éloignées. Le probleme est
que I'on ne porte pas assez attention a I'impact psychologique de la maladie sur
I'individu qui la vit. J. Hassoun souligne que les répercussions du sida ont
souvent été étudiées grace a une « analyse du contexte global de la société »
sans méme rencontrer les malades. Or si l'on veut comprendre les
représentations que se font les individus de leur maladie, il faut prendre en
compte a la fois les difficultés morales supportées par les malades et le contexte
social dans le quel ils évoluent. Ces difficultés peuvent étre celles du refus
d’admettre que I'on est atteint (déni de la maladie), celle de la honte ressentie vis-
a-vis des proches, etc. Comprendre implicitement ces difficultés facilite la

compréhension de certaines attitudes et pratiques relatives au comportement des

4 Elle-méme a effectué une enquéte sur les représentations de la maladie a Abidjan en 1995 et 1996 auprés de 95
femmes malades du sida.
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malades, notamment par rapport au partage de l'information au sein du couple.
Les témoignages recueillis sont empreints d’'une douleur implicite et intime que

I'on ne doit pas nier. J. Hassoun écrit :

« La souffrance déniée des femmes malades du sida
alimente le silence des chercheurs sur ce qui est
sans étre dit. (...) Le déni se dresse comme un mur
face a la réalité du sida (...). Le silence des femmes
sur leur souffrance est aussi un silence sur ce
qu’elles sont. ».

Si les femmes ne parlent pas de leur maladie c’est aussi parce qu’elles ont peur
d'étre rejetées par le groupe social auquel elles appartiennent™. La peur de se
retrouver seule les pousse parfois a s’isoler elles-mémes. Judith Hassoun note
gue cette distance prise avec les proches est aussi une marque d’autonomisation
car elle incite la femme a prendre des décisions seule, a choisir la rupture avec le
partenaire et donc a ne plus étre totalement dépendante du regard de l'autre.
Comprendre, sentir la souffrance des malades pose la délicate question de
I'implication du chercheur dans la recherche : Jusqu’ou doit-il s'impliquer,
comment et pourquoi ? Cette question releve d’'une dimension éthique de la

recherche ; question qu’il convient d’examiner avec attention.

Quelques remarques d’ordre éthique...

Un travail d’anthropologie visant a comprendre les perceptions du sida possede
une dimension éthique importante a laquelle je crois qu’il convient d’attacher de
'importance dans la démarche méthodologique. Aujourd’hui les terrains ne sont
plus les mémes que ceux de I'anthropologie créée au 19eme siecle. Les objectifs
liés au terrain et au sujet d’enquéte sont sans cesse redéfinis et I'exigence

éthique'® devient de plus en plus pressante.

Je précise que I'éthiqgue se penche sur les jugements portant sur la valeur des
actes et s'oppose en cela a la morale qui elle se penche sur la conduite des

hommes en ce quelle a de «bon» ou de « mauvais »; encore faudrait-il

'3 J. Hassoun explique que les femmes abidjanaises rencontrées font d'abord partie d’'un groupe. On n'accorde peu
d'importance a 'individualité.

'® Nous appelons éthique « la science ayant pour objet le jugement d’appréciation en tant qu'il s'applique a la distinction
du bien et du mal » (in A. Lalande, Vocabulaire technique et critique de la philosophie, PUF, 2002, « éthique »)
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s’entendre sur les définitions de ce qui est bon et de ce qui est mauvais mais ceci
fait I'objet d'un autre débat. Les conditions d’enquéte ont changé et le regard
réflexif devient primordial pour produire des connaissances sur le sujet d’étude.
En effet 'anthropologue doit étre capable de rendre compte de I'historicité de sa
recherche, de s’interroger sur son propre statut dans la société gu'il étudie et de
réfléchir sur les conditions de réalisation de son terrain. Le questionnement lié a
la pratique des anthropologues a plusieurs implications : prendre la dimension
intersubjective de I'enquéte, rendre compte de nos procédures d’enquétes et des
contextes de nos interventions, enfin montrer que la réflexivité est un moyen
d’obtenir des informations sur le sujet étudié. Le développement récent de
I'anthropologie réflexive permet de s'interroger sur la maniere d’aborder les

terrains ou sujets dits « sensibles ».

A Yako, je devais avoir a l'esprit que les personnes me percevaient comme
étrangere a leur groupe, comme quelgu’un de I'extérieur qui vient les interroger
sur leur vie, vie qu’elles imaginent (a juste titre) tres différente de la leur au
quotidien par les coutumes, la religion, le climat méme. En cela les discours
produits ont une portée, un contenu différent de ceux qu’ils auraient eu en étant
communiqués a un des leurs. Ceci est important pour la suite de notre étude
mais indique aussi les difficultés que j'ai rencontrées sur le terrain ou que tout
chercheur en sciences sociales est susceptible de connaitre lorsqu’il s’agit
d’enquéter sur un groupe dont il ne fait pas partie intégrante. Aujourd’hui, les
modalités d’engagement du chercheur doivent étre prises en compte car il se
trouve souvent partagé entre implication et distanciation vis-a-vis des différents
acteurs avec qui il travaille. Nous ne pouvons plus résister a I'exigence éthique
car, a présent, les recherches en sciences sociales sont soumises a cette

évaluation éthique trés rigoureuse.

La maladie concerne un individu et un sous-ensemble social et culturel
particulier. Les principes éthiques doivent d’autant plus étre respectés que I'on
touche a un domaine comme celui de la santé. L'anthropologue doit, a sa
maniere et par le biais de sa discipline, participer au bien des malades et au
cantonnement de I'épidémie. Dans cette perspective, I'exigence théorique et
méthodologique est difficile a respecter. Claude Raynaut écrit qu’une « troisieme

épidémie » est née avec le sida, celle qui est due « non plus aux effets du virus,
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mais a ceux des attitudes a I'égard des personnes atteintes par le VIH. Cette
inquiétude — qui converge avec les interrogations plus générales que suscite
désormais le statut du corps humain (sain ou malade, considéré du point de vue
des manipulations techniques dont il peut faire I'objet aussi bien que celui de la
socialisation a laquelle il est soumis) — fait que les questions d’éthique occupent
désormais, vis-a-vis de la recherche et de I'action en matiére de sida, une place
gu'a notre connaissance elles ne s'étaient vu attribuer pour aucune autre
maladie. »'" . L'épidémie de sida est aujourd’hui percue comme une menace a
I'échelle de la planéte, elle suscite dés lors une grande mobilisation de I'opinion

publique rejoignant les questions que le chercheur se pose.

Par ailleurs, on parle beaucoup aujourd’hui de la nécessité de l'interdisciplinarité
dans les recherches. Mais mes lectures m’ont permis de constater que pour un
sujet concernant le sida, la collaboration entre anthropologues et personnels de
santé est délicate, notamment parce que la science médicale a tendance a se
faire entendre plus facilement : on se tourne spontanément vers les résultats
gu’elle produit. De ce fait, 'anthropologie a du mal a étre reconnue ou considérée
sur cette question. De plus, les contraintes méthodologiques propres a notre
discipline s’accordent mal avec les contraintes de I'urgence ; il faut du temps pour
réaliser une enquéte anthropologique sur le terrain et le chercheur n’en a plus
tellement désormais, on lui demande de réaliser des enquétes sur un court laps
de temps, ce qui peut biaiser les résultats obtenus. Sur ce point, Claude Raynaut
écrit :

« Il est intéressant aujourd’hui, avec le recul, de

constater que Ilinvocation de Il'urgence,

combinée avec la conviction de l'incontestable

pertinence intrinséque des modeéles techniques

et économiques proposés, ont souvent fait

perdre plus de temps et gaspiller plus de

ressources qu'une démarche plus progressive et

plus attentive aux réalités sociales et culturelles
locales. »"®.

Au sein de cette exigence de rapidité des enquétes se cristallise un probleme a la
fois éthique et méthodologique. Dans la mesure ou le chercheur, pour une

1 Anthropologie et sida, sous la direction de J. Benoist et A. Desclaux, Karthala, 1996, chap. II.
'8 Ibid. chap Il

25



enquéte sur les représentations du sida par exemple, entre en contact avec des
personnes difféerentes (c’est bien sir le cas pour la plupart des enquétes en
anthropologie), souvent malades, il faut du temps et de la patience pour instaurer
une relation de confiance avec les enquétés et s'imprégner de leur
environnement social et culturel ; ce qui n'est pas compatible avec cette
contrainte de l'urgence. Je n'ai passé, au total, que deux mois et demi au Burkina
Faso dont trois semaines effectives sur mon terrain a Yako, ce qui est trés court

pour une étude de ce type.

Médecine versus anthropologie ?

En outre, la confrontation avec la médecine se révéle lourde de conséquences
pour l'anthropologie car les démarches scientifiques de chacune de ces
disciplines sont opposées : la science médicale est sensée proposer des
résultats généralisables a I'ensemble de la population et pour cette raison, les
résultats des enquétes d’anthropologues sur le terrain ont peu d'échos face a
ceux de la médecine. Aujourd’hui la recherche médicale sur le sida prend en
considération les recherches menées en sciences sociales sur le sujet mais cette
collaboration est récente. L'objet de la recherche anthropologique se tourne
nécessairement vers des interrogations d’ordre éthique dés lors que I'on s’attarde
sur les questions soulevées par le savoir médical relevant des représentations de

la maladie, de la mort ou des risques et incertitudes liés a celle-la.

Cependant, les principes éthiques ne sont pas figés, ils changent en fonction du
sujet de recherche de I'anthropologue. Ces principes peuvent étre interprétés et
adaptés différemment en fonction du patient, de sa compréhension de la maladie,
de son mode d’accés aux traitements et, de facon générale, de ses pratiques en

matiere de santé.

Concernant le sida, les enjeux éthiques liés a la recherche sont a rapprocher de
contraintes méthodologiques particulieres. Pour I'anthropologue, il apparait que «
la position neutre et objective par rapport au sujet est de plus en plus difficilement
tenable » et sans doute, sur ce sujet, presque contraire a I'éthique. Il ne s’agit pas
ici d’étre neutre — la question de la neutralité du chercheur semble d’ailleurs
n'étre qu’un leurre. L. Vidal écrit : « ce lien entre un principe éthique et une

position meéthodologique revient parfois a estimer qu'une recherche (pas
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uniquement sur le sida) n’est réellement respectueuse de I'éthique que si elle est
méthodologiquement solide : je dirai, a tout le moins, qu’'une recherche qui remet
en cause ses exigences méthodologiques risque a terme de contrevenir a des

principes éthiques.»*.

Apres avoir posé les premiers jalons du contexte dans lequel s’est déroulée mon
enquéte et rappelé les particularités méthodologiques et éthiques propres a ce
sujet, 'analyse des propos recueillis sur mon terrain d’enquéte devient possible.
Les discours sont en effet a mettre en relation avec le contexte social dans lequel
iIs ont eu lieu que ce soit au niveau de I'environnement familial ou de celui de
I'association. Ces discours doivent étre analysés en fonction des relations des
malades avec leur entourage tout en étant consciente de mon propre statut

d’étrangere.

19 L. Vidal, Ritualités, Santé et Sida en Afrique, IRD-Karthala, 2001, p. 138
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PARTIE II: des connaissances et croyances autour
du VIH a la prise en charge.

Un préalable nécessaire a I'examen des stratégies de communication dans le
couple au sujet du VIH est celui de I'évaluation du degré de connaissances au
sujet de la maladie. Ces connaissances varient et évoluent entre le moment ou
I'individu ne connait pas son statut sérologique et celui ou le dépistage a été
effectué. Elles dépendent également de divers facteurs que nous allons évoquer.
En apprenant comment les enquétés percoivent les modes de contamination, ou
quelles sont les croyances attachées a la maladie, nous pensons que nous
comprendrons mieux comment s’opere le partage : de l'information au niveau du

couple et de la famille :

«(...) Elle a attendu [pour faire le dépistage]
parce qu’elle n’avait pas d’information sur le
VIH, elle se disait que c’est son mari seulement
et qu’elle ne pouvait pas étre infectée. »
Entretien avec L., veuve, 34 ans.

Les connaissances autour du VIH.

Au cours des discussions avec les enquétés, j'ai pu constater que le niveau de
connaissances sur le VIH ou le sida en général était relativement faible, voire nul,
avant la prise de connaissance de leur propre statut sérologique. Le niveau
d'éducation est intimement lié au degré de connaissances sur la maladie. Plus la
personne est allée longtemps a I'école, plus elle a de chances d'étre informée
des risques liés a la transmission du VIH. La présidente de SOLVIE par exemple,
bien qu'elle méme touchée par le virus, a tres tot eu des doutes sur le statut
sérologique de son mari. C'est aussi celle, parmi toutes les personnes
enquétées, qui a fait le plus d'études. Elle savait ce qu'était le VIH et connaissait
les modes de transmission. Ainsi, lorsque son mari est tombé malade pendant
une longue période, c'est elle qui a eu des doutes et a pensé au dépistage. Elle a

d'abord voulu que son mari se fasse dépister mais il a tardé a lui donner les
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résultats en invoquant diverses raisons. C'est donc elle qui a pris seule la

décision d'aller se faire dépister®.

Ce cas est assez isolé puisque sur I'ensemble des discours recueillis, toutes les

personnes m'ont confié ne pas avoir d'information sur cette maladie avant

d'apprendre gu'elles en étaient atteintes.

« B: elle ne connaissait pas l’existence avant que
le mari soit décédé. F: et vous n’aviez pas non
plus entendu parler d’'une maladie grave ? B:
elle avait entendu que y’avait une maladie grave
mais elle ne savait pas que c’était le VIH. F: et
qu’est-ce qu’on disait sur cette maladie ? B:
elle entendait dire que y’avait une maladie
qu’on appelle le sida et quand tu l'attrapes c’est
la mort. ». Entretien avec Be., 35 ans, veuve.

Elles n‘avaient entendu que des rumeurs ou parler de « la mauvaise maladie »

sans en connaitre exactement les modes de contaminations. Par ailleurs, cette

« mauvaise maladie » était le plus souvent associée dans leur esprit a la

survenue de diarrhées, a de mauvaises fréquentations, a des comportements

qualifiés de déviants. « Les gens parlent souvent du VIH en disant “la mauvaise

maladie” » (Entretien avec H., veuf, 38 ans).

« Bon il m’a rien dit mais... entre temps 1a, les
signes la, quand je vois les signes la ¢a me dit
quelque chose. Et puis les gens la aussi parlent.
Et puis moi j’ai, j’ai, je... quand les gens parlent
la, moi je ne savais pas que si tu as le VIH
seulement... je savais que... si tu as le VIH
seulement tu fais la diarrhée. Entre temps 13,
lui il ne faisait pas la diarrhée, c’est sa téte
seulement qui fait mal. C’est pour ca je ne
savais pas. ». Entretien avec M., mariée, 32 ans.

Si bien que lorsque ces symptdmes ne se présentaient pas, le rapprochement

avec le virus du sida n'était pas fait. De méme lorsque la femme ne quitte jamais

la cour familiale, il est difficile pour elle de penser a une contamination par une

maladie mortelle.

«F: Toi tu avais déja pensé au VIH? MN :
non. F : mais tu savais que ca existait ? MN :
oui, elle savait parce qu’elle avait entendu

2% Je reviendrai sur ce cas dans une partie ultérieure.
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parler. F : mais quand ton mari est décédé tu
n’as pas pensé au VIH ? MN : elle, elle n’avait
pas pensé parce que les gens disaient que
quand tu as le VIH tu fais la diarrhée mais son
mari n’a jamais fait la diarrhée, il était paralysé
d’un coté. ». Entretien avec M. N., 39 ans, veuve.

Le faible niveau d'éducation est un des facteurs contribuant a la propagation de
la maladie car si les gens ne sont pas informés des risques, ils ne peuvent
adopter les mesures de prévention nécessaires pour se protéger du sida. Le
probleme est que les informations sont difficilement accessibles pour une femme
ayant par exemple arrété I'école en primaire (ou n'y étant méme jamais allée), se
consacrant aux travaux meénagers et agricoles, surtout en milieu rural, et de

surcroit, étant mariée relativement jeune.

«F: et toi tu es allée a I’école ? MN : non,
non. (..) F: comment vous é&tes vous
rencontrés ? MN : comme ils étaient en Cote
d’Tvoire, ses parents a elle et puis les parents de
son mari, comme ils disaient qu’ils venaient
tous de Yako donc c’est le papa de son mari qui
I’'a cherchée pour son fils. F: tu avais quel
age ? MN : 19 ans. » Entretien avec M. N.

A partir de ce constat, on comprend pourquoi les femmes peuvent
laborieusement se protéger des risques d'une infection a VIH. Mais les
connaissances insuffisantes sur les risques de contamination ne sont pas les

seuls facteurs de propagation de la maladie.

Une fois que la séropositivité est connue, le niveau de connaissances sur
I'infection est considérablement plus élevé. Cela s’explique par le fait que les
personnes dépistées positives sont directement mises en relation avec une
association de prise en charge: a Yako, elles sont passées par un
« counselling » a la SEMUS pour les plus anciennes et maintenant a SOLVIE.
Les conseils sont prodigués par les membres actifs de l'association et par le
personnel de santé a I'hdpital. Ainsi, les malades recoivent des informations
précises sur le VIH, en particulier sur les différents modes de contamination. Les
proches de la personne concernée recoivent aussi des informations et des
conseils afin de sensibiliser la famille mais aussi de réduire les craintes qui se
cristallisent autour du VIH et des personnes qui en sont porteuses. Les

animateurs de SOLVIE se déplacent dans les familles pour informer les
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membres, les rassurer et les conseiller sur les attitudes a adopter avec la

personne atteinte. En effet, sans informations, les personnes ont, légitimement,

peur du VIH parce gu’ils savent que c’est une maladie grave dont on peut mourir;

cette peur les pousse parfois a chasser la personne atteinte du VIH.

T : non, non, non, elle ne savait pas ce que
c’était... si c’est pas quand elle est venue au
Burkina ici, puisque comme elle était dans la
brousse, ils n’entendaient rien, ils n’avaient pas
d’informations. F : mais quand tu as su que
ton mari c’était le VIH, on t’a expliqué ce
que c’était comme maladie ? T : donc aprés
on lui a expliqué ce que c’était le VIH... mais
elle vraiment elle a beaucoup souffert, et quand
elle est venue de la Cote d’Ivoire, elle est venue
trouver que ses parents étaient décédés et elle
était avec un frére. F : ses parents a Yako ? T :
oui, oui. Elle était avec un frére et quand le
fréere a appris qu’elle était infectée, il lui a dit de
sortir, il I’a chassée quoi sinon dehors et c’est
en ce moment elle est venue demander cette
cour et puis elle est la. Donc quand elle est
venue ici, dedans c’était comme au dehors
comme c¢a [elles me montrent|. ». Entretien avec
M. N., veuve, 55 ans.

Dans la plupart des cas, ils pensent qu’il n’y a pas d’issue et qu'on ne peut pas

avoir de traitements. La premiere réaction est donc de mettre a I'écart les

personnes malades afin d’éviter tout contact avec elles et donc, selon eux, tout

risque de contamination :

« Quand ils ont su que j’étais malade ma vie a
changé, ils ont dit de ne pas me mélanger a
eux. Les gens de la cour de mon mari ont dit de
ne pas me meélanger a eux ». Entretien avec M.
Z., veuve, 48 ans.

« Et donc quand ils préparent personne ne
mange avec eux, méme travailler méme pour
cultiver, ils cultivaient a part, elle et puis son
mari seulement. (...) Au début de la maladie ce
n’était pas facile. Elle, avec son mari y avait pas
de probléme, ils s’entendaient bien mais avec la
famille ca n’allait pas donc la famille les
détestait et quand eux ils préparent personne
ne mange avec eux cest eux seulement. ».
Entretien avec B., mariée, 30 ans.

31



Les conséquences de cette stigmatisation sont que les personnes vivant avec le
VIH cachent leur maladie pour ne pas étre indexées, pour ne pas étre rejetées de
leur famille et/ou se retrouver sans ressources. Pour une femme, la situation est
d’autant plus difficile qu’elle « perd » par la méme occasion ses enfants et son

statut respectable aux yeux de la société, de femme mariée.

« Selon Goffman, le porteur de stigmate accepte
les valeurs sociales dominantes et va, en
conséquence, ressentir de la honte. A partir de
ce postulat, 'auteur a identifié 1’éventail des
stratégies que les porteurs de stigmate utilisent
pour gérer les tensions apparaissant au cours
de leurs contacts avec les “gens normaux”. Il en
identifie trois: 1) l'individu cache Iattribut
dévalué afin d’étre accepté comme quelqu'un de
normal ; 2) il essaie de réduire la signification
de la condition de personne stigmatisée plutot
que de nier son existence; 3) il décide au
contraire de se retirer de la vie sociale et de ne
plus participer aux activités qui impliquent un
contact avec les gens normaux. »*

Cette précision est importante car elle peut étre généralisée a toutes les formes
de maladies dites « stigmatisantes » et a tous les types de société. Ce que note
Goffman est valable par rapport aux faits observés sur mon terrain. En effet, a
Yako comme ailleurs, le sida reste une maladie honteuse. De ce fait, les
personnes qui en sont atteintes sont parfois amenées a le dissimuler. Les trois
attitudes décrites par Goffman peuvent méme étre adoptées successivement par
le malade. A 'annonce de la maladie, une des premiéres attitudes peut consister
a se couper du monde social en se laissant mourir, c’est-a-dire par exemple a
refuser de se traiter. Lors d'un entretien avec A., cette derniere m'expliquait
gu'aprées l'annonce de la maladie, sa coépouse s'est laissée mourir car elle n‘a

jamais voulu prendre ses médicaments; elle les jetait sans en informer personne.

«A: elles ont parlé, elles se sont soutenues
mais la maladie a débuté par sa coépouse elle
était gravement malade. Mais quand elle a
appris, si elle avait accepté prendre les produits
elle allait se rétablir, mais elle a refusé. F:
pourquoi elle a refusé ? A : Elle, elle ne sait
pas trop si c’est parce qu’elle était faible ou bien

L p_ Adam, C. Herzlich, Sociologie de la maladie et de la médecine, coll. 128, éd. A. Collin, nov. 2007, pp 111-112.
L?uvre de E. Goffman dont il s’agit est Stigmate, les usages sociaux des handicaps, Editions de Minuit, 1975.
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si c’est parce qu’elle se disait qu’elle allait
mourir. Elle avait un petit seau ou elle mettait
les produits dedans. ». Entretien avec A., veuve,
41 ans.

Une de mes traductrices également m'a confié que sa premiere attitude apres
I'annonce a été de laisser de c6té son traitement, d'une part parce qu'elle pensait
ne pas réellement pouvoir vivre, d'autre part parce qu'elle voulait que personne

n'apprenne son état.

« Quand je rentre la nuit, je ne fais que pleurer.
Je ne savais méme pas par ou commencer pour
dire ¢a. J’ai commencé a prendre le Cotri [je lui
demande ce que c’est, elle me montre|, le
cotrimoxazole. J’ai dit c’est pas la peine, jai
posé le médicament, je ne prenais rien, je ne
faisais que dépérir.». Entretien avec C.,
célibataire, 28 ans.

Avec le temps, fréquenter une association, comme c'est le cas pour les
personnes rencontrées a SOLVIE, peut amener certains individus a s’engager
dans la lutte contre la stigmatisation des personnes atteintes en ceuvrant pour le
bien étre des malades du sida : leur prise en charge, effectuer des témoignages

publics, conseiller les familles, etc.

Enfin, la troisieme attitude consiste effectivement a cacher sa maladie aux autres
ou a ne pas prononcer le nom exact du mal dont on est atteint afin de laisser
planer le doute. Ce comportement est aussi une fagon de conserver son statut
social, de continuer a étre percu comme une « personne normale » et non
comme « une personne atteinte du VIH » avec toutes les conséquences que cela

implique quant aux rumeurs circulant sur I'individu en question.

« F: tu disais que le voisinage parlait mais
toi tu n’entendais pas ce que les gens
disaient ? M : Les voisins la n’ont pas su qu’il
est allé faire le test, c’est les signes la seulement
parce qu’il avait un zona sur le visage [« la
ceinture » en mooré]. Quand les gens ont vu les
signes... comme je n’ai rien vu je ne savais pas.
F : mais toi tu as vu le zona ? Donc... ? M :
Quand j’ai vu, c’est moi-méme qui le soigne ; je
chauffe l'eau .... Quand jai vu le zona moi-
méme je ne savais pas; je n’ai pas pensé au
VIH. ». Entretien avec M., mariée, 32 ans.
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Lors d’'une discussion avec deux jeunes hommes rencontrés a Yako, I'un d’eux
me confiait son point de vue sur les malades du sida. Selon lui il faudrait que tous
les porteurs du VIH soient « identifiés » et portent un signe reconnaissable afin
gue la contamination s’arréte. Je ressentais chez lui une sorte de crainte car |l
avouait ne pas vouloir connaitre son statut sérologique s’il donnait son sang pour
une ceuvre de bienfaisance. Il a dit « Je veux bien donner mon sang mais apres
je ne veux rien savoir ». Ces propos sont a mon avis partagés par une bonne
partie de la population. Les raisons de cette crainte liée au VIH sont que de
nombreuses personnes croient qu’il N’y a aucune issue possible ; dés lors que
'on est contaminé, c’est la mort qui attend le malade. Par ailleurs, ces deux
jeunes hommes affirmaient que les personnes prises en charge a Yako,
porteuses du VIH, étaient a I'origine de nombreuses nouvelles contaminations
car, puisqu’elles sont traitées, elles recouvrent la santé et « dupent » ainsi les
nouveaux partenaires éventuels. Il y a la un paradoxe entre le discours qui
consiste a penser qu'il n'y a pas d’issue possible a la maladie (a part la mort) et
gu’il faudrait isoler tous les malades, et celui qui évoque le fait que les malades
traités propagent la maladie. Etrangement, ces deux personnes avec qui jai
conversé paraissaient relativement bien instruites et informées des risques. Cela
nous permet de constater que les croyances autour du sida sont encore bien
ancrées et que les messages de prévention sont peut étre encore assez mal

adaptes.

Ces remarques concernant les connaissances sur le VIH avant d’étre informé de
son propre statut ou de celui d’'un proche nous poussent a nous demander de
quelle maniere la prise de décision de dépistage est envisagee. En effet, les
croyances et connaissances liées au VIH dans la société contribuent selon nous
aux facteurs influencant la décision de se faire dépister puisque le regard porté
sur la personne atteinte détermine en partie les comportements de I'individu
vivant avec le VIH. Accepter de se faire dépister, en un sens, est aussi accepter
le résultat du test et ses conséquences en cas de résultat positif par rapport a la

réorganisation de la vie avec la maladie.
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Le dépistage

«(...) Le diagnostic entérine une séparation
entre 1’état “normal” et 1’état “pathologique”.
Une différence durable est posée par laquelle les
marques biologique et sociale deviennent
inséparables [Cassuto et Reboulot, 1992]. Dans
la parole émise, le verdict porte en lui-méme
une sanction morale sur l'individu et ’'annonce
est un acte de violence symbolique, un effet de
jugement institutionnel méme implicite sur une
situation intime qui dévoile un passé et une
transgression sociale que révele le mode de

contamination »*.

L'analyse de mes entretiens, au sujet du dépistage, a révélé que pour la plupart

des femmes interrogées et méme pour les trois hommes, le dépistage a été

conseillé par un proche : un parent, un frére, une sceur... ou par un membre du

personnel médical.

« M.Z: mon grand frére qui est un agent de
santé, il a vu que je suis couchée, couchée et je
ne me léve pas, cest lui qui m’a emmené a
Ouaga faire le dépistage » Entretien avec M. Z,
veuve, 48 ans

Cela peut s’expliquer par deux causes principales. La premiére est justement liée

au faible niveau de connaissances sur le VIH qui implique que l'individu ne pense

pas en premier lieu au virus du sida. Plus encore, il ne pense pas au risque de

contamination. De plus, la femme en particulier, n'’a pas de réel pouvoir de

décision sur I'utilisation de méthodes de protection®.

« Les situations de pauvreté, voire de misére,
nouent avec le sida des liens évidents et
largement illustrées : de la femme mariée qui ne
peut envisager l'utilisation du préservatif avec
son mari par crainte d’une séparation et donc
de la perte d'un soutien financier, alors qu’elle a
la certitude qu’il a d’autres partenaires, au
jeune homme célibataire — le mariage lui étant
financiérement inaccessible — qui n’envisage pas

22 C. Thiaudiére, Sociologie du sida, Coll. Repéres, Ed. La découverte, nov. 2002, p. 74.

%% Dans une partie précédente, j'évoque ce point en filigrane & propos du statut de la femme mossi.
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I'utilisation du préservatif pour une relation
souhaitée durable. »*

Ainsi, la décision de dépistage est envisagée apres une phase de maladie aigue.
Le malade finit souvent par étre hospitalisé quelgues mois a I'hépital et le
dépistage est proposé en derniére instance. L'annonce du sida a généralement
lieu a un stade déclaré de la maladie. En effet, on distingue la séropositivité du
sida proprement dit. Lorsqu’'une personne est seropositive, la maladie est dite
“silencieuse” parce qu’il n’y a pas de symptémes apparents d’infection. Lorsque
le sida est déclaré, le patient développe de nombreuses infections dites
“opportunistes”. Par manque d’information d’'une part, par déni ou par crainte
d’'un résultat positif d’autre part, le dépistage du VIH est rarement volontaire.
Ainsi, une personne infectée, reste plusieurs mois, voire plusieurs années sans
développer de symptémes particuliers, puis tombe malade et développe diverses

maladies liées a I'existence du virus dans son corps.

« (...) I1 était malade tout le temps ; pendant
I’année il pouvait tomber malade au moins trois
a quatre fois. Et pendant qu’il est a ’hopital il
est hospitalisé pendant deux ou trois semaines.
Et son frére a dit, si c’est comme ca il n’a qu’a
faire le test pour voir si c’est le VIH. » Entretien
avec L. (au sujet de son mari), veuve, 34 ans.

On constate qu’en amont du dépistage, le malade s’engage dans une recherche
de soins afin de soigner ponctuellement ces infections dont il ne connait pas

souvent l'origine, ce qui est une source supplémentaire d’inquiétude :

« La cause découverte, c’est I’ennemi dépisté ;
on peut le combattre alors en connaissance de
cause. » Raspail. *®

Deux observations sont a émettre a cet égard : premierement, il est nécessaire
pour le patient de l'informer car dés l'instant ou il sait de quoi il souffre, il peut
envisager des moyens de protection (avec le conjoint et pour les enfants a venir
éeventuellement), il peut s'adresser au personnel médical ou associatif en

connaissance de cause et réciproguement. Deuxiemement, il faut noter

. Vidal, « anthropologie d’'une distance », in Le sida des autres, constructions locales et internationales de la maladie,
éditions de 'Aube, IRD, Cahiers des sciences humaines. Nouvelle Série, numéro 12, 1999, p. 22

%% Cite par F. Laplantine in Anthropologie de la maladie, Payot, 1992, p. 230.
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'ambiguité entre séropositivité et sida; la frontiere entre les deux n’est pas
toujours bien percue. On a tendance a désigner la personne porteuse du VIH
comme « le malade » de fagcon générale; que ce soit au niveau de I'association
ou je travaillais, au niveau du personnel médical (sages-femmes, maieuticiens,
infirmiers...) ou méme au niveau de la population en général. Jemploie moi-
méme le terme de « malade ». Les personnes concernées eégalement se
définissent comme malades bien qu’elles reconnaissent qu’avec les traitements,
leur état de santé s’améliore et gu’elles ne font pas de différence avec leur état
antérieur de “personne en bonne santé”: « Elle dit que avant et maintenant
gu’elle sait qu’elle a le VIH, elle ne voit pas de différence. » (Entretien avec L.,
veuve, 34 ans). J'ai entendu ce genre de propos a plusieurs reprises et cela
s’explique par le fait que les enquétés recoivent tous un traitement visant a

retarder I'évolution de la maladie (les ARV).

« Etant entendu que lobjectif premier de
I’'annonce est d’amener le malade a protéger ses
relations sexuelles, il convient de délivrer un
message précis sur les modalités de
transmission du virus, son évolution et ses
manifestations. Les interprétations du discours
médical proposées par les séropositifs montrent
quune des principales difficultés a son
assimilation et, donc, a 'adoption des mesures
nécessaires, réside dans la distinction opérée
entre séropositivité et sida. » *°.

Si le test est fait alors que la personne a souffert de diverses infections sur une
longue période, nous pouvons sans extrapoler déduire que le sida est déclaré.
Cela a des conséquences sur les attitudes de prévention adoptées car au cours
des phases aigles de maladie, I'individu n’est pas en mesure de pratiquer des

activités sexuelles ; son état physique étant trop faible.

« F: Mais est-ce qu’entre le moment ou le
test était négatif”’ et ou il a été positif, est-
ce qu’ils se protégeaient ou bien c’est qu’il a
été fait trop tot ? H : Bon, a ce moment la lui
il n’était pas un époux qui se sentait pour...

28 . Vidal, « Anthropologie de la connaissance du sida », in L. Vidal &J. P. Dozon (éditeurs scientifiques), Les sciences
sociales face au sida, cas africains autour de I'exemple ivoirien, Orstom, 1993, pp. 182-183

2" a femme de H. a d'abord été dépistée négative puis le second test a révélé qu'elle était séropositive.
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faire des rapports avec elle. ». Entretien avec H.,
veuf, 38 ans.

Mais dés qu'il recouvre la santé, on constate une certaine forme d'oubli de la
présence du virus, ou peut étre, plus justement, une forme de déni lié a la
nécessité de ne pas se sentir exclu de la société et a se comporter “comme si de
rien n'était”. Cette attitude semble étre (du moins pour la population enquétée)
plus généralement adoptée par les hommes qui ont le droit de prendre plusieurs
femmes et dont les aventures extraconjugales sont implicitement acceptées ou,

du moins, sues, par les épouses.

« T: D’accord, elle dit que au début, avec le
mari c’était pas du tout facile, il était dur, et il
cherchait beaucoup de femmes... et quand elle
a su, elle elle s’est dit que comme il était au
dehors tout le temps avec les femmes... il avait
méme fait un bar et puis il était tout le temps
la-bas avec les femmes et puis il la laissait a la
maison. Donc elle a pensé que c’est la-bas...Lui
aussi il était dans les bars avec ces femmes, elle
aussi elle était a la maison avec ses enfants, elle
cultivait, et question d’habillement,
nourriture...c’est elle qui allait tout faire pour
que ses enfants mangent, pour que les enfants
s’habillent et elle-méme aussi. Donc tout ce que
le mari avait, c’est les femmes du dehors qui en
bénéficiaient, elle, elle n’en bénéficiait rien... si
c’est pas quand il était gravement malade,
qu’on l’a attrapé, qu’on 'a amené, a ce moment
il lappartenait. Sinon quand il était en
meilleure santé c’était les femmes du dehors...
mais quand il était malade, on I’a amené chez
elle, c’est en ce moment... donc c’est des
ghanéennes elles ont amené toutes ses affaires
au Ghana, sauf le mari, elles I'ont amené a la
maison... ». Entretien avec M. N., veuve, 55 ans.

Au cours d’'un de mes entretiens, M. me confiait que si son mari continuait a
dissimuler sa maladie a son entourage, c'est aussi pour pouvoir continuer a

« draguer » sans étre soupgonné d’étre porteur du VIH.

« F : pourquoi tu crois qu’il veut se cacher ?
M : chez moi il n’y a pas de probléme, c’est la
santé que je veux. Mais les hommes comme ils
veulent toujours sortir draguer c’est pour ca
qu’il ne veut pas que les gens sachent. ».
Entretien avec M., mariée, 38 ans.
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Cela prouve que la facon dont on nomme la maladie ainsi que les connaissances
que I'on a a son sujet sont importantes pour les représentations que I'on s’en fait.
Aujourd’hui, les femmes et les hommes pris en charge au niveau des
associations, puisqu’ils sont traités et recoivent une information précise sur leur
maladie, comprennent bien la distinction que I'on fait entre sida et séropositivité,
ce qui n'était pas le cas avant leur prise en charge. Un seul mot était connu :
« sida » ; I'entendre fait peur, il reflete la mort, la débauche, le péché. Pour cette
raison, les personnes atteintes du sida connaissent la honte parce qu’elles sont

conscientes de I'image a laquelle renvoie le simple fait de prononcer le mot.

« H: Donc il a dit qu’a travers les signes que
eux ils présentaient certains membres de la
famille 1a savaient que c’était cette maladie. Et
souvent quand ils sont en groupe, certains
abordent le VIH, en jetant des sorts a ceux qui
sont dedans, en accusant, en disant que pour
avoir cette maladie 1la il faut avoir fait du
n’importe quoi, de l'infidélité, puisque c’est une
maladie jusque la sans reméde, donc méme
pour manger avec eux, c’€tait pas le cas. Mais
aprés c’est fini avec la prévention et ce qu’ils
entendaient a la radio et puis les VAD puisque
ceux qui viennent faire les VAD sensibilisent les
familles. Mais le pire, ce qui était choquant
parmi le groupe c’était le fait que s’ils sont
présents, on aborde le sujet expreés pour
humilier ceux qui ont ca alors que eux ils
étaient présents, peut étre que derriére eux...
pour indexer. Peut étre que lorsqu’ils sont pas
la ils sont méme indexés. ». Entretien avec H.,

veuf, 38 ans.

Il semble que le personnel soignant, conscient du regard que porte la société sur

les personnes porteuses du VIH, veuille préserver les malades d'un risque
supplémentaire de rejet social. En effet, lorsque I'état de santé se dégrade
continuellement, les médecins consultés décident, parfois avec le consentement
d’'un proche du patient, de réaliser un dépistage du VIH mais il est parfois
effectué a I'insu de la personne concernée. Ce type de situation est arrivé a un de
mes interlocuteurs a Yako. Ce dernier était souvent malade et son grand frére, a
décidé de le faire soigner par un infirmier (le recours a la médecine traditionnelle
n'ayant rien donné) puis de lui faire suivre des traitements. Cet homme prenait en

fait des ARV sans le savoir et se demandait pourquoi il ne payait pas ses
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médicaments alors qu’il avait des ordonnances. En realité, il avait été dépisté

positif au VIH mais il n’en a été informé que plus tard.

« H : il était a Ouaga avec sa femme et durant
deux ans lui il tombait malade, il avait des
maux de ventre, il avait des diarrhées. Aprés ca
y’a eu le retour a Yako avec sa femme. Bon,
apres ca de retour ici lui il est tombé gravement
malade et puis son frére a approché un
infirmier pour qu’il vienne s’occuper de lui ici. A
Ouaga, il se traitait mais c’était les indigénats
c'est-a-dire que c’est les produits de la
pharmacopée traditionnelle. Et I'infirmier aprés
les soins la a laissé une adresse a son frere et
leur a donné rendez-vous le lundi puisque
c’était le samedi. Bon, le lundi il a été amené
par son frére a l’hopital de Yako a travers
l’adresse que linfirmier avait laissé, il est venu
s’occuper de lui. Les produits c’était gratuit,
mais lui il se posait la question... puisqu’il ne
comprenait pas puisqu’il voit que les
ordonnances sont payantes alors qu’on est en
train de lui donner des produits gratuitement...
puisqu’en ce moment il ne savait pas qu’il avait
le VIHF : l'infirmier savait qu’il avait le VIH ? H :
Oui, il a été choisi pour ca. F: Mais le
dépistage a été fait quand ? H : Puisque lui il
a recu un soutien psychologique a travers la
SEMUS. A l’époque, Agathe était conseillére
psychosociale a la SEMUS. Aprés ce soutien 14,
l'examen s’est passé a ’hopital. F : Mais a ce
moment lui il savait pas qu’on lui faisait le
dépistage du VIH? H: c’est au moment de
l'entretien pré-test, on n’avait pas tellement
abordé la question du VIH avec lui mais au
post-test c’est 1a on lui a parlé de la maladie et
en méme temps il a recu quelques conseils.
Aprés l'annonce on lui a dit que y’avait des
groupes...d’autosupport... bon, que y’avait des
rencontres organisées pour les PVVIH ; des
groupes de parole par exemple. Et lui chaque
matin il quittait ici vers 6 heures a pied, il se
levait trés tot matin de bonheur ici, il partait a
Yako pour participer. ». Entretien avec H., veuf,
38 ans.

L’'examen des modalités de dépistage pose de fait la question de I'annonce de la
séropositivité. L'annonce est consécutive au dépistage et marque l'entrée de la
personne dans “la vie avec le VIH". C’est a partir de cet instant que la vie bascule

et que l'individu doit réorganiser sa vie autour de la maladie : la prise réguliére de
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traitements, la gestion de l'information avec les proches et I'entourage en sont

des traits importants.

Le temps de I'annonce

Laurent Vidal note que les enjeux du débat anthropologique sur un sujet comme
celui du sida en Afrique sont nombreux et qu’ils se cristallisent sur 'annonce de la
séropositivité. En effet, 'annonce de la séropositivité, en fonction du moment ou
elle a lieu, engendre des réactions et comportements divers. Plus I'annonce est
tardive, plus le patient est exposé a un grand bouleversement dans I'équilibre
entre sa vie personnelle et professionnelle. Dans la mesure ou I'annonce de la
séropositivité d’'un proche engendre des réactions par rapport a la maladie
(concernant les peurs qu’elle suscite, les fantasmes et les préjugés qui y sont
rattachés), cette annonce s’effectue prudemment. Il faut donc nous demander de
quelle maniére cette annonce a été faite chez les personnes interrogées :
comment leur annonce t-on leur propre seéropositivité ? Comment cette
séropositivité est-elle annoncée aux proches de la personne concernée et par

qui ?

Certaines femmes avec qui je me suis entretenue n'ont pas tout de suite su
gu'elles étaient porteuses du VIH bien qu'un des membres de la famille était
informé du statut du mari, par exemple. Il n'est pas rare que ce soit un frére ou un
parent qui conseille le dépistage ou méme qui le demande a l'insu de la personne
concernée au personnel soignant. Les enquétées retracent I'histoire de I'annonce
de leur maladie aprés coup; c'est-a-dire que si elles sont aujourd'hui capables de
m'expliquer la succession d'événements qui a précédé l'annonce, elles n'en
étaient pas entierement conscientes sur le moment. Une des enquétées a su
gu'elle était contaminée un an aprés que le dépistage du mari ait été fait, alors
méme qu'il était décédé du VIH.

«S: elle a dit que le frere du mari a dit au

meédecin de lui prescrire le cotri, elle va prendre

et puis en méme temps faire le test et puis

c’était positif. Elle prenait le cotri mais elle n’a

pas fait le test d’abord. Ca vaut un an qu’elle

prenait le cotri sans faire le test. Et entre temps

elle a des maux de ventre. Quand elle a des
maux de ventre maintenant elle est venue faire
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le test. Et puis c’était positif. ». Entretien avec
S., veuve, 34 ans.

Cette description est confuse; il est difficile de savoir si le test a été fait des le
début sans que la patiente ne sache quels examens étaient pratiqués, ou bien s'il
a réellement été fait une année apres la prise de médicaments. Quoiqu'il en soit,
I'on constate que la femme est comme spectatrice d'une situation concernant son
propre état de santé. Ce sont les hommes qui prennent les décisions. Cela est en
partie d( au fait que ce sont plus souvent eux qui ont acces a I'éducation et donc

a l'information en matiére de VIH.

« (...) il arrive que des fréres ou des parents du
défunt, mieux renseignés sur la maladie et les

fonctions de lexamen  sérologique, se
préoccupent du statut sérologique de la
veuve. »®

Aussi, la femme mariée bien qu'elle puisse parfois se douter de son état, n'a pas
toujours le pouvoir d'effectuer les démarches nécessaires a la prise de
connaissance de son statut sérologique ou méme de celui de son conjoint. Dans
le cas cité précédemment, c'est le frere du mari qui lui a dit de prendre des
médicaments sans qu'elle ne sache pour quelle raison exacte. Ce n'est que
plusieurs mois aprés qu'elle méme a souhaité faire son dépistage. Au déces du
mari, aucun membre de la famille n'a souhaité la recueillir, c'est a ce moment
gu'elle a pensé au VIH, elle a compris que la mort de son mari était causée par le

virus.

En effet, je crois qu'il n'existe pas d'autre maladie autour de laquelle il y ait autant
de crainte, de rejet social pour celui qui la porte. C'est peut-étre justement pour
cette raison que I'abandon de la part des siens marque le moment d'une prise de
conscience chez la personne atteinte du VIH: l'instant ou 'on réalise que tous les
maux dont on souffre ne sont en fait liés qu'a une seule cause: la contamination
par le virus du sida, par cette « mauvaise maladie ». Selon S., son époux lui-

méme ne savait pas qu'il était malade du sida.

« S : non, il ne savait pas parce que pour lui c’était
une plaie. Comme c’était une plaie, il ne savait pas

%% B. Tavemne, « stratégie de communication et stigmatisation des femmes: lévirat et sida au Burkina Faso. », Sciences
sociales et santé, vol. 14, numéro 2, 1996. p. 98.
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que c’était le VIH parce que quand c’est le VIH c’est
la diarrhée la qui attrape une personne, comme
c’est une plaie, lui il ne savait pas. ».

La question qu'on peut alors se poser est la suivante: ne savait-il réellement pas
qu'il avait le VIH ou n'a t-il pas osé lui dire ? Peut-étre méme qu'on ne lui a pas
appris sa maladie. Le frere était pourtant informé qu'il fallait prendre des
traitements spécifiqgues au VIH. Son mari lui a seulement dit « de ne pas avoir

peur, qu'il va guérir ». Il est mort avant qu'elle ne puisse le savoir.

Etre porteur du VIH implique alors un choix concernant les attitudes de protection
et de prévention. Lorsqu’'une femme se sait infectée, choisit-elle de se protéger
ou non ? Le probleme de la contamination engendre des risques par rapport a la
sexualité et a l'alliance. Ainsi, Laurent Vidal écrit qu’il faut s’interroger sur « la
nature du rapport noué par chacun avec le risque représenté par le VIH ». Il note
que le discours des femmes révele un probleme de confiance par rapport aux
hommes et que les hommes accordent une attention a la réputation de la femme.
Quel discours les femmes adoptent-elles sur I'évaluation des risques dans leurs

rapports aux hommes ?%

Concernant les femmes et hommes que j'ai rencontrés a Yako, I'annonce de la
séropositivité est évoquée a posteriori puisqu’ils connaissent tous leur statut

sérologique. L'importance de cette annonce se situe au niveau :
- Dumoment ou elle a eu lieu par rapport a I'état d’avancement de la maladie.

- Du choc qu’elle représente par rapport a I'image qu’induit I'évocation du sida

dans les esprits
- Des changements de rythme de vie qu’elle entraine par rapport aux relations.

L'annonce de la séropositivité est inattendue, elle tombe comme une sentence
qui marque le tournant d’'une vie ; il faudra des lors repenser ses relations avec

les proches, compter avec la prise réguliere de traitements, etc.

« (...) J’ai vu en grands caracteéres : positif.
Quand j’ai vu ca la, tout s’est assombri devant
moi, vraiment je ne savais pas la ou jétais (...) »
Entretien avec A., veuve, 41 ans.

%% Je tenterai de répondre a ces interrogations dans la partie concernant le mode de communication dans le couple.
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Un des problémes majeurs précédent 'annonce est celui de lincertitude dans
laquelle se trouvent les malades avant de pouvoir mettre un mot sur leur mal.
Souvent, elles disent qu’elles ne pensaient pas au VIH ou méme qu’elles n’en

connaissaient pas réellement I'existence.

« Donc la maladie a commencé c’était en Cote
d’Ivoire, et ils ont beaucoup souffert avec le
mari jusqu’a... mais eux ils ne savaient rien sur
le VIH, ils ne savaient pas ce que c’était... et
jusqu’a le mari est décédé. » Entretien avec M.N,
veuve, 55 ans.

Elles entendent parler du sida comme de quelque chose qui ne frappe que les
prostituées, les personnes infideles au sein d’un couple marié, les homosexuels
méme. Cette représentation du sida comme étant une chose que l'on ne peut
éviter des lors que I'on s’écarte du “droit chemin” rejoint la notion de punition,
présente dans la religion, concernant la personne frappée par la maladie : la
plupart des discours sur cette maladie consiste a dire que les personnes
porteuses du VIH sont des « personnes de mauvaises vie », pour les femmes, ce

sont des « coureuses » qui n'ont sans doute que ce qu'elles méritent.

Dans cette perspective, il est normal que I'annonce soit un choc et qu’elle fasse
pressentir la mort comme imminente, surtout lorsque I'on pense gu’il N’y a pas

d’issue possible, c’est-a-dire pas de traitements.

«En tous cas a l'annonce®...c’est comme si
chacun allait monter en haut et puis
descendre... elles ont été paniquées mais
comme elles entendaient que les gens vivaient
avec et partaient prendre les produits a la
SEMUS, le lendemain seulement elle a
remorqué sa coépouse pour aller a la SEMUS
pour faire le dépistage. Aprés le préléevement on
leur a dit de revenir a 1lheures. Quand elles
sont revenues, le méme docteur dont je t’avais
parlé ; Sahoun, leur a annoncé une par une que
elles aussi elles étaient infectées par le VIH. ».
Entretien avec A., veuve, 41 ans.

Toutefois, jimaginais qu’en considérant les choses de cette maniere, la
recherche de la cause de la maladie prendrait une importance non négligeable.

Mais les femmes interrogées ne m’'ont presque jamais fait part de colére, de désir

0 \ci il s'agit de la premiére annonce: celle du mari a ses femmes; il leur annonce qu'il est atteint du VIH.
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de savoir a tout prix. La souffrance s’est exprimée, la peur aussi, mais jamais le
besoin de savoir. Méme lorsque je posais la question, les réponses étaient a

I'image de celle-ci :

« F: comment elle pense que son mari a
attrapé ca, [elles sourient]. A: comme c’est
une maladie qui a plusieurs voies de
transmission, elle, elle ne sait pas. F : leur mari
ne leur a pas parlé ? A : non. F : Et elle, elle a
demandé ? A: non, elle n’a pas demandé
aussi. F: pourquoi ? A : quand ils ont appris
que c’était ca, ce qu’ils cherchaient c’était la
santé qui les préoccupait seulement donc elles
n’ont pas pensé a demander ca. F : et aprés ?
A : méme apres... ». Entretien avec A., veuve, 41
ans.

Je dirais alors qu'a la panique et a l'angoisse provoquées par le choc de
'annonce, succéde une certaine résignation qui permet d’affronter I'épreuve :

c’est une épreuve que Dieu leur a soumis et a laquelle il faut faire face :

« La maladie découle pour l'essentiel, et pour
simplifier, de la non observance [des]| rites et
coutumes. Le reméde est donc dans cette
logique culturelle, toujours accessible “ quelque
part”, la seule cause de maladie au-dessus de
toute ressource thérapeutique restant la
maladie causée par “Dieu”, entendez par la le
destin. »*

Avec l'acces aux soins facilité a Yako du fait de I'existence de structures de prise
en charge et d'un hopital (pour les personnes enquétées du moins), le probleme
lié a I'absence de traitement contre le sida est en partie résolu. Je dis “en partie”

car I'inquiétude persiste quant a I'approvisionnement en médicaments.

« Non, elle n’a pas de questions... elle, elle
demande qu’on aide vraiment a, a ce qu’il y ait
beaucoup de produits et surtout les ARV. En
tous cas elle va a Ouahigouya, et ca ne serait
plus la peine d’aller & Ouahigouya®. » Entretien
avec A., veuve, 41 ans.

A, Ouedraogo, « contexte socioculturel et problématique de la prévention du sida en Afrique: refléxions a partir du cas
de la société mossi au Burkina Faso». Développement et Santé, n°111, juin 1994. Article disponible en
ligne:www.devsante.org/IMG/doc/doc-10601.doc

s Ouahigouya est & 80 km au nord de Yako, c'est une des villes ou certains malades vont chercher leurs médicaments.
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Bien sdr, les propos restitués ici quant a I'annonce de la maladie ne doivent pas
étre tenus pour absolument figés. Les discours recueillis sont en effet des
segments d’histoires de vie, rapportés a un instant précis, dans un contexte

particulier et surtout face a une étrangere.

Une autre remarque consiste a évoquer la place importante occupée par la
culture dans le lien qu’elle entretient avec la diffusion ou la maitrise de I'infection
au VIH.

« Force est de constater que les nécessités
meédicales des changements attendus se
heurtent a des préjugés tenaces, voire a des
résistances séculaires, mettant a rude épreuve
les efforts des autorités politiques et sanitaires.
Et pour cause, lignorance et les croyances
fausses sur le mode de transmission du VIH
sont encore multiples et variées ; l'incrédulité a
encore droit de cité dans certains milieux et
surtout la tradition ne favorise pas toujours
certaines actions. »*

Ainsi nous devons interroger les choix de la personne concernée par la maladie
et ses représentations par rapport a ce gu’elles nous apprennent sur ses attitudes
et sur celles des autres. Cette approche permet a I'anthropologue d’étudier le
croisement des regards sur I'expérience personnelle et sur celle des autres et de

dégager des analyses relatives a la société en question, confrontée au sida.

« E : non, je ne sais pas. Ce que moi je pensais,
je pensais si, les dames la, quand tu sors avec
une femme sans te protéger, nous on pensait
que c’est vers la-bas que ca se prend. Mais
présentement je sais que c’est pas la-bas. F:
pas la-bas c’est-a-dire ? E: bon, on peut
trouver une femme et puis ca part la-bas pour
te contaminer aussi et puis avec les lames aussi
y’a des fois ca part. Bon, une femme, si tu fais
un accident, que tu as une plaie, que son sang
la sort ca peut te prendre aussi. Mais comment
ca s’est passé... vraiment, on n’a pas fait
attention. » Entretien avec E., marié, 5 enfants.

BA. Ouedraogo, « contexte socioculturel et problématique de la prévention du sida en Afrique: refléxions & partir du cas
de la société mossi au Burkina Faso». Développement et Santé, n°111, juin 1994. Article disponible en
ligne:www.devsante.org/IMG/doc/doc-10601.doc
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Ce témoignage montre aussi quelles sont les croyances attachées au mode de
contamination ainsi que la fagcon dont les femmes sont considérées comme un
des vecteurs principaux de la maladie. En effet, les femmes seules sont mal
considérées d'un point de vue social, celles qui acceptent les relations sexuelles
avec des hommes dont elles ne sont pas I'épouse sont indexées comme étant
des « femmes faciles », qui aiment « vagabonder ». Bernard Taverne écrivait en

1994 a ce propos:

« Actuellement, en milieu rural, se constitue
une représentation populaire du sida différente
selon les sexes; un roéle prépondérant est
attribué aux femmes dans la transmission de la
maladie. Il est communément admis que le sida
se transmet par voie sexuelle. Aussi est-il
considéré par les hommes comme une pug-
baanse supplémentaire (pug : femme ; baanse :
maladies ; une maladie des femmes) ; «c'est
une maladie que l'on attrape avec les femmes »
est-il couramment affirmé. »*

Ces propos sont d’actualité pour notre terrain d’enquéte. Il faut bien sir nuancer
cela, il s'agit des relations sexuelles épisodiques ou ponctuelles qui n'impliquent

pas un projet de mariage.

Ainsi que le pense Laurent Vidal, il faut appréhender les conditions sociales par
rapport aux expériences individuelles des personnes interrogées. L’analyse de

ces expériences permet justement, a mon sens, de dégager certaines

dimensions culturelles de la représentation du sida chez les sujets enquétés.

La prise en charge

La prise en charge des malades du sida revét des formes multiples car les
acteurs gu’elle mobilise sont divers : personnel soignant, membres des ONG,
proches du malade... Comprendre comment s’effectuent ces prises en charge
implique de prendre connaissance des démarches des femmes et hommes
séropositifs dans les structures de santé et de considérer chaque démarche
comme singuliére. Laurent Vidal note que « les pratiques et savoirs populaires

sur les souffrances, les traitements et la guérison sont inévitablement et

% B. Taveme, « stratégie de communication et stigmatisation des femmes: 1évirat et sida au Burkina Faso. », Sciences
sociales et santé, vol. 14, numéro 2, 1996. p. 95.
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régulierement confrontés aux pratiques et savoirs portés par les représentants de
la biomédecine. Constat qui renvoie a lI'image d’'une confrontation, d’un rapport
de force omniprésent entre le malade et ses proches, d’'une part, et le personnel

de santé — du médecin au « garcon de salle » -, d’autre part. »*.

Afin de prendre conscience de l'existence de cette confrontation, le chercheur
doit, dans la mesure du possible, assister a des consultations : c’est un objectif
que jaurais aimé atteindre durant mon stage. Mais, cette « autorisation » est
délicate a obtenir, elle nécessite sans doute une longue présence sur le terrain
impliguant I'édifice d’'une relation de confiance avec les personnes concernées®.
Par ailleurs, je n’étais pas en contact direct avec des médecins, j'ai donné priorité
a ma présence au sein de l'association et aux visites a domicile des personnes
vivant avec le VIH. Toutefois, le local de SOLVIE est établi au sein du CMA
(Centre Médical avec Antenne chirurgicale), de ce fait I'hdpital ainsi que la
maternité sont situés a quelques métres derriere I'association. Cette précision me
permet d’évoquer un moment particulier de I'enquéte lié a la prise de contact de
I'association avec les malades nouvellement dépistés positifs au VIH. Lors d’'une
journée a SOLVIE, le secrétaire m’annonce qu’un patient est depuis quelques
jours hospitalisé et que le dépistage a révélé sa contamination par le virus du
sida. Le test a été fait sans son consentement, c’est un proche du malade qui a
donné son accord avant d’approcher les membres de 'association. J'ai demandé
si je pouvais aller voir cette personne. Dans I'aprés-midi nous lui avons rendu
visite, il était alité et mis sous perfusion. Son état commencait a s’améliorer. Le
secrétaire de SOLVIE me confie qu’il pense que cette personne doit se douter
gu’elle est atteinte du VIH car, dit-il, « elle est lettrée, c’est un instituteur ». Le but
de ces visites aux patients hospitalisés dépistés positifs est de les amener a
prendre contact avec I'association afin de les inciter a accepter leur statut mais
également & suivre une prise en charge adéquate. A propos du cas relaté ici, jai

su quelques jours plus tard qu'on® lui avait annoncé son statut en fin

% | Vidal, pp. 83-84.

% Au cours d'une enquéte de terrain en Mauritanie (dans le cadre d’'un master 2 recherches) sur les représentations du
sida dans la population féminine, j'étais en contact avec des structures médicales mais je n'ai pu assister a des
consultations pour les raisons que je viens d’évoquer.

%7 Je ne sais pas exactement qui lui a fait 'annonce : un membre du personnel soignant ? Le membre de sa famille qui
était présent ? Je pense qu'il s'agit du personnel soignant car suite a la visite du malade, nous avons rencontré les

48



d’hospitalisation et qu’une visite a domicile était prévue. Malheureusement, j'étais
déja repartie et n'ai pas pu assister a “la suite des événements” concernant cette

personne.

Le cadre stratégique national de lutte contre le sida 2006-2010 au Burkina Faso
stipule que : « L'accessibilité de toutes les personnes infectées et affectées a une
prise en charge globale constitue une dimension essentielle dans la mise en
ceuvre du cadre stratégigue. Dans cette perspective, il s'agira de prendre en
compte toutes les dispositions relatives a une meilleure prise en charge médicale,
sociale, psychologique, juridigue et économique des PVVIH ainsi que des
groupes spécifiques et vulnérables. »*. Par rapport aux différentes acceptions du
terme de «prise en charge » soulignons qu’il contient en lui-méme une
dimension économique. Cette dimension n’est pas négligeable pour les
personnes atteintes du VIH soumises a diverses inquiétudes liees a leur
approvisionnement en médicaments. Les personnes que j'ai eu l'occasion de
rencontrer m’ont confié certaines de leurs préoccupations concernant ce
probleme. Pour celles qui vont chercher leurs traitements dans une autre ville que
Yako, le probléme est relatif aux moyens de transport car cela nécessite une
mobylette et le paiement de I'essence, un vélo ou bien le paiement des billets de

bus.

« Les médicaments la je ne paye pas, c’est le
carburant que je paye pour aller a Nanoro. Faut
mettre 2000* d’essence ». Entretien avec M.

Le mari de M. est le seul a lui donner de l'argent pour acheter la nourriture
nécessaire aux repas et les frais quotidiens. Comme M. est animatrice a SOLVIE,
elle recoit parfois une rémunération liée aux activités gu’elle méne au sein de
I'association mais cela reste insuffisant pour vivre « confortablement »; c'est elle
qui doit s'occuper des frais ménagers pour toute la famille alors que son époux
utilise son argent comme il I'entend. Elle est alors dans une situation irrémédiable

de dépendance vis a vis de son mari.

infirmiers qui sont aussi en charge de ce type d’annonce et qui met parfois en relation les patients avec I'association
SOLVIE.

%8 Cadre stratégique de lutte contre le VIH/sida et les IST, 2006-2010, Burkina-Faso, p. 33

%9 2000 francs CFA équivaut & environ 3 euros (Teuro équivaut a 655 FCFA), ce qui représente une somme non
négligeable sachant qu’une visite & domicile, par exemple, est rémunérée 1000 FCFA pour une animatrice de SOLVIE.
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«(...) Il [son mari] a de l'argent mais il ne veut
pas donner, méme 1000 francs, si cest pas
500, 300... Quand nous sommes parties a
Kaya™ [C. et elle], le voyage a pris tout
l'argent. »

Ainsi, la dimension matérielle est primordiale dans les problématiques de prise en
charge. Elle s’inclut également dans le systeme de relations qu’entretiennent les

personnes seropositives avec leur entourage familial, amical et professionnel.

« L : c’est ses fréres et sceurs qui 'aident avant
et c’est les mémes aujourd’hui. F: comment
ils I’aident ? L : des fois si y’a pas les produits
a SOLVIE et qu’elle le dit, ils envoient ’argent
pour payer les produits et les habillements pour
elle et ses enfants » Entretien avec L, veuve, 34
ans

En effet, je l'ai précisé en introduction, les femmes (surtout) sont largement
dépendantes des relations gu’elles entretiennent avec les hommes et les autres
femmes de la famille proche et/ou élargie. Cette dépendance se situe aussi4l au
niveau des échanges de biens et la nature des relations entretenues influe de
facon positive ou négative sur les conditions d’acces aux soins de la personne

concernée par le VIH/sida.

Nous devons noter que, pour les malades membres de SOLVIE, les
médicaments sont délivrés gratuitement ou contre une somme de 500 francs
CFA (moins de un euro) par mois. Toutefois, cette somme représente parfois
beaucoup pour des personnes qui n'ont parfois pas assez d'argent pour se

nourrir suffisamment:

« T: donc elle souffre de la nourriture, des
problémes de nourriture. F : tu trouves pas a
manger ? T : mais ¢a manque aussi des fois
c’est des problémes d’argent, des fois elle n’a
méme pas 25... Donc en Cote d’Ivoire pour faire
amener la nourriture il faut trois mois et si c’est
pas parce que... en tous cas elle gagne un peu a
SOLVIE et puis y’a un de ses petits fils qu’elle a
inscrit a l'orphelinat pour qu’on donne aussi

“9'M. et C. devaient suivre une formation de plusieurs jours a Kaya, a 100km a I'est de Yako. A ce moment j'étais repartie
a Ouagadougou et suis revenue deux semaines apres a Yako.

1 Je dis « aussi » car, s'agissant des femmes, la dépendance par rapport aux hommes s'illustre & plusieurs niveaux dont
jenvisage certaines occurrences dans la suite de cette étude.
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des vivres chaque trois mois. Elle va prendre ca
chaque trois mois pour tous ses petits fils et
puis attendre encore trois mois. Elle peut plus
travailler... elle cultivait avant mais
présentement elle peut plus faire ca. » Entretien
avec M. N., veuve, 55 ans.

La charge financiére est surtout lourde par rapport aux codts généraux
gu'implique le fait d'étre malade du sida ou séropositif. En effet, il convient alors
de s'alimenter correctement — et donc de manger trois fois par jour si possible - et
de ne jamais négliger son état de santé. Enfin, comme on l'a dit, pour certaines
personnes, s'acquitter du prix de I'essence pour aller chercher ses médicaments
peut rapidement devenir un probleme. Et, pour celles et ceux qui habitent les
villages des alentours de Yako, sans ne serait-ce qu'un vélo, effectuer le trajet

devient vite un probléeme:

«B: en tous cas aujourd’hui elle n’a rien, elle
n’a pas de vélo, y’a pas assez a manger aussi.
F : mais au niveau de ton traitement ca va ?
Est-ce que tu peux avoir les médicaments ? B :
bon, quand le produit est fini, en tous cas elle
fait de son mieux pour aller les chercher,
chaque mois c¢a fait 500 pour aller les
chercher. ». Entretien avec B., veuve, 35 ans.

La prise en charge est donc globale et ne se limite pas aux seuls traitements.

L'association peut méme aider a payer les frais de scolarité pour les enfants.

« E : oui, ils sont a I’école. Donc les autres 13,
madame Agathe... ce sont eux qui ont pris en
charge leur école, ils payent. Chaque année
chacun paye 1500*. Entretien avec E., marié, 5

enfants.

C'est dans ce contexte que le soutien des proches et des membres de

I'association joue un réle important. Lorsqu'un malade ne peut payer des
médicaments « annexes » au cours d'un rhume par exemple, lorsqu'il n'a plus
assez pour acheter de quoi manger ou pour tout autre probléme matériel urgent,
il peut s'adresser aux responsables de SOLVIE afin de solliciter une aide
ponctuelle. 1l m'est d'ailleurs arrivé, durant mon séjour a Yako, d'acheter des

médicaments pour deux personnes: une fois pour ma traductrice qui souffrait

2 Cela signifie que chaque année I'association donne 1500 FCFA pour la scolarisation de chaque enfant.
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d'une grippe, une autre fois pour I'enfant d'une des femmes séropositive membre
de SOLVIE. Pour ce dernier cas, c'est la grand-mere qui s'était déplacée a
I'association avec I'enfant en montrant I'ordonnance de I'hépital. La mére était
trop faible pour venir elle-méme et la famille n‘avait pas les moyens de payer les
médicaments. Ce jour la, la présidente était absente et les autres membres actifs
présents ne pouvaient pas avancer l'argent. Si je relate cet épisode c'est afin de
montrer que ce genre d'événement n'est pas rare dans les familles concernées
par le VIH/sida. Par ailleurs, des repas communautaires sont régulierement
organisés au sein de l'association. Ces moments sont l'occasion pour les
membres de recevoir des conseils nutritionnels mais aussi de manger « a sa
faim ». Ces repas suivent souvent un groupe de parole ou les personnes vivant
avec le VIH ainsi que leurs proches peuvent poser toutes les questions qu'ils

veulent concernant la maladie, les modes de protection, etc.

Ces précisions sur le mode de prise en charge permettent d'affirmer qu'elle est a
la fois économique et morale. Morale car non seulement ce soutien financier
participe du soutien moral, mais aussi parce que les malades peuvent parler de

leurs problémes personnels aux responsables de l'association.

« A : je peux dire que si je recois une personne
qui n’a méme pas adhéré a SOLVIE, je
compatis, je fais de mon mieux pour que la
personne ait une prise en charge selon nos
moyens. En tous cas y’a pas de distinction.
Quand vous étes partie, j’ai eu deux mamans,
y’en a une qui s’est bagarrée avec son mari. Elle
est venue chez moi, on a échangé, on est allées
voir son mari... en tous cas je vais au-dela de la
santé de la personne.» Entretien avec A.,
présidente de SOLVIE, veuve, 41ans

Il est important d'ajouter que, si les personnes atteintes du VIH et membres
d'association sollicitent I'aide de cette derniere, ils sollicitent également — et peut
étre davantage — l'aide de leur entourage familial et/ou amical. C'est un point sur
lequel nous devons nous attarder maintenant car cette notion d'entraide ou de
solidarité est souvent évoquée au sujet des sociétés africaines. Toutefois, cette
idée ne doit pas étre abordée de facon trop simpliste car elle contient en elle-
méme des nuances. La « solidarité africaine » ne peut pas étre entendue comme

guelque chose de donné ou de manifeste; elle doit étre discutée.
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« Lune des conséquences sociales consécutives
a I'annonce de la séropositivité ou méme a son
soupcon par l'entourage se manifeste par des
phénomeénes de rejet ou d'isolement du malade.
De tels phénomeénes sont souvent attribués au
délitement de la "solidarité africaine" lié a la
modernité ».*

Ainsi, partager l'information sur sa séropositivité est conditionné par une certaine
anticipation des réactions des proches, ce qui conditionne également les
modalités de « prise en charge » du malade par son entourage. En effet, si
I'annonce est bien acceptée, il y a de fortes chances pour que le malade soit
soutenu par sa famille la plus proche. Au contraire, si la peur du VIH et les
croyances qui y sont attachées priment, la personne est alors rejetée du cercle
familial et se retrouve dans une situation d'isolement. Pour la veuve, la situation
est pire car, ayant survécu a son mari, elle est considérée comme le vecteur de la

maladie:

« Quel sera le devenir d'une femme lorsque sa
séropositivité sera confirmée par un laboratoire
et annoncée aux membres de la famille de son
défunt mari? Reconnue malade par la
« médecine des docteurs », mais ayant survécu a
son mari, elle sera accusée de lui avoir donné la
maladie et de l'avoir tué, son exclusion sera
ainsi parfaitement légitimée.
Etre renvoyée de la famille de son mari est une
situation d'une trés grande gravité. Le
bannissement, d'un homme ou dune femme,
n'était jusqu'a présent réservé qu'a des fautes
graves telles vol, 'accusation. »*

Les choses ne sont toutefois pas si catégoriques: le temps joue un role essentiel
ainsi que les conseils et informations délivrées par les membres d'association et
personnels soignants. L'entourage comprend alors peu a peu que le VIH n'est
pas synonyme de mort immédiate, il apprend quels sont les modes de
contamination et constate qu'avec la prise de traitements, le malade recouvre
peu a peu la santé et qu'il peut étre considéré comme une personne normale

ayant des activités normales. Sur ce sujet, un cas a particulierement retenu mon

3 F. Quattara, M. E. Gruénais, P. Huygens, A. Traoré (responsables scientifiques), « sida, stigmatisation et exclusion —
étude anthropologique au Burkina Faso », projet ANRS 1258, Marseille décembre 2004, p. 41.

* B. Taveme, « stratégie de communication et stigmatisation des femmes: 1évirat et sida au Burkina Faso. », Sciences
sociales et santé, vol. 14, numéro 2, 1996. p. 98
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attention au cours de mon enquéte. Lors de mon premier séjour sur le terrain, j'ai
rencontré B., avec qui j'ai eu un entretien a domicile. A ce moment, elle était
enceinte mais me confiait qu'elle était encore mise a I'écart dans la cour familiale
(par exemple, elle mangeait seule). Son mari travaillant a Ouagadougou, elle
s'était rapprochée de I'n6pital en vue de I'accouchement et résidait dans la cour
du frere de son mari. J'ai moi-méme ressenti une certaine tension: durant notre
conversation, nous étions en retrait dans la cour et les membres de la famille
restaient relativement distants, quoique intrigués par ma présence. A mon retour
deux semaines plus tard, B. avait accouché. Je suis donc allée lui rendre visite.
J'ai tout de suite senti la différence: I'ambiance était plus détendue, plus enjouée
dans la cour. La belle sceur est venue me saluer, tout en restant a nos cétés
pendant qu'elle tissait les tissus qu'elle allait vendre, ses enfants jouant aupres de
nous. Je n'ai pas pris de note ce jour la ni enregistré car le fait que la famille reste
autour de nous géne B. pour répondre. Mais elle-méme paraissait tres heureuse

et affirmait que les relations étaient moins tendues depuis la naissance de sa fille.

Tout s'est passé comme si l'arrivée de l'enfant dans la famille avait remis de
“lordre" dans un univers quotidien dérangé par la survenue de la maladie.
Jinterpréte cet épisode comme le point de départ d'une remise en question de
I'entourage face a ses attitudes par rapport aux membres de la famille atteints du
VIH. Je suppose que le soutien économique ou moral sera désormais meilleur
pour B. et son mari. B. a suivi le programme de prévention de la transmission
mere-enfant, elle n'allaite pas son bébé et lui administre un sirop. La naissance
de I'enfant sans complications, est un soulagement pour le couple (qui avait déja
mis au monde deux enfants, décédés rapidement des suites de la maladie) et
l'occasion pour la famille de constater que, méme avec le virus du sida, il est

possible d'avoir un enfant a priori en bonne santé®.

bY

Les malades sont donc soumis a une certaine stigmatisation au sein de leur
famille et leur prise en charge dépend du poids de cette stigmatisation. Dans le
rapport final du projet ANRS 1258 intitulé « Sida, stigmatisation et exclusion », les
auteurs écrivent que « les observations faites a partir de plusieurs cas mettent en

évidence le rapport entre les manifestations d'abandon du malade et son degré

S Jedisa priori car en principe, l'enfant ne devrait pas étre contaminé; le programme de prévention a été bien suivi mais
le risque zéro n'existe pas.
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d'implication antérieure dans la gestion économique de la famille »*. De ce fait, la
prise en charge du malade se fonde sur une certaine réciprocité par rapport au
soutien qu'il a lui méme pu apporter a la famille dans des situations passées.
C'est en ce sens que l'on peut estimer que la "solidarité africaine" n'existe pas de
fait. De plus, elle se base comme dans la plupart des sociétés sur des rapports

de don/contre don.

« Dans les sociétés ouest-africaines
contemporaines, la monétarisation des rapports
sociaux quotidiens frappent généralement
l'observateur européen. Une pression sociale
forte pousse chacun et chacune a faire preuve
de sa générosité et de son caractére sociable en
donnant une piéce, un billet pour soutenir un
voisin, une soeur, un frére, une
connaissance... »"’

Cette remarque est importante mais il faut souligner que ces faits ne sont pas
sans conséquences; en effet, la pression sociale est forte. Si chacun doit faire
preuve de générosité c'est aussi en vue de pouvoir étre lui-méme aidé en cas de
besoin. Ainsi, l'individu qui n‘aura jamais effectué de gestes envers ses proches
ne pourra pas espérer étre soutenu, financierement du moins, en cas de malheur.
Il s'agit ici de l'entraide entre amis, voisins, etc. Mais n'en est-il pas de méme
dans nos sociétés occidentales? Imaginons-nous demander de l'aide ou du
soutien a des personnes pour lesquelles nous n'aurions jamais démontré le
méme soutien? C'est en ce sens que je dis que la notion de « solidarité
africaine » doit étre nuancée. La différence est que cette solidarité dont nous

parlons est sans doute plus visible spontanément — non dissimulée- en Afrique.

« Il n’en demeure pas moins que “les patients rendus vulnérables par leur
séropositivité évitent d’avoir fréquemment recours a la solidarité familiale, car ils
ont peur de ne pas étre en mesure d’assumer la réciprocité de l'aide.” (Sow et

Desclaux, 2002). Cependant si l'on considére que le malade a aidé les autres

%% « Sida, stigmatisation et exclusion », op. Cit., p. 26.

" A. Atané, « Famille et rapports sociaux de sexe au Burkina Faso », Institut d'études africaines, Université de Provence,
EHESS Marseille. www.genreenaction.net / www.cean.sciencespobordeaux.fr
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membres de la famille avant sa maladie, il sera pris en charge si les conditions

économiques et sociales le permettent. »*

Lors de mes entretiens, j'ai demandé aux enquétés s'ils recevaient de l'aide de
certains de leurs proches, soit en rapport avec les traitements (participation aux
frais d'essence ou au colt mensuel des ARV) soit de facon générale. J'ai aussi
demandé si la situation avait changé entre le moment ou ils ont su qu'ils étaient
malades et le moment ou ils n'en étaient pas encore informés. Concernant le
soutien familial, j'ai constaté que les personnes aidées par leur famille avant
I'annonce de la maladie continuent de I'‘étre apres. L'aide provient d'un parent
proche: un frére, une sceur, les parents (les siens ou ceux du conjoint), parfois
méme une coépouse. Cela est aussi fonction du revenu ou de la position sociale
de celui qui aide. Pour les plus agés, ce sont en général les enfants qui aident
financierement leurs parents lorsqu'ils en ont les moyens. Mais l'aide s'étend bien

sOr aux travaux ménagers ou agricoles.

Pour terminer sur le théme concernant la prise en charge, je dirais que celle-ci
n'‘est pas uniqguement liée a la maladie. Jai parlé précédemment de cette
« solidarité africaine »: cette notion évoque le fait que, de maniere générale,
compte tenu des difficultés financieres (souvent lieées au mode de vie rural) que
peut rencontrer toute famille africaine, les familles s'entraident, bien que cela soit
soumis a réciprocité. Plusieurs enquétés m'ont affirmé qu'il n'y a pas eu de
changements significatifs de l'aide (lorsqu'il y en a une) apportée par la famille
avant ou apres que la maladie soit connue. Néanmoins, il faut noter que le
«nceud » se situe souvent au niveau de la précision des informations dont
I'entourage dispose face a cette maladie dont souffre un des proches. En effet, il
arrive bien souvent que le terme de VIH ou de sida ne soit pas explicitement
évoqué a la famille. Le malade préfére parfois laisser « planer le doute » quant au
mal dont il souffre exactement, comme si prononcer le mot créait une sorte de
basculement dans la crainte, les préjugés, l'isolement. Parfois, le choix de « ne

pas dire » est fait pour ne pas paniquer les parents:

«H: Il dit que sa maman l’a suivi dans sa
maladie. Méme lui avec sa femme. Mais
jusqu’au moment ou il vous parle, il n’a pas dit

“8 M-E Gruénais, F. Ouattara, P. Huygens, A. Traoré, « sida, stigmatisation et exclusion » , op. cit. , p. 45
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a sa maman que lui il a le VIH. Par contre, aux
heures de prise de médicaments 1a, elle
constate, pour son enfant aussi. Mais souvent
la maman dit: “comme tu es malade, fais
doucement” ou bien “comme tu es malade”
sans pourtant dire que c’est ce probléme la.
Mais il n’a jamais dit a sa maman ; mais sa
maman sait qu’il est malade, peut étre qu’elle
soupconne quelque chose. (...) Elle sait ce que
c’est le VIH puisque les gens parlent souvent du
VIH en disant “la mauvaise maladie”. Mais lui il
pense que elle peut... que c’est mieux qu’elle
soit dans le doute plutét que de savoir que c’est
cette maladie la qu’a mon fils, sinon ca peut la
tuer. C’est toujours des doutes ; tu vois 'enfant
aujourd’hui, tu vois I'enfant demain, tu n’es pas
sUr que c’est ca. Sinon ses proches la ont été
tous informés. ». H., veuf, 38 ans.

La maniere dont est partagée l'information sur la maladie avec les proches joue
un réle non négligeable pour la poursuite d'une vie quotidienne relativement
normale. Se préserver d'une stigmatisation trop forte, des rumeurs ou méme des
mauvais sorts contribue, outre la prise de traitements, a l'amélioration des

conditions de vie des personnes vivant avec le VIH.

S'il en est ainsi avec les proches ou I'entourage en général, comment ne pas se
poser la question de la gestion de cette information au sein méme du couple? Il
apparait en effet essentiel de se pencher sur cette problématique dés l'instant ou
nous savons que le mode de contamination est essentiellement sexuel. Le sida
surgit avant toute chose au sein du mariage et bouleverse l'ordre quotidien dés
que l'infection est apprise. L'on peut supposer que révéler son sida a I'entourage
est aussi fonction de la facon dont est « partagée » le VIH dans le couple.

Comment les membres du couple communiquent-ils au sujet de leur maladie?
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Partie IlII - Des stratégies de communication au
sein du couple: réel non-dit ou simple "silence
oral”?

C., célibataire, contaminée par le premier homme qu'elle a connu, avec lequel
elle envisageait de se marier. Elle a appris son statut suite a une grossesse, lors
de complications de [I'état de santé du bébé aprés I'accouchement.
Rétrospectivement, elle sait que cet homme devait lui méme connaitre son statut
car, dit-elle, il n'a pas voulu donner son sang pour I'enfant anémié. De plus, il
I'avait incitée a avorter. Aprés le déces de I'enfant, il est parti et elle ne I'a plus
jamais revu. Aujourd'hui, elle n'est pas mariée, n'a pas d'enfants et vit avec le
VIH. C'est une situation extrémement difficile pour une femme vivant, comme
elle, en milieu rural africain. Elle vit dans la cour de son frere, seule, et subit le
regard des autres qui trouvent quelgue peu étrange sa situation et la
soupconnent de préférer « courir », c'est-a-dire rester libre de fréquenter les
hommes qu'elle veut : « si je reste seule, les gens vont dire que je ne veux pas
me marier, que je veux faire le vagabondage. » (C.). Elle n'a jamais informé les
responsables de SOLVIE de sa grossesse bien gu'ils soient au courant de sa
situation familiale et de son histoire avec cet homme. La présidente de SOLVIE
m'a dit un jour qu'une femme qui n'a jamais accouché est toujours considérée
comme « une jeune fille ». J'ai donc supposé que C. ne leur avait rien dit pour

conserver ce statut a leurs yeux et a ceux de tous.

« Si l’'acces a la paternité, méme sans passer par
une alliance officielle, confére aux jeunes
hommes une réelle reconnaissance, en
revanche, une naissance hors mariage a un
cout social trés grand pour les jeunes filles. »*

Lorsque je lui ai demandé si elle avait eu d'autres aventures, elle m'a fait la

réponse suivante:

“9 A Atané, « Famille et rapports sociaux de sexe au Burkina Faso », Institut d'études africaines, Université de Provence,
EHESS Marseille. www.genreenaction.net / www.cean.sciencespobordeaux.fr
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« C : bon depuis que cet homme est parti, moi je
me suis dit que les hommes sont tous pareils
donc je me suis dit que je n’en cherche plus. La
franchement, j’ai fait au moins deux ans, quand
un homme me parlait, je n’écoutais méme pas.
Quand j’ai retrouvé la santé, je me demande
maintenant : je n’ai pas d’enfant, je ne suis pas
mariée, je suis infectée. Je me demande est-ce
que je vais rester comme ca toute ma vie ? Mais
je n’ai toujours pas confiance. Je ne veux pas
infecter une autre personne, je prie Dieu pour
ne pas donner a quelqu’un. Y’a des hommes qui
me parlent, yen a a qui je dis « vous savez je
suis infectée donc je ne veux pas que vous
soyez dans la méme situation que moi donc
laissez moi en paix. »

Si je choisis d’évoquer le cas de C., c’est parce gu'il illustre a mon sens
I'importance des conséquences d’'un manque de dialogue dans le couple formé
avant l'apparition de la maladie, mais aussi celle de I'absence de perception du
risque par la femme. En effet, dans cette situation, la jeune femme a d’abord
pensé au futur mariage — elle dit elle-méme : « En tous cas, si tu m'avais dit
gu’'on allait se quitter, moi je donnais ma téte a couper. La famille I'avait pris
comme un enfant. On avait fait trois ans ensemble. (...) Ce qu’on avait fait c’était
le premier pas du mariage, les présentations. (...) Avec le recul je crois qu'il
savait. Au moment de la grossesse, comme il voulait que javorte... ». Le jeune
homme est parti au moment ou les signes de la maladie devenaient perceptibles
dans le couple. Mais il a fui sans rien dire & sa compagne, elle a donc appris son
infection par le VIH suite au déces de l'enfant et aux signes qu’elle-méme

présentait.

Il apparait que pour les femmes non mariées, les risques de contracter le VIH se
rapprochent de ceux liés aux MST : ce sont des maladies qui s’attrapent lors de
relations sexuelles et considérées comme des “maladies envoyées par
vengeance™. Elles ont peur de la punition (par acte de sorcellerie par exemple)
si elles ne se soumettent pas aux volontés de ’'homme en matiere de sexualité.
Les rapports deviennent ainsi des rapports de force et non de séduction. Avant
tout les jeunes femmes se protégent de toute réaction agressive de la part des

hommes qui les sollicitent, avant méme de se protéger du sida. En milieu rural

%0 A. Le Palec, « Le sida, une maladie des femmes », in C. Becker, J-P. Dozon, C. Obbo, M. Touré, Vivre et penser le
sida en Afrique, CODESRIA — KARTHALA - IRD, 2001
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comme a Yako, une femme qui ne travaille pas doit d’abord penser a se marier

pour faire taire les rumeurs et pour étre reconnue dans la sociéte :

« Si je suis toujours a Yako, faut que je pense
un jour a aller avec quelqu’un, si je travaille
ailleurs, je gagne tout ce que je veux, y’a pas de
problémes, je peux rester seule.». C.,
célibataire, 28 ans.

Ainsi les femmes refusent d’étre percues comme de possibles dévergondées et
obéissent ainsi aux régles sociales édictées par leur société en se soumettant a
la volonté des hommes en matiere de sexualité. Le plus grand risque a leurs yeux

est celui de ne pas trouver de mari, non celui de contracter le VIH.

Pour le cas cité ici, si I'on s’en tient au discours de C., I’'homme a fuit devant ses
responsabilités dés que la maladie a fait son apparition. Il n'y a pas eu de
discussions a ce sujet durant leur relation: «non, on n'avait jamais parlé
ensemble du VIH ». Selon elle, il devait étre au courant de son statut et ne I'en a
pas informée. Toutefois, sans le discours de 'homme en question, nous ne
pouvons que supposer qu'’il en ait été ainsi. Il est pourtant probable que ce genre
de situation soit assez fréquent.

L’homme étant parti sans jamais avoir donné d’explication place la femme dans
une situation de doutes quant aux motivations qui I'ont poussé a fuir mais
également face au silence : 'lhomme qui I'a contaminée n’est plus la pour
répondre a ses questions. Mais, en aurait-elle posé ? *. Si 'homme était resté,
un mariage aurait sans doute eu lieu et les choses se seraient déroulées comme
dans de nombreux couples mariés ou le sida intervient : la maladie aurait été
découverte au moment d’'une grossesse ou bien aprés une phase aigiue de
maladies chez I'un des conjoints. Cette affirmation mérite d’étre maintenant
développée, par rapport a ce gu’elle impliqgue au niveau de la communication au

sein du couple.

> Je choisis de ne pas développer plus avant le cas des femmes célibataires car je n'ai mené qu'un seul entretien avec
une femme présentant ce statut. De plus, il ne me permet pas d’évoquer les diverses stratégies de dialogue au sein du
couple aprés que la maladie ait été annoncée.
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Facteurs et perceptions du risque au sein du couple

Dans un article intitulé « Le couple face au VIH/sida en Afrique subsaharienne.
Information du partenaire, sexualité et procréation »**, A. Desgrées du Lo( écrit
gue « la communication entre conjoints, lorsqu’elle existe, n’est pas systématique
dans tous les domaines, et s’avere en particulier difficile dans le domaine de la
sexualité ». Bien sUr, le degré de dialogue varie en fonction du type de lien
conjugal et surtout du type d’'union entre les deux partenaires : union polygame,
monogame, traditionnel ou non, Iégal ou coutumier, etc. Concernant I'étude
présente, les informations recueillies sur le terrain permettent d’affirmer que nous
parlons ici de couples mariés traditionnellement (selon les modalités évoquées en
premiére partie de ce travail), souvent polygames®:. Dans ce systeme de société
traditionnelle, fondée en grande partie sur I'agriculture, la perpétuation du lignage
détenteur des terres est favorisée ; le lien conjugal est donc plus faible que le lien
lignager. Le récit ci-apres permet de comprendre la force de la coutume, en

particulier pour la formation des unions.

« (...) Traductrice : elle dit que elle, quand elle
était jeune fille, elle était chez le chef de Yako, le
Naaba Sigri de Yako. F : c’est a dire elle était
chez le chef, elle lui a rendu visite ?
Traductrice : non, elle était dans la cour la-bas
F : c’était sa femme ? Traductrice : non, non.
Ca, c’est la coutume je ne sais pas comment
t’expliquer pour que tu puisses comprendre,
que la famille a dit que elle, elle appartenait au
chef et c’était au chef de la donner a qui il
voulait comme mari. Donc elle, elle est restée la
bas et le chef la donnée a un homme et quand
elle est arrivée la bas, I'homme était malade
tout le temps et chaque fois, c’était..., y a une
maladie qu’on appelait “koko” (hémorroides) ».
Entretien avec B ; mariée, 30 ans. >

2 In Populations 2005/3, 60¢me année, pp 221-242.

>3 De nos jours, il existe en effet une certaine forme de moderisation des unions, calquée sur le modéle occidental,
particuliérement dans les capitales. L’accés des femmes au travail salarié contribue a ce phénomene. Toutefois, dans
notre étude, il n'est pas question de traiter de ce type d’union car les femmes et hommes rencontrés au cours de
I'enquéte vivent ou ont vécu des « unions traditionnelles ».

>* Je reviendrai sur ce cas ultérieurement car c'est le seul, sur 'ensemble de mes entretiens ol la femme pense que C'est
elle qui a contaminé son mari parce qu'elle-méme a été contaminée par 'homme a qui elle avait été donnée au village
avant de le quitter pour cause de mésententes permanentes et aprés concertations des chefs de famille.
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Dans ce contexte, les femmes ont peu de pouvoir de décision, sont dépendantes
du chef de famille et acquiérent pouvoir et respect dés linstant ou elles
engendrent de nombreux enfants. De cette maniere elles peuvent prétendre
accéder a certains biens dont un des principaux est celui de la possession d’'une

terre.

Les femmes mariées sont conscientes de l'infidélité des époux et percoivent cela
comme un facteur de contamination bien qu’elles n’aient pas de réel pouvoir de le
maitriser. En effet, I'existence de la polygamie implique de fait la possibilité pour
’homme d’avoir des relations sexuelles en dehors du mariage : le mari est
susceptible de « ramener la maladie de I'extérieur »*. Les femmes interrogées
sur la question lors des entretiens, évoquent ce risque a posteriori, bien que
difficilement. En effet, lorsque je demandais quels étaient selon elles, la cause de
leur contamination, elles finissent par admettre qu’elles ont été contaminées par

leur mari, qui est allé « draguer dehors » :

« F : comment tu penses que ton mari il a eu
cette maladie ? S: C'est en draguant que le
mari a eu cette maladie ». Entretien avec S.,
veuve, 34 ans.

La présence de coépouses peut également étre percu comme un risque. Mais ce
risque n’est pas simplement lié a la contamination par “I'intermédiaire” d’'une
coépouse qui serait déja elle-méme contaminée. L’existence de la polygamie
implique parfois I'existence de tensions, de jalousies, entre les épouses — soit
parce gqu’elles ne s’entendent tout simplement pas soit parce que I'une bénéficie
de faveurs de la part du mari et 'autre moins ou pas du tout. Au cours de mes
entretiens avec M. ; jai appris que sa coépouse était partie de la cour parce
gu’elle avait compris que le mari était probablement infecté par le VIH. Elle est
donc retournée chez ses parents mais, comme le veut la tradition, a laissé ses
enfants dans la famille du mari. M. se retrouve donc seule avec ses enfants et les
enfants de la coépouse pour assumer toutes les taches ménagéeres. En réalité,
M. et sa coépouse ne s’entendaient pas du tout. M. est la seconde épouse, sa
venue a été percue d’'un mauvais ceil par la premiere épouse qui devait alors

partager les faveurs de son époux. Le mari avait une autre aventure avec une

A Le Palec, op. cit.
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femme dont le mari est décédé « d’'une maladie ». Par les rumeurs circulant dans
le voisinage, la coépouse de M. a compris que son mari était sans doute

contaminé, elle a donc voulu partir mais elle n’a jamais rien dit a M. :

« ... La coépouse elle a dit qu’elle a fait le test,
elle n’est pas contaminée et qu’elle va partir. F :
mais elle a dit ca a qui ? M : bon, c’est a ses
parents qu’elle a dit. F: a ses parents ? Et
toi ? Comment tu sais qu’elle a dit ? M : Bon
tout le monde parle de ¢a! Que c’est moi et le
mari qui sont contaminés et elle la elle n’est pas
contaminée c’est pour ca qu’elle est partie. (...)
M : les voisins ne me parlent pas a moi. Ce que
ma coépouse a entendu c’est dans sa famille,
c’est son frére qui lui a dit que son mari a le
VIH, c’est son frére qui lui a dit de ne pas
accepter les rapports, que son mari est positif,
qu’elle va étre contaminée. F : comment tu as
su que c’est son frére qui lui a dit ca? M :
c’est quand c’est découvert que ma coépouse a
dit. Comme elle s’entendait pas avec moi, c’est
pour ca elle m’a pas dit. Elle est partie parler
avec des gens dire que son mari a le VIH. Le
mari a réveillé la nuit, s’asseoir, dire que ce
n’est pas vrai, que c’est les gens qui disent ca. ».
Entretien avec M., mariée, 32 ans.

Ainsi, I'on peut imaginer que M. aurait pu éviter une contamination si ses rapports
avec la coépouse avaient été plus apaisés. Notons que M. se sent cependant
plus soulagée depuis que sa coeépouse est partie : « Bon, comme c’est moi seule
la, je ne vois pas une difficulté comme c¢a, c’est... quand ma coépouse était la, on
faisait tout le temps la bagarre. Mais comme elle est partie, comme je suis seule
la, je n'ai pas de difficultés comme ca. ». Toutefois, lorsqu’il existe une bonne
entente entre les deux épouses™, le poids de la maladie peut étre “allégé” par le
soutien qu’elles se portent mutuellement. Aicha a appris sa séropositivité en
méme temps que sa coépouse, apres que le mari les ait informé de son propre
statut. Aicha a emmené sa coépouse pour faire le dépistage ; elles étaient toutes

les deux contaminées :

« Elles ont parlé, elles se sont soutenues mais la
maladie a débuté par sa coépouse, elle était

% Je dis « deux épouses » car au sein des ménages polygames les épouses ne sont souvent « que » deux. Avoir plus
d’épouses nécessite aussi un statut financier plus élevé pour 'homme. Pour cette raison, ce sont souvent les chefs de
lignage ou de village qui ont de nombreuses épouses.

63



gravement malade. Mais quand elle a appris [la
coépouse], si elle avait accepté de prendre les
produits, elle allait se rétablir, mais elle a
refusé. » Entretien avec A., veuve, 41 ans.

Le type de relation entretenu avec le mari comme avec les coépouses constituent

donc un facteur par rapport a la prise de risque de contracter le VIH.

Un autre facteur de risque lié a 'lhomme comme a la femme est l'utilisation des
préservatifs. En milieu rural de surcroit, a cause du faible niveau d’éducation, ce
mode de protection est mal connu et méme sujet a certaines croyances qui le
placerait, paradoxalement comme vecteur de contamination, non comme

protecteur.

« S : comme c’est en brousse la, au village, les
gens ne savent pas protéger, si tu dis de
protéger, ils vont refuser.». Entretien avec S.,
veuve, 34 ans.

S. m’'a fait cette réponse lorsque je I'ai interrogée sur un possible remariage : au
décés de son mari, un mariage lui a été proposé avec un membre du lignage
(Iévirat) mais elle a refusé par crainte de contaminer ’'homme : « elle a eu peur
de contaminer quelqu’un, que si elle fait... que si le mari était contaming, il va dire

que c’est la femme qui I'a contaminé »*’.

Mettre un préservatif reste associé aux relations occasionnelles. Aussi, si I'un des
partenaires propose le port du condom, il est de suite suspecté de
comportements volages, surtout lorsque c’est la femme qui le demande. Outre
mes entretiens, les diverses conversations que j'ai eues au cours de mon séjour
au Burkina m’ont permis de comprendre que le préservatif n'est bien souvent
utilisé qu’au début d'une relation. Si les partenaires se fréquentent quelques
mois, ils s’estiment fidéles et “sérieux” et décident d’'un commun accord de ne
plus utiliser de protection lors des rapports sans avoir effectué de dépistage. S’ils

se séparent, le méme schéma se reproduira avec un autre partenaire.

« Au sein du couple stable, le préservatif reste
trés mal admis. Puisqu’il est utilisé en cas de
rapport occasionnel, le proposer a son conjoint
revient a confesser son infidélité ou montrer
I'absence de confiance qu’on a dans la fidélité

>" On retrouve 14 encore la plus forte stigmatisation des femmes.
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sexuelle de son conjoint. A cela s’ajoute la
mauvaise réputation du préservatif accusé de
diminuer le plaisir sexuel. »*®

Pour un couple marié, on comprend combien il est délicat pour une femme
d’'imposer le préservatif lors des rapports. Il est plus facile de refuser I'acte sexuel
que de le protéger. Toutefois, quand le sida est révéle, les malades recoivent des
conseils précis pour préserver le conjoint soit d'une infection, soit d'une
surinfection si les deux sont contaminés : « c’'est pas parce gu'on est infectés
gu’'on ne doit pas se protéger. Les virus la c’est pas les mémes, il y a des sous
types aussi. » (Entretien avec C.). Dans ce cas, le port du préservatif est vécu
comme une obligation, la seule fagon de ne pas contaminer l'autre ni de se
surinfecter. Ce n’est pas pour autant que les choses se déroulent facilement. Jai
eu l'occasion de m’entretenir avec un homme dont la femme n’est pas
contaminée. Il m’a avoué qu’au début, il n'avait plus de rapports avec elle car il

ne réussissait pas a utiliser le condom :

« ... cétait difficile. Moi-méme j’ai... fait au
moins un mois, deux mois comme ca, je
l'approche pas... a cause de... protege la. Mais
entre temps la bon, jai bien compris
maintenant. ». Entretien avec E., marié.

Le cas de ce couple est assez particulier puisque la femme n’est pas infectée.
J'ai eu l'occasion de la rencontrer et elle parait relativement confiante ; elle est
mariée, a cing enfants avec cet homme et n’envisage pas de ne pas rester ; elle
ne le peut de toute facon pas: « Celle la si c'était une femme mossi*® quoi,
depuis la elle serait partie, mais elle pas partie a cause de la maladie, elle peut
rester avec moi et puis ¢a va guérir. Si ¢a guérit on peut vivre ensemble. Comme
déja y'a des enfants dedans, elle peut pas se retirer. »>. Néanmoins, la
négociation autour de l'utilisation du préservatif reste une contrainte au quotidien.
En effet, lorsque je demande a E. s’ils utilisent systématiquement cette
protection, la réponse est d’abord évasive, il avoue qu’il demande parfois de ne

pas le mettre : « ... tout le temps elle dit de se protéger. Y’'a des fois je dis non,

°8 A. Desgrées du Lo, op. cit.

%9 Sa femme n'est pas de la méme ethnie que lui, elle est ivoirienne. Le couple est revenu s'installer au Burkina Faso a
cause de la maladie car pour les étrangers, notamment les burkinabés, en Céte d'lvoire, 'accés aux soins est plus
compliqué.
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faut pas qu’on se protége, elle dit non. (...) Mais des fois méme je regrette, je dis
ah ! Probleme qu’il y a chez moi 14, comme c’est moi seul je peux supporter, si ¢ca

arrive chez elle, en tous cas ¢a devient grave ».

Je pourrais développer davantage les problématiques liées aux facteurs et
perceptions du risque au sein du couple, cela pourrait méme faire I'objet d’'un
mémoire entier et de nombreux ouvrages ont déja vu le jour sur ces questions.
Mais, aux vues de ce qui vient d’étre dit, il me parait important maintenant de
dégager les particularités du mode de communication dans le couple, a propos
du VIH.

Parler du VIH ?

« (...) la prévention de la transmission sexuelle du sida
passe aussi par l'amélioration du dialogue entre les
partenaires du couple, et non pas seulement par la
mise a disposition de préservatifs. Méme si les femmes
sont sensibilisées au risque de l'infection par le VIH et
si elles ont des préservatifs, méme si elles sont
organisées en groupes de femmes pour s’informer et
s’entraider face a cette épidémie, elles sont seules face
a leur conjoint dans la vie quotidienne et c’est de la
qualité du rapport entre ’'homme et la femme au sein
du couple, de leur capacité a négocier l'utilisation du
préservatif, que va dépendre la protection des rapports
sexuels s’il y a risque de transmission du VIH (Baylies
et Bujra, 2000). »*°

Deés lors, il faut se demander s’il y a un dialogue au sein du couple et quelles
formes il prend. La premiere des choses que je dirais a ce sujet reléeve d'un
constat ressorti de 'ensemble de mes entretiens : la communication entre époux

sur le VIH n’est pas souvent oralisée.

A premiere vue, il serait facile de conclure que les conjoints ne dialoguent pas
puisque — si I'on s’en tient aux différents témoignages - ils ne parlent pas
ensemble du VIH, ni avant 'annonce du statut sérologique, ni apres. En outre, la
démarche de dépistage et I'annonce se font par I'intermédiaire d’un tiers, par

% A Desgrées du Lo, op. cit., p. 234.
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ailleurs souvent membre de la famille. Ce fut le cas pour L. ; c’est son pére, apres

avoir été informé par le mari de L. qui a appris sa séropositivité a L. :

« (...) Quand elle a emmené le mari a I’hopital,
le papa, son papa a elle, a demandé si elle
savait de quoi son mari souffrait. Elle a dit oui
puisqu’elle, elle a fait son dépistage™ et elle est
infectée. Et son pére a dit que effectivement,
quand son mari a fait le dépistage, il est venu
les informer. ». Entretien avec L., veuve, 34 ans.

Concernant les veuves, le dialogue est de fait inexistant lorsque la femme
apprend la maladie suite au décés de son époux. Je prends donc en

considération les stratégies de communication a I'ceuvre avant le déces du mari.

Les réponses a mes demandes concernant les conversations entre les conjoints

ressemblent toutes a la suivante :

«M: En 2004 ca a commencé par mon mari.
Moi je ne savais pas. C’est lui seulement qui
sait mais il ne m’a pas dit. Jusqu’a ce temps
j’avais pris une grossesse. Quand j’ai accouché,
comme il n’y a pas eu de suivi, 'enfant aussi
était infecté. L'enfant est décédé. Et puis entre
temps j'ai tombé des petites maladies, je suis
couchée ici. C’est mon propre pére qui est a
Golo%, qui est venu me chercher pour faire le
test. F : donc c’est lui qui a pensé au VIH ?
M : oui. Jusqu’a présent méme il [son mari] m’a
rien dit. C’est moi seulement qui vois les
meédicaments. J’ai vu les ARV, je suis allée voir
Agathe pour lui demander c’est quoi. (....) F:
donc jusqu’a présent, depuis quatre ans,
vous vivez ensemble et vous n’avez pas
discuté de vos maladies respectives ? M :
non. ». Entretien avec M., mariée, 32 ans.

Cet extrait illustre le fait dont je viens de parler : il n'y a pas, dans le couple, de
conversation abordant la maladie et la fagon dont elle a été contractée. Ici, M. n'a
eu aucune discussion avec son mari. Lui savait qu’il était séropositif mais n’a
jamais rien dit a M. La grossesse de M et les complications qui ont suivi ont été le
point de départ d’'une démarche de dépistage pour elle. C'est aussi a partir de

ces moments la qu’elle a voulu savoir. C'est en s’interrogeant sur le type de

®1 C'est le mari de L. qui a demandé au médecin de conseiller 4 sa femme de faire un dépistage.

®2 Golo est un des nombreux villages aux alentours de Yako.
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médicaments que prenait son mari qu'elle a fini par savoir de quelle maladie il

s’agissait.

Pourtant, et c’est la un point important, I'époux de M n’a pas dissimulé ses
médicaments ni le fait gqu’il les prenait. Pourquoi ne pas considérer cette attitude
comme une facon d’informer sa femme ? Bien sdr, il n'en demeure pas moins
gu’il n’a pas informé rapidement M. de son statut sérologique et a attendu qu’elle
s’en rende compte. Toutefois, il n'a rien fait pour lui cacher a tout prix. Ce
comportement peut étre lié a la crainte d’informer sa femme, sachant que sa
premiére épouse avait déja quitté le foyer. Selon M il ne lui a rien dit parce qu'il a
honte de cette maladie, qu’il veut que le moins de personne possible ne le sache
et qu’il veut pouvoir continuer a « draguer au dehors ». J'ai en effet ressenti la
honte et la géne du mari de M a deux reprises : la premiére fois lorsqu’il est arrivé
a son domicile pendant mon entretien avec M. Il a visiblement été surpris puis
géné de ma présence ; il est donc tout de suite reparti. La seconde fois, je l'ai
rencontré par hasard dans la ville ; lorsqu’il m’a reconnue, il est parti de I'endroit

ou nous étions.

Les seules choses que M et son époux échangent au sujet de leur maladie sont
relatives a la prise des médicaments et au comportement de M trop
« révélateur » de son statut : « Il me dit que je suis béte de laisser posés la les
médicaments que si quelqu’un entre qu’est-ce que je vais dire ? ». M m’apprend
gue son époux lui reproche de laisser “trainer” ses médicaments et de trop se

montrer a I'association.

« Bon, comme il a honte de me parler de ca, moi
aussi j’ai peur de lui parler de ca. (...) Il ne veut
méme pas que tu parles du VIH! Quand jai
posé mes médicaments la au hasard, s’il entre,
il part... les prendre, caché. » Entretien avec M,
mariée, 32 ans.

Ainsi, si M aimerait pouvoir parler avec son mari des origines de la contamination,
et de leur relation, lui semble refuser toute possibilité de dialogue sur le sujet.

Jusqu’a ce jour, il continue méme de nier qu’il I'a contaminée.

« M : L’autre jour la méme il m’a dit que c’est
pas lui qui m’a contaminée, que j’ai avalé des
médicaments et puis je viens dire que c’est lui
qui m’a contaminée mais moi je n’ai jamais
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entendu que tu attrapes ca comme ca ! F : mais
il sait que c’est lui ? M : il sait que c’est lui
mais il veut pas dire la vérité. Quand il va me
dire la vérité, je vais faire la bagarre avec lui. F :
tu dirais quoi s’il te disait ca? M : S’il me
disait ca va me faire bien. Il m’a contaminée, il
m’a pas dit, jusqu’a il est parti a Ouaga faire
son traitement il m’a rien dit. Aprés il m’a dit
que je prends (prenne) la pilule pour pas
accoucher ; j’ai laissé la pilule et j’ai piqué une
grossesse. Je suis tombée malade, toujours il
m’a pas dit. Je suis allée dans ma propre
famille et c’est mon pére qui m’a emmenée pour
faire le test. »

Concernant le départ de la coépouse, il dit méme qu’elle peut trés bien attraper la
maladie avec un autre homme : «ll dit que quand elle est sortie la elle peut
trouver ca dehors (...) il pense que méme si elle s’en va, c’est pas ¢a qui va
'empécher de... d’attraper la maladie. ». Il pense donc qu’il 'y a pas de réelle
facon de se protéger et que le départ de sa coépouse ne I'empéchera pas de
contracter un jour le virus du sida avec un autre homme. De fait, le mari manque
d’'informations sur les modes de contamination et cela est confirmé par les dires
de M. qui affirme que son mari ne veut pas entendre parler des associations, ne
veut pas les fréquenter. Il n’assiste donc pas aux groupes de parole et ne recoit

aucun conseil de prévention.

Lors de mon retour a Yako, la deuxieme fois, un événement a eu lieu au sein du
couple de M et son mari. Il a entendu dire que sa femme avait témoigné dans une
émission télévisée portant sur le VIH/sida®®. Par peur des représailles, M nie. Elle

craint d’étre chassée de la cour par son époux et d’avoir a laisser ses enfants :

« Quand je vais partir laisser ici les enfants 14,
ils vont souffrir ici. F: tu peux pas les
prendre ? M : aller prendre quoi ? Les enfants
la? Il ne va pas accepter ! IL va dire que les
enfants la vont rester ici. Et puis ca serait les
quatre enfants la et puis mes deux enfants qui
seraient... vivre ici avec. Qui va préparer ? On
va se frapper ici. Aya...! C’est pour ca moi je
suis ici. » Entretien avec M.

%% Ce qui est vrai. Il y a eu une émission oli les membres de Solvie ont été sollicités pour témoigner au sujet de leur vie
avec le VIH.
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Cette crainte n’incite pas M. a parler davantage avec son mari méme si elle

aimerait qu’il avoue gu’il I'a contaminée.

Les conversations ne concernent alors que ce qui existe autour du VIH : les
rumeurs, les traitements, le départ de la coépouse, le désir d’enfant (dont je
reparlerai ultérieurement). Comme je I'ai évoqué précédemment®, il N’y a pas de
dialogue au sujet de l'origine de I'entrée de la maladie dans le couple. De plus,
des l'instant ou I'époux de M. refuse de s’informer au sujet du VIH et se contente
de suivre ses traitements, le dialogue est de fait bloqué entre les conjoints qui
adoptent deux attitudes opposées face a leur maladie : I'un fait tout pour la
dissimuler et vivre comme si elle n’existait pas; l'autre est membre d'une

association, ttmoigne et s’informe.

Malgré ces discordances, les partenaires vivent a deux leur état. Ainsi, la
connaissance du statut de chacun des conjoints implique un changement de

mode de vie au quotidien, notamment au sein de la relation gu’ils entretiennent.

En effet, d’autres cas me permettent d’affirmer cela. Bien que I'annonce du statut
sérologique ne soit pas directement communiquée a I'épouse (ou a I'époux), les
stratégies mises en place pour que l'autre soit informé constituent une forme
d’aveu. J'évoquerai ici le cas de la présidente de SOLVIE. Cette derniere a appris
gu’elle était infectée en découvrant les résultats des examens de dépistage dans
le sac de son mari. Depuis quelques temps, il lui cachait la vérité en lui disant que
les résultats n’étaient pas encore arrivés. Elle a découvert la vérité lorsque son
époux lui a demandé d’aller chercher des médicaments dans son sac pour lui.
C'est au méme moment qu’elle a trouvé les résultats. Pourtant, elle affirme
gu’elle ne lui a rien dit: elle ne I'a pas non plus informé qu’elle avait appris la
vérité. Mais elle a pris contact avec la SEMUS (a cette époque SOLVIE n’'était
pas encore créée) et a débuté la prise de traitements, a la suite de son conjoint.
C’est de cette facon que I'information a été partagée dans le couple. Néanmoins,
le conseil de dépistage a été formulé par A. a son mari. Je choisis de transcrire ici
le récit d’Agathe car il exprime mieux que je ne pourrais le faire le déroulement

des évenements jusqu’a la découverte de sa maladie.

%4 Cf. partie intitulée « le temps de I'annonce »
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« (...) En 2000 la maladie [de son mari] s’est
aggravée. Entre temps si on est assis, si on
échange, moi je lui demande est-ce qu’il ne va
pas faire son test ? Et un jour il m’a dit que
voila, son médecin traitant lui a proposé de
faire le test. Entre temps il est parti a Ouaga
pour se traiter. Il a fait, il m’a dit qu’il a fait
mais que jusqua ce temps il n’a pas ses
résultats. On a attendu, attendu, jusqu’en
2001. A chaque fois que je lui demande lui il me
dit qu’il n’a pas ses résultats. (...) Entretemps
j’ai commencé a me poser des questions donc je
me suis dit que moi-méme il vaut mieux que je
connaisse ce quil y a donc jai décidé d’aller
faire le test. En ce moment on ne le faisait pas
ici, c’est a Ouaga. Je l'ai suggéré a mon mari, il
a dit si c’est ca y’a pas de problémes, que mais
d’attendre que lui va appeler son frére qui est
un professeur d’université. Son frére travaille a
Ouaga, c’est un professeur d’anglais. Que lui va
venir me prendre et que si c’est comme c¢ca ma
coépouse aussi va faire. Donc on est partis avec
le frére la pour faire le prélévement (...) en ce
temps la si tu fais le prélévement, ca prend
deux semaines pour que les résultats arrivent
donc quand on a fait son frére a dit que nous
on pouvait revenir, que lui il va aller chercher
les résultats et puis venir nous donner. (...)
Entretemps, j’ai attendu qu’on me dise quelque
chose et jusque la on ne me disait rien donc j’ai
posé la question a mon mari; jai dit “les
résultats la c’est comment ?”I1 dit que non, que
son frére n’a pas amené les résultats. J’ai dit
pourquoi ? Puisqu'on nous a dit que les
résultats c’est deux semaines, il a dit que le
docteur a dit qu’il fallait que nous-mémes on
soit la pour qu’on donne les résultats. J’ai dit si
c’est comme ca il faut qu’on reparte. Il a dit que
non, que c¢a va s’arranger. Alors que pendant ce
temps les résultats étaient venus mais il voulait
pas me dire. Ca a duré, duré. Et u jour jétais
assise sous le manguier et puis il m’a dit de me
lever d’aller chercher ses produits dans son sac.
Je suis rentrée. Quand j’ai ouvert le sac 1a, j’ai
vu deux enveloppes. Y’avait mon nom et puis le
nom de ma coépouse et comme j€tais curieuse

j’ai ouvert (...) Quand jai ouvert, c’était déja
ouvert, c’était écrit en grands caracteres :
positif. (...)» Entretien avec A., veuve, 41 ans.

Le récit de la facon dont A. a appris qu’elle était infectée montre aussi que la

demande de son mari d’aller chercher des médicaments dans son sac peut étre
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une facon de lui annoncer sachant lui-méme que les résultats étaient dans le sac
et qu’elle allait certainement les découvrir. A partir de la tous les deux savaient ce

qu’il en était de leurs statuts respectifs.

Comme le mari était trés malade, elle s’est occupée de lui jusqu’a son déces. Elle
explique qu’il a regretté de I'avoir contaminée et qu’il s’est comporté avec elle trés
gentiment jusqu’a la fin. Il avait méme laissé de l'argent de coté pour qu’elle
puisse disposer de quelques ressources. En effet, bien que la parole ne soit pas
le mode de communication privilégié, il existe diverses maniéres d’échanger qui
ne se fondent pas sur l'oral. Ainsi, les gestes, les attitudes, les signes sont
préférés a la parole.

Parfois méme, l'entrée de la maladie dans I'espace conjugal est a l'origine de
'apaisement de certaines tensions entre les partenaires. Cela peut étre di a

I'expression d’une culpabilité de la part de celui qui a contaminé son conjoint.

«L: Léa dit qu’avant la maladie son mari n’a
jamais payé un habit pour elle, elle s’est mariée,
elle a eu deux enfants et son mari n’a jamais
payé quelque chose pour elle. Cest sa famille
pour les fétes qui payait. Mais quand la maladie
est rentrée, méme si elle voulait un habit de
15000, il payait... méme la moto il a payé pour
elle. ». Entretien avec L., veuve, 34 ans.

Ce mode de communication n’est pas seulement adopté au sein du couple ; il
I'est aussi avec les différents membres de la famille a propos de I'annonce de la
maladie. Par rapport aux enfants par exemple, les parents craignent de les
effrayer en leur apprenant qu’ils sont atteints du VIH. Ainsi, ils ne leurs disent pas

gu’ils sont infectés mais les laissent s’en apercevoir sans jamais aborder le sujet :

« S : si I'enfant la sait qu’elle est séropositive, ca
va étre difficile. Que l’enfant la a eu peur [va
avoir peur] c’est pour ca elle n’a pas voulu leur
dire. F: est-ce que tu penses qu’ils s’en
doutent ? Qu’ils savent ? S: y’a un qui sait;
l'autre ne sait pas. F: comment il sait ? S:
comme elle fait I’école et puis entre temps elle
lui envoie d’aller chercher les médicaments, 1a,
quand elle lit, elle sait. F: et elle ne t’en a
jamais parlé ? S : elle a dit que non. » Entretien
avec S., veuve, 34 ans.
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A leur tour les enfants démontrent a leurs parents leur soutien en leur rappelant
de prendre leurs médicaments par exemple. Par ailleurs, lorsque la maladie est
annoncée aux proches, le nom exact n’est pas prononcé a chaque fois car le VIH

est mal connu et il fait peur :

« F : mais le frére n’a pas dit que c’était le
VIH ? M.Z : il n’a pas dit car ce sont vieilles, si
on dit comme ca aux vieilles elles auront peur.
C’est ceux qui sont jeunes qu’il a dit quand on
était a Ouagadougou ils ont acheté le Coca cola
et nous avons bu, on leur a dit 1a bas. Mais il
n’a pas leur pas dit clairement. » Entretien avec
M. Z, veuve, 48 ans.

Dans ce cas, c'est le frere ainé de M. Z qui a annoncé aux parents qu’elle

souffrait d’'une maladie. Elle-méme n’était pas présente lors de I'annonce.

Ces différents exemples nous permettent de prendre conscience des différents
types d’échange au sujet de la maladie qui existent entre les conjoints mais aussi
entre la personne concernée par la maladie et son entourage. Si la
communication orale n’est pas choisie en premier lieu, cela ne signifie pas qu’il
n'y ait aucune complicité entre le détenteur et le destinataire de I'information. Le

soutien se met alors en place de maniere implicite.

Je dirais donc que s'il existe un manque de dialogue, celui-ci est surtout réel en
amont du dépistage et impligue un manque de prévention des risques de
contamination au sien du couple. Les conjoints, lorsqu’ils sont mariés, n’évoquent
que trés rarement les risques de contamination par le VIH. Lorsqu’ils sont
évoqueés, cela se fait plutbt a linitiative de la femme, consciente des risques

gu’elle encourt lorsque le mari fait preuve d'infidélité.

« A : ils se disaient que aujourd’hui, que comme
il y a le VIH, chacun n’a qu’a faire attention et
puis se protéger. F : et c’est le mari qui disait
ca ou Aicha ? A: Non, c’est elle qui disait. F :
et lui, qu’est-ce qu’il répondait? A: il
répondait que lui il ne cherche pas des femmes
donc il ne sera pas infecté. F: mais quand
Aicha tu disais de faire attention, de se
protéger, c’était entre toi et ton mari ou
bien si lui il va voir des femmes, c’est-a-dire
en pensant que lui irait voir des femmes ?
A : c’est s’il sort au dehors et qu’il trouve une
autre, il n’a qu’a se protéger. F : et aujourd’hui
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elle pense qu’il a respecté son conseil ?....A :
non elle ne pense pas.» Entretien avec A.,
veuve, 41 ans.

A présent, une autre problématique mérite d’étre abordée; elle concerne le désir
d’enfants au sein des couples infectés par le VIH. Comment envisager la
naissance d'un enfant lorsque I'on recoit des conseils précis de protection des
rapports sexuels entre conjoints séropositifs ? Pour les couples qui n’ont pas eu
encore d’enfants, nous savons qu’il est difficile d’'admettre qu’il n'y en aura pas,
surtout lorsque I'on connait I'importance primordiale de la procréation dans les

familles africaines.

Le désir d’enfants

J'ai eu l'occasion d’aborder cette question au cours de mes entretiens. A
plusieurs reprises, j'ai constaté que les couples de personnes vivant avec le VIH
avaient donné naissance a des enfants alors méme qu’ils affirment se protéger.

Comment expliquer la répétition de ces événements ?

La venue d’'un enfant est souvent expliquée par les enquétés comme « un
accident », c'est-a-dire un défaut dans l'utilisation des préservatifs. Dés l'instant
ou I'on constate que la méme cause est toujours mise en avant pour expliquer le
méme événement dans différentes couples, il est normal de se demander s'il ne
s’agit pas en réalité d’'une difficulté a renoncer a I'enfantement. Lors d’un groupe

de parole organisé a I'association Solvie, j'ai posé la question aux membres.

« F: les enfants qui naissent sont souvent
justifiés par des accidents, est-ce que ce
sont vraiment des accidents ou c’est parce
qu’ils veulent des enfants ? (B. dit qu’il va
traduire et donner aussi son point de vue.
Ma question suscite les réactions). Léa:
parce que y’a deux raisons : pour certains y’a le
désir d’enfants, par exemple j’ai deux filles mais
jai besoin d'un garcon et inversement. Pour
d’autres, y’a méme pas d’enfants donc...
Mariem : j’ai besoin d'un enfant, d’'un garcon
parce que jai deux filles. » Groupe de parole a
Solvie, 15 juillet 2008.
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En effet, pour les femmes, avoir un garcon est important. Elles savent aussi qu’il
est maintenant possible de suivre des programmes de prévention de la
transmission du virus de la mére a I'enfant (PTME) ; il apparait donc que la
grossesse devient envisageable. J'ai déja évoqué le cas de B. qui a mis un
enfant au monde récemment grace a la PTME. La naissance de cet enfant a
permis d’apaiser certaines tensions dans la famille liees a la crainte de la
contamination. Une interprétation, peut-étre naive, consiste a penser qu’une
naissance est un moyen pour que la vie reprenne le dessus et, pour les
personnes infectées, de considérer gqu’'elles peuvent vivre comme les autres
personnes si elles conservent cette possibilité essentielle de procréer.
Néanmoins, lorsque j'interroge la présidente de Solvie sur cette question, elle me
répond que selon elle, ces grossesses sont indésirées et sont dues a une

difficulté, pour un couple stable, d’utiliser systématiquement les préservatifs.

« A : moi personnellement je ne les condamne
pas. Ce sont des couples qui ont des conseils
ensembles ou individuellement; mais y’a
toujours ces grossesses indésirées. Dans la
prévention on dit de porter le condom. Une fois
en passant c’est possible mais pour un couple
toujours ensemble ca devient vraiment de
I'emmerde donc moi je pense que cest du a c¢a,
ils ont laissé passer et la grossesse vient.
Parfois nous on s’assoit et on se demande si on
va pouvoir pratiquer comme ca toute la vie et tu
te demandes le sens de la vie vraiment c’est
quoi. Mais c’est ceux qui vivent vraiment ca qui
savent. La maniére de se protéger, faut savoir
que quand on démontre avec le pénis et quand
tu vas pratiquer c’est pas la méme chose donc
je dis a ceux qui font la prévention de faire
vraiment attention. Y’a ceux qui disent qu’ils se
protéegent mais en fin de compte la grossesse
vient. Donc c’est ces deux choses: soit la
personne est fatiguée de se protéger soit la
protection est mal faite, voila.» Agathe,
présidente de Solvie, veuve, 41 ans

La remarque d’A. est fondée mais lorsqu’il existe un désaccord entre conjoints
sur la possibilité d’'une grossesse, la situation se complique. M par exemple
souhaiterait d’autres enfants parce qu’elle n’en a que deux et ce sont deux filles.
Mais son mari a cinqg autres enfants et n’en désire pas d'autres. Elle sait gu'il

faudra parler a son mari pour envisager une autre grossesse. De plus, elle ne
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peut pas quitter son époux par crainte de devoir laisser ses enfants (je I'ai déja
évoqué précédemment) mais aussi parce qu’elle est consciente gu’elle ne pourra
pas avoir d’enfants facilement avec un autre homme. Il faudrait en effet d’abord
envisager d’annoncer le statut sérologique au nouveau partenaire et lui conseiller

le dépistage. S'il est négatif, elle ne pourra pas avoir d’autres enfants.

« F : et toi tu aimerais partir ? M : partir ou ?
Je ne vais pas partir laisser mes enfants et
comme je suis malade je ne pourrai pas avoir
d’autres enfants encore, c’est ca le probléme.
F : méme avec la PTME ? M : avec la PTME si
c’est avec le méme mari la ¢a va... si je vais
trouver un autre, la ca va étre difficile. Comme
il a d’autres enfants, les enfants de ma
coépouse ca fait quatre, il avait aussi un autre
ca fait cinq, pour moi la c’est deux, ca fait sept
donc il veut pas d’autres » Entretien avec M.,
mariée, 32 ans.

Ainsi, le désir d’enfants est si important qu’il peut parfois méme étre une raison
suffisante pour décider de ne pas rompre une union, du moins en ce qui
concerne les couples ou les deux partenaires sont malades. M explique donc
gu’elle continue de prendre la pilule mais qu’elle essayera de parler a son mari de
ce besoin d’avoir un autre enfant. Le probléme pour elle est que son époux ne
veut pas suivre les groupes de parole ni recevoir d’'informations. Elle sait alors
que la démarche consistant a lui faire connaitre les programmes de PTME sera
difficile. Lorsque nous nous entretenions a ce sujet, je lui ai demandé si elle se
protégeait donc tout le temps. Elle m’a répondu que lorsque son mari refusait de
mettre un préservatif, elle prenait la pilule. C'est ce qu’elle appelle « la double
protection » mais nous savons que la contraception ne prémunit pas du risque

d’infection ou de surinfection par le VIH.

Le désir d’enfants est important dans tous les couples et le reste méme en cas
d’infection par le VIH. Il est parfois méme plus pressant pour les couples qui
estiment ne pas avoir encore assez d’enfants. Dans I'article intitulé « Le couple
face au VIH-sida en Afrique subsaharienne », Annabel Desgrées du Lo0O écrit
« des études (...) effectuées dans d'autres pays africains ont montré que le
dépistage du VIH et l'information qui 'accompagnait (...) n‘'ont pas été suivis
d’'une réduction de la fécondité chez les femmes séropositives. Une étude au

Rwanda a au contraire montré que les femmes qui avaient moins de quatre
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enfants se “dépéchaient” alors de faire un autre enfant, comme s’il fallait atteindre
un nombre idéal d’enfants malgré (ou a cause de) la découverte de leur infection
par le VIH (Allen et al., 1993 ; Keogh et al., 1994). »®.

Si I'ensemble de ce qui vient d'étre dit tout au long de cette étude montre
explicitement une certaine vulnérabilité des femmes face au risque d’infection du
VIH, il convient toutefois de nuancer cette notion car comme [|'écrit Laurent Vidal,
les femmes ne sont pas « par essence vulnérables »*, elles sont placées dans
des situations, comme j'ai essayé de le montrer, qui peuvent les rendre plus

exposées a certains risques de contamination par le VIH/sida.

La vulnérabilité en question.

Si je choisis, pour terminer cette étude, de revenir sur cette notion de vulnérabilité
dont il souvent question dans les études portant sur le VIH/sida (particulierement
lorsqu’elles concernent les femmes) c’est pour ne pas que son sens méme en
soit détourné. En effet ce concept est appliqué a des individus dans un contexte
social défini ou une certaine catégorie d’individus se trouve davantage exposés
au risque de contracter le VIH. Prendre en considération cette remarque est
important afin que le terme méme de vulnérabilité conserve toute sa « capacité

heuristique » ainsi que I'expriment F. Delor et M. Hubert®.

Les femmes sont soumises a certaines difficultés qui les placent dans des
situations de vulnérabilités. Ces difficultés ont été évoquées et relevent de leur
statut dans la société trés hiérarchisée qu’est la société mossi (comme de
nombreuses autres sociétés traditionnelles africaines). La polygamie, le lévirat, la
nécessité d’avoir des enfants pour acquérir un statut respectable, les facteurs
economiques, le faible niveau d’éducation (en milieu rural notamment) et le fait
gu’elles soient soumises a l'autorité de leur mari en sont les premiers exemples.
Ces situations impliquent pour une grande part que les femmes peuvent

difficilement imposer le port du préservatif a leurs conjoints. Ainsi, la nature

A, Desgrées du Lod, Le couple face au Vih/sida en Afrique subsaharienne, op.cit., 2005. article disponible en ligne :
http://www.cairn.info/revue-population-2005-3.htm

%8| Vidal, Femmes en temps de sida. Expériences d’Afrique, Paris, PUF, 2000, p. 4

®" F. Delor & M. Hubert, « un ré-examen du concept de vulnérabilité pour la recherche et la prévention du VIH/sida »,
Observatoire du sida et des sexualités, www.fusl.ac.be/observatoire « Edition 2003.
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méme des relations entre hommes et femmes de ces sociétés placent ces
derniers dans des situations tres différentes face au risque de contracter le VIH.
Cela ne signifie pas pour autant que les femmes ne soient que des victimes. Les
hommes sont également trés exposés aux risques en multipliant les relations
sexuelles mais ils peuvent décider ou non de se protéger. Je ferais remarquer ici,
et ce a la lumiére d'un entretien mené a Yako, qu’il arrive aussi que ’'hnomme soit
contaminé par son épouse. Ce fut le cas pour le couple de B et F. B m’a confié
gu’elle savait qu’elle était a l'origine de la contamination de son mari (j'ai relaté
cet événement précédemment) mais ce dernier ne lui a jamais fait de reproches
et ne I'a pas chassé pour autant. En somme, pour ce couple la du moins, la
symétrie entre les réactions des femmes face a I'annonce et celle de cet homme
la est parfaite — selon les dires de B. Les situations les plus fréquentes cependant
pour les hommes sont celles ou ils ont été contaminés a I'occasion de rapports
sexuels extraconjugaux alors que les femmes contractent la maladie au sein

méme du mariage.

« C’est ainsi quon estime que 60 a 80% des
femmes africaines en union qui deviennent
séropositives ont eu un seul partenaire sexuel,
et ont donc été infectées dans le cadre des
relations sexuelles avec le partenaire habituel
(Cohen et Reid, 1999). »*®

Ces constats sont principalement liés au faible pouvoir de négociation des
femmes lors des rapports sexuels ; c’est ce fait méme qui les place dans des
situations de risques accrus de contamination. De surcroit, le multipartenariat est
fréequent en Afrique : la polygamie et le fait que les relations extraconjugales
soient socialement acceptées multiplient les risques pour la femme d’étre
infectée. Pour les femmes non mariées, les relations sexuelles en échange d’un
bien matériel ou d’argent ne sont pas rares lorsque leurs situations économiques

ne leur permettent pas de subvenir a leurs besoins.

Pourtant, outre la réalité des faits qui viennent d’étre brievement cités, les
femmes possédent également un certain pouvoir de décision. C’est celui-la

méme qui nous permet de dire avec Laurent Vidal, qu’elles ne sont pas « par

A Desgrées du Lo0, « Le sida, révélateur des disparités de genre en Afrique », in Le Sida, Grésea Echos numéro 32,
jan-fév.-mars 2002.
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essence vulnérables » ; personne ne l'est. Les femmes peuvent développer
certaines stratégies, évoquer certains interdits sexuels® afin d'éviter ou de
refuser les rapports sexuels avec leur époux. Une simple animosité contre leur
mari liée a une jalousie ou a toute autre chose peut également amener chaque
femme a refuser les rapports sexuels. Toutefois, en refusant trop fréquemment
I'acte sexuel, la femme peut craindre de voir son époux multiplier les infidélités ou

pire, d’étre répudiée.

Un autre atout qu’ont les femmes est celui de pouvoir bénéficier d’un dépistage
lors des consultations prénatales. C'est bien souvent a cette occasion qu’elles
découvrent leur séropositivité et regoivent des conseils en conséquence. Les
hommes ne font pas encore assez de dépistages volontaires et découvrent
parfois plus tardivement leur statut, a un stade ou la maladie est déja tres

avanceée.

L’augmentation du niveau de scolarisation des femmes ou l'accés au travail
salarié par exemple ne sont pas les seuls facteurs pouvant les« autonomiser »
par rapport aux hommes. La nécessité d'un dialogue plus approfondi avec le
conjoint apparait étre une possibilité de diminution des facteurs de risques. Faire
accepter a 'lhomme que la femme puisse avoir son mot a dire en matiere de
sexualité, puisse faire accepter ses choix et ses décisions seraient le
commencement d’'un cheminement vers un équilibre entre les deux sexes. Les
deux membres du couple doivent sans doute apprendre a s’écouter et ’lhomme
faire des efforts pour comprendre les craintes, les doutes que leur partenaire
exprime en matiere de sexualité ainsi que dans les autres domaines. Mais c’est le
fonctionnement du couple en tant gu’entité comprenant deux personnes qui ont
chacune voie au chapitre, qui doit sans doutes subir certaines remises en
question. L'un ne « va » pas sans l'autre. C’est peut-étre ce point la qu’il reste a
réexaminer afin que le couple et ses enfants puissent étre préservés des risques

d’une infection par le VIH.

% Un de ceux-ci est la période d'abstinence sexuelle durant la durée post-partum c'est-a-dire pendant la période ot la
femme allaite son enfant car on considére que le sperme géate le lait maternel.
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CONCLUSION

De cette étude, il est possible de dégager un constat; les femmes
(majoritairement interrogées) souffrent d’'un manque de communication avec leur
conjoint au sujet de leur maladie. Les conseils de protection des relations
sexuelles au sein du couple sont peu respectés, méme lorsque les deux conjoints
sont informés de leur statut. Cela peut étre dd a la difficulté de mettre en ceuvre
les conseils “théoriques” délivrés dans les associations mais aussi a une
lassitude de l'utilisation systématique du condom liée a la vie quotidienne avec le
méme partenaire. Quant au désir d’enfants, il ne disparait pas avec l'arrivée de
la maladie, bien au contraire. Cela, d'une part met a mal les comportements de
prévention mais d’autre part incite les malades a faire aux programmes e
prévention de la transmission mére — enfant et leur permet ainsi de reprendre le
dessus sur le virus. Les veuves souffrent d’un obstacle supplémentaire ; elles se
retrouvent seules apres le déces de leur mari, souvent alors qu’elles sont encore
jeunes, et peuvent difficilement envisager un remariage car leurs coutumes ne le
facilite pas. |l apparait alors qu'il faille donner priorité aux études prenant en
compte le couple et les stratégies de communication qui existent entre ’lhomme
et la femme qui le constitue afin d’améliorer les programmes de prévention et de

prise en charge du VIH/sida.

Les recherches que jai menées a Yako comportent inévitablement des limites a
prendre en compte pour pouvoir prétendre donner une réponse définitive, si tant
est gu’'une réponse figée soit possible lorsqu’il s’agit de donner les perceptions
d'un ensemble de personnes sur un sujet déterminé. En outre des
développements auraient meérités d’étre plus détaillés, notamment en ce qui
concerne les discours des hommes sur la question du partage de l'information.
Comme je l'ai dit au cours de ce mémoire, les femmes et hommes malades du
sida que jai rencontrés au Burkina Faso appartiennent a un groupe d’individus
pris en charge au sein des associations. Cela exclut de I'étude tous ceux qui ne

se savent pas infectés ainsi que ceux qui ne bénéficient pas de traitements.
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Pour autant je crois pouvoir dire que les personnes qui ont bien voulu se confier a
moi ont une représentation de leur maladie qui évolue en méme temps que cette
derniére. Elles apprennent a vivre avec, a se familiariser aux traitements souvent
lourds qu’elles recoivent et composent avec les difficultés posées par le regard
de I'entourage. Aux images de peur, de mort, de péché suscitées par le sida

succéede une conception moins terrible et moins culpabilisante de I'infection.

Il faut également considérer la persistance de I'angoissant sentiment d’exclusion
et d'incompréhension dont les personnes vivant avec le VIH patissent. Le rejet
familial et plus largement social dont certaines souffrent est souvent dd au
mangue d’information de la population dont la cause réside pour une part dans

I'attachement aux croyances et traditions.

Cette conclusion est pour moi lI'occasion d’évoquer un sujet intéressant : peut-on
parler d'une spécificité africaine des représentations et comportements liés au
sida ? En effet, je crois que les enquétes comparatives seraient intéressantes a
cet égard. Sur des problemes comme ceux du tabou entourant la maladie ou la
stigmatisation des malades du sida, I'Afrigue n’est pas la seule concernée. Les
malades du sida sur tous les continents ont vécu et vivent encore parfois
I'exclusion, cette derniere étant souvent liée a cette peur persistante enveloppant
les maladies graves. S'il a été démontré, certes, que certaines pratiques
culturelles africaines comme le lévirat, I'excision ou la polygamie sont des
facteurs de propagation du sida, les mutations sociales au niveau de la cellule
familiale ainsi qu’une baisse d’attention sur les moyens de prévention exposent
les populations occidentales a des risques sans doute comparables. Toutefois, a
'inverse des femmes africaines, la population féminine occidentale dispose
davantage de [lindépendance nécessaire pour contréler les risques de

contamination.

Mon enquéte de terrain a Yako, riche d’enseignements, m’a fait entrevoir la
complexité de la situation des malades et les problématiques qui y sont
attachées. Ces problématiques loin d’étre résolues, en Afrigue comme ailleurs,
méritent d’étre approfondies afin, qu’a terme — si tant est qu'un terme existe —
I'apport de nos disciplines ait un réel impact sur 'efficacité des programmes de

santé rattachés aux problématiques soulevées au cours de ce travail.
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