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RESUME

INTRODUCTION

L’étude ANRS 12271 « L’enfant protégé par les ARV. Etudes ethnographiques comparées (Sénégal,
Burkina Faso, Laos)» (2013-2017) avait pour objectif de décrire et analyser les dimensions sociales,
culturelles et politiques, ainsi que les contraintes et les effets sur le terrain, des stratégies de PTME
introduisant I'utilisation préventive des ARV, et de comprendre les réticences éventuelles face a cette
avancée thérapeutique. Au travers des options A et B puis B+, ces changements en deux étapes (2009 et
2013) instauraient progressivement I'indication du traitement antirétroviral pour toutes les femmes, quel
que soit leur niveau d’immunodépression, a poursuivre de maniére continue et a vie, pour bénéficier
simultanément de ses effets préventifs sur la transmission verticale et sexuelle du VIH et de ses effets
curatifs pour la femme. Le nourrisson devait également prendre un traitement ARV de maniere
temporaire (pendant 6 semaines) et I’allaitement maternel exclusif devait étre poursuivi pendant six a
douze mois (selon la capacité a prendre le relai d’un point de vue nutritionnel), avec un dépistage précoce
par PCR suivi d’une orientation rapide des enfants infectés vers un traitement.

Ces recommandations ont été adoptées a des dates différentes selon les pays, I'option B+ étant
appliquée dés 2013 au niveau national au Sénégal, en 2015 au Burkina Faso, alors qu’elle était encore en
discussion au Laos. Les trois pays d’étude ont été choisis pour leur situation épidémiologique similaire :
basse prévalence, épidémies concentrées, qui représentent la situation la plus difficile pour I’atteinte des
objectifs 90-90-90. Ils sont caractérisés par des niveaux de développement de leurs programmes PMTE
différents : taux de transmission estimé a 4,8% au Sénégal au début de I’étude en 2012, de niveau plus
élevé a la méme date au Burkina, absence de données nationales au Laos ou I'analyse situationnelle
menée dans le cadre du projet a di préciser I’état du dispositif. Les différences entre ces pays en termes
de contextes socioéconomiques, de statut des personnes vivant avec le VIH, et de systemes de soins, ont
conduit a s’interroger sur les similitudes et divergences des stratégies de PTME.

DEROULEMENT DU PROJET

Les autorisations éthiques pour le projet ANRS 12271 ont été obtenues aupres des comités nationaux du
Sénégal et du Burkina Faso en 2012, et suivies des autorisations administratives délivrées par les
ministeres de la santé dans ces deux pays ; elles n’ont été obtenues au Laos qu’en 2013. Les trois équipes
de recherche ont mené des enquétes en paralléle, les écarts importants entre les contextes des pays
d’Afrique d’une part, d’Asie d’autre part, nous conduisant a dissocier les approches, décalées dans le
temps du fait des contraintes administratives. Au Burkina Faso et au Sénégal, les enquétes par entretiens
individuels et collectifs ont été menées avec des femmes qui avaient eu I’expérience de [a PTME et meéres
d’enfants de moins de 18 mois, dans trois centres urbains (Dakar, Ouagadougou, Bobo-Dioulasso), en
milieu semi-urbain (Ziguinchor au Sénégal, Boussé au Burkina Faso) et rural (Goudomp au Sénégal, Toma
au Burkina Faso), ou les équipes soignantes (professionnels de santé et médiatrices associatives) ont
également été interrogées. Des observations ont été menées dans les centres de santé et au domicile
des femmes. L’expérience de la PTME, de l'infection a VIH et de la prise en charge, au niveau individuel et
familial, ainsi que les perceptions et avis des femmes, ont pu étre reconstitués. Des femmes ont été
interrogées de nouveau deux ans aprés le premier entretien dans les sites urbains. Des entretiens
complémentaires ont été réalisés sur des themes spécifiques (par exemple auprés des Badjenu Gox au
Sénégal). L’approche qualitative s’est appuyée sur I’analyse thématique réalisée en utilisant des
applications non spécifiques (traitement de texte Word, tableur Excel) et spécifique (Dedoose, codage



et analyse, www.dedoose.com). Environ 200 entretiens individuels et collectifs ont été réalisés dans les
deux pays.

L’analyse a été menée dans un premier temps en adoptant une approche opérationnelle, les résultats
étant attendus par les autorités nationales et ’équipe inter-pays de ’'OMS (basée au Burkina Faso) qui
avait souhaité qu’une enquéte complémentaire soit développée en 2014. La réalisation de I’étude a suivi
les orientations initiales, les premiéres questions de recherche n’ayant pas été invalidées par la
publication de nouvelles recommandations en 2013. Cependant, les discours critiques vis-a-vis des
recommandations de 2009 émis par divers acteurs notamment au Sénégal, en particulier a propos de
I’abandon de la fourniture des susbtituts du lait maternel et du risque VIH résiduel, ont perdu en intensité
pour ne subsister que de maniére trés marginale dans 'année qui a suivi la publication des
recommandations. La question de recherche sur la construction locale des stratégies, mentionnée dans
le projet, qui était justifiée par ces discours divergents, a été remplacée par une question sur le devenir
des méres a moyen terme, qui nous a conduites a conduire la deuxiéme vague d’entretiens et a prolonger
la durée du projet. Ceci constitue la principale adaptation du projet par rapport au protocole initial.

Le projet, dans son ensemble, a donné lieu a 58 communications dans des conférences de niveau national
et international, 8 publications (articles et chapitres de livres), 2 théses dont une en cours (soutenance
prévue fin 2018), 7 mémoires de Master, 13 modules d’enseignements ou cours, et une valorisation au
travers d’un programme radio national et une plateforme digitale.

PRINCIPAUX RESULTATS DE L’ETUDE

Ils peuvent étre résumés en 8 rubriques.

1. Une transition difficile pour les meéres qui ont I'expérience des stratégies antérieures, une
banalisation de I’allaitement appréciée malgré les obstacles a I'allaitement exclusif

Les changements de stratégie ont nécessité un temps d’adaptation, mais globalement les nouvelles
stratégies ont été acceptées, a I’exception des meres et familles qui avaient déja eu un enfant dans le
cadre de la stratégie de PTME antérieure. Pour ces meres, qui prenaient déja un traitement antirétroviral
lors de leur grossesse précédente mais auxquelles le lait artificiel avait alors été fourni, il fut difficile de
faire totalement confiance au seul traitement, et elles ont souvent cherché a se procurer du lait par elles-
mémes (ou avec 'aide de leur conjoint). Les conséquences économiques ont été délétéres pour certaines
de ces familles, ainsi que le poids psychologique pour les méres qui ne pouvaient pas acheter du lait et
avaient le sentiment d’exposer leur nourrisson davantage que leur enfant précédent. Ces situations sont
devenues plus rares aprés une période de transition. Globalement, la prise du traitement antirétroviral a
été bien acceptée et les femmes ont apprécié de ne plus étre soumises aux contraintes de la préparation
du lait artificiel ni, surtout, au risque de stigmatisation associé. Il leur est cependant difficile de respecter
la consigne d’allaitement exclusif prolongé, bien que cette recommandation concerne toutes les femmes
et ne soit donc pas stigmatisante ; les difficultés rencontrées dans I’application de ’allaitement maternel
exclusif, qui nécessite de garder constamment ’enfant avec soi, sont partagées notamment par les
femmes VIH- qui ont une activité professionnelle et conduisent souvent au sevrage entre six et douze
mois.

2. Des messages incertains sur I’efficacité de la prévention de la transmission sexuelle et un
partage du statut avec le conjoint toujours risqué

Les recommandations de 2013 s’inscrivaient dans le mouvement du TasP (Treatment as Prevention) qui,
marqué notamment pas la « Déclaration suisse », considére le traitement antirétroviral comme un mode
efficace de prévention de la transmission sexuelle (a la condition que la charge virale soit indétectable et
en I"absence de MST). Les acteurs de santé n’ont pas cessé pour autant de recommander aux femmes
d’utiliser le préservatif et de partager leur statut sérologique avec leur conjoint. Mais, témoins
d’attitudes d’exclusion des femmes, de violence ou de négligence, par des conjoints qui, une fois
informés, les accusaient d’avoir introduit le virus dans le couple, les soignants ont en majorité allégé leur

6



« pression au partage » avec le partenaire, a I’exception de quelques acteurs peu empathiques et
soucieux d’appliquer une législation instaurée avant la généralisation du TasP. Les situations a cet égard
sont diverses selon les sites, mais il semble généralement admis que la femme attende la naissance de
son bébé ou ses premiers mois pour annoncer son statut VIH+ au pére. Cependant, le partage tardif
génere d’autres probléemes, le conjoint pouvant reprocher a sa femme de ne pas I’avoir prévenu dés son
diagnostic, I’exposant ainsi a la transmission sexuelle, alors que la femme n’est pas en position favorable
pour lui expliquer I’efficacité préventive du traitement antirétroviral. Ainsi, le partage du statut VIH+ reste
un facteur de grande vulnérabilité sociale pour les femmes en situation de dépendance économique et
subordination sociale vis-a-vis de leur conjoint.

3. Une intégration de la PTME dans les services de santé de lareproduction qui induit une mise sous
ARV (trop ?) rapide

Sur le plan médical, I’application de I'option B+ a été simultanée a la « normalisation » au travers de
I’intégration de la PTME dans les services de santé maternelle et infantile, répartissant la charge de la
prise en charge des femmes VIH+ entre les prestataires de soins non spécialistes, dans un contexte de
délégation des taches a des acteurs de santé moins formés qu’auparavant. Le dépistage VIH en
consultation prénatale est devenu une mesure « opt-out » pour laquelle les femmes ne recoivent plus de
counseling pré-test, remplacé dans certains cas (ou pas) par une information collective. Seules les
femmes VIH+ reqoivent un counseling en post-test, ce qui explique qu’elles ne se soient pas préparées a
recevoir cette information et que la plupart des femmes que nous avons rencontrées n’aient pas
envisagé pouvoir étre infectées. L'intégration de la PTME a la SMI conduit a instaurer le traitement
antirétroviral trés rapidement chez les femmes : plusieurs témoignages font état d’absence de réalisation
d’un bilan biologique préalable, voire d’absence de consultation médicale ou d’une consultation sans
explication réalisée par un médecin non spécialisé en sidénologie. Comparativement aux années
antérieures, lorsque toute mise sous ARV devait étre précédée d’examens biologiques et d’'une éducation
thérapeutique présentée comme indispensable pour assurer 'observance, la rapidité de la mise en
oeuvre du traitement justifiée par «'urgence de protéger le feetus » entre en contradiction avec des
précautions longtemps considérées comme incontournables. Des soignants imputent a cet « allégement
du suivi » le fait que certaines femmes sont perdues de vue aprés la naissance de leur enfant.

4. Un suivi médical sub-optimal pour certaines femmes et un suivi nutritionnel défaillant pour
toutes

Dans quelques cas que nous avons documentés ou qui nous ont été rapportés par les soignants, des
femmes se sont trouvées dans des situations médicales critiques, et quelques-unes sont décédées dans
un contexte de suivi médical manifestement insuffisant. En cause, des prescriptions d’antirétroviraux
inadaptées dans la période de transition ou les protocoles n’étaient pas stabilisés et ot les médecins, non
spécialistes du VIH, n’ont pas su détecter les contre-indications. A plus grande échelle, c’est le statut
nutritionnel des femmes et son absence de suivi qui fait I’'objet d’'une défaillance structurelle majeure.
Alors que I’état de sous-nutrition de certaines méres est repérable méme par des enquéteurs non formés
dans ce domaine, les femmes vivant avec le VIH qui allaitent ne font I’objet d’aucun suivi a cet égard lors
des consultations post-natales, consacrées uniquement a la santé du nourrisson. Pourtant, ces femmes
elles-mémes se plaignaient d’étre trop faibles pour pouvoir nourrir leur enfant correctement par le seul
allaitement, et s’étaient exprimées auprés de soignants. Les cas les plus dramatiques sont ceux de
femmes renvoyées de leur foyer a I’annonce de leur statut a leur conjoint, qui se sont retrouvées sans
aide matérielle face a des soignants leur expliquant que le lait maternel était suffisant pour alimenter leur
nourrisson. Outre le fait que les préoccupations sélectives des soignants négligent les meéres au profit
des enfants, le dogme en vigueur dans les services de soins selon lequel la dépense calorique de
I’allaitement ne représenterait pas un risque pour les méres, mémes VIH+ et sous-alimentées, doit étre
questionné. Au Burkina Faso, ou le niveau économique des femmes vivant avec le VIH rencontrées est
manifestement plus bas qu’au Sénégal, les situations de pauvreté catastrophique ont été plus
fréquemment observées. Au Sénégal, ces observations, combinées a la conscience du probléme parmi

A

les médiatrices (sans étre mise en avant par les soignants) nous ont conduites a mobiliser des
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suppléments nutritionnels (Plumpy Sup) pour les donner aux femmes allaitant leur enfant pendant la
durée de I’étude. Menée au travers de ’association Aboya, cette démarche n’a pas pu étre appliquée au
Burkina Faso ; elle nous semble devoir étre envisagée dans les protocoles de PTME, en complément du
suivi pondéral et nutritionnel régulier des méres.

5. Des soignants soulagés, des médiatrices débordées, des associations asphyxiées

La simplification des protocoles de traitement par les ARV et la fin des mesures comportementales de
prévention de la transmission par I'allaitement soulagent les soignants pour deux motifs: le risque
résiduel est plus faible qu’auparavant et le modéle de soin basé sur la prescription d’antimicrobiens est
davantage en phase avec les pratiques médicales usuelles. Cependant, les équipes soignantes -qui ne
sont plus spécialisées sur le VIH- ne maitrisent pas les situations médicales complexes du fait d’enjeux
sociaux intriqués avec les enjeux médicaux ou de subtilités dans le maniement des antirétroviraux. De
plus, les soignants ne considérent plus qu’ils doivent s’engager aux c6tés des patients pour leur suivi,
dans l'idée qu’ils traitent désormais une maladie chronique « comme une autre ». De fait, ce sont les
médiatrices qui gérent la complexité du suivi des femmes de plusieurs maniéres : en prenant en charge
I’aspect social autour notamment de I’annonce et du dépistage au sein de la famille ; en s’assurant que le
continuum des soins est maintenu, en particulier lorsque les situations des femmes laissent craindre
gu’elles ne reviennent plus se faire suivre ; en appliquant leur expérience en matiére de prise en charge,
y compris sur des domaines qui ne leur incombent pas et pour lesquels elles peuvent parfois étre
consultées par les équipes soignantes moins expérimentées qu’elles, ou parce qu’elles ont pu détecter
des erreurs (par exemple dans 'application des protocoles, au vu d’interactions médicamenteuses). Ces
dimensions de leur réle se sont ajoutées a un nombre de taches en augmentation au cours des derniéres
années, qui leur ont été progressivement déléguées au fur et a mesure de I'intégration de la PTME et de
P’initiation de la prise en charge des femmes vivant avec le VIH dans les services de santé maternelle et
infantile. Ainsi, les médiatrices jouent trés souvent un réle de référentes sollicitées par les femmes pour
une grande palette de questions : elles prennent la responsabilité de leur répondre, y compris dans des
cas complexes et lorsqu’elles disposent de peu de moyens, lorsqu’elles sont appelées hors des heures de
travail, au risque d’étre submergées par une charge mentale et matérielle importante. Cette demande
croissante s’exprime alors que les associations de soutien aux personnes vivant avec le VIH, moins
financées qu’auparavant, ont di réduire leurs activités au minimum. Les salaires des médiatrices ne sont
pas sécurisés et leur niveau est trés faible, en particulier au Burkina Faso, ne correspondant pas aux
charges qu’elles assument. Nos enquétes montrent que la plupart des médiatrices en PTME sont en
situation de grande vulnérabilité proche de syndromes d’épuisement professionnel. L’absence de fonds
de soutien aux associations ne leur permet plus de recevoir les femmes dans un contexte non médical
sécurisé, ni de bénéficier de débriefing et pratiquer I’entraide entre médiatrices pour supporterla charge
qui leur est déléguée. Une analyse de situation devrait étre menée pour comprendre pourquoi les
associations d’aide aux femmes VIH+ ne sont plus soutenues financiérement, alors que les besoins des
femmes en soutien matériel et psychosocial auxquels elles répondent ne diminuent pas. Quant aux
soignants, les besoins d’amélioration des connaissances sur le VIH et sa prise en charge apparaissent
explicitement et de maniere récurrente dans les résultats de I’étude.

6. Une prise en charge du VIH dont la qualité doit étre renforcée et la dimension familiale est
encore peu accessible

Plusieurs composantes de la prévention et la prise en charge «familiales » qui devraient découler du
diagnostic de la séropositivité d’une femme dans le cadre de la PTME sont encore insuffisamment
disponibles, les systémes de soins n’ayant pas complétement « mis a niveau » leurs services. Notamment
le dépistage précoce des enfants couverts par la PTME, celui des fratries, les examens biologiques a
I’initiation du traitement puis pour le suivi, devraient étre accessibles, disponibles au niveau décentralisé
et gratuits. Depuis quelques mois, et notamment au cours de I'International Conference on AIDS and
STDs in Africa (ICASA) a Abidjan en décembre 2017, la notion de prise en charge différenciée émerge
dans les réflexions de santé publique, qui propose de mettre en place des protocoles de suivi a hauteur
des besoins de niveaux différents plutét qu’homogénes pour toutes les PvVIH. Pour les femmes
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concernées par la PTME, ce suivi différencié devrait considérer trois types de situations. La premiére est
celle des femmes déja informées de leur séropositivité, qui ont déja eu un enfant sous PTME et qui
prennent un traitement antirétroviral instauré avant leur grossesse : leur suivi peut étre « standard » dans
la mesure ou elles ne subissent pas de changement de traitement et elles ont déja I’expérience d’une
grossesse et d’un allaitement sous antirétroviraux. La seconde situation est celle des femmes qui
découvrent leur séropositivité pendant la grossesse en cours et doivent affronter I'information sur leur
statut VIH+ avec ses effets psychologiques et sociaux, la mise en place d’un traitement antirétroviral et
la gestion de I'allaitement entre les marges étroites des recommandations : vulnérables sur les plans
médical, psychologique et social, elles ont besoin d’un suivi « soutenu ». La troisi€me situation concerne
les femmes ayant un degré de vulnérabilité supérieur parce que diagnostiquées VIH+ lors de leur
premiére grossesse, avec un état de santé ou nutritionnel sub-optimal, dont le statut VIH+ a été
déterminé tardivement, qui ont des facteurs de risque médicaux supplémentaires pour la grossesse,
’accouchement et/ou I’allaitement, ou des «risques sociaux » (remariage aprés un veuvage, femmes
stigmatisées par leur belle-famille, rejetées par leur conjoint) : le suivi devrait étre encore « renforcé »,
notamment sur le plan psychosocial. La plupart des femmes rencontrées, ainsi que les observations,
rapportent des pratiques de soin sub-optimales a ’égard des PvVIH, telles que de longues demi-journées
d’attente des médecins sans succes (a partir de 3 heures du matin sur certains sites) ou la nécessité de
revenir tres fréquemment chercher ses ARV au centre de santé ou a I’h6pital du fait de défaillances dans
la gestion des stocks d’ARV. Un dispositif de veille et d’alerte sur la qualité des soins monitoré par des
associations de PvIH permettrait d’améliorer ces insuffisances persistantes aux conséquences lourdes
pour les patients.

7. Limportance du suivi social dans un contexte d’ignorance et de stigmatisation inchangé

Un aspect qui ne semble pas avoir changé dans les deux pays entre les deux séries d’enquétes, ou méme
par rapport aux études antérieures a ce projet, est I’étonnement des femmes lorsqu’elles découvrent
leur séropositivité, et leur sentiment qu’elles n’étaient pas concernées par le risque VIH, et que leur vie
est gachée par leur atteinte. Ces réactions révelent I'ignorance répandue dans la population générale a
propos des traitements disponibles et de la possibilité de maintenir un bon état de santé malgré le VIH.
Les effets sociaux de la rupture du secret a cet égard, soit dans un contexte accidentel soit apres la
décision d’informer son partenaire ou un tiers, semblent également étre peu différents de ceux
apparents avant I'arrivée des ARV, alors que le devenir des femmes était beaucoup plus sombre. Ceci
conduit a s’interroger sur I'efficacité et la durabilité des campagnes d’information sur le VIH, et sur les
moyens que mobilisent les autorités sanitaires pour évaluer le niveau d’information des populations et
mettre en ceuvre des interventions, alors que les agences des Nations Unies mobilisées par ONUSIDA, de
nombreuses organisations non gouvernementales (ONG) et a base communautaire (OBC) ont adopté
I’objectif de «fin du sida ». Une réflexion similaire peut étre menée a propos de la stigmatisation des
femmes vivant avec le VIH, qui ne semblent pas étre protégées par les cadres juridiques dont les textes
qui devraient étre révisés au vu des avancées médicales. Les réseaux associatifs ayant été victimes d’un
essoufflement des mobilisations et de la réduction des financements qui permettaient leur vie sociale, il
incombe aux pouvoirs publics de soutenir les associations restées actives dans le champ de la PTME afin
de redynamiser la lutte contre la stigmatisation qui reste nécessaire. Les femmes dont les situations
médicales ou sociales justifient qu’elles fassent I'objet d’un suivi soutenu ou renforcé (tels que définis
plus haut) devraient étre systématiquement orientées vers des associations pour des actions réguliéres
et a long terme d’auto-support, complétées par des aides pour les situations exceptionnellement
critiques actuellement non gérées : ces actions doivent étre de nouveau financées, de maniere mieux
ciblée qu’auparavant (comme le permet le «suivi différencié »). Par ailleurs, les plans stratégiques
devraient reconsidérer les interventions d’information sur la base d’évaluations régulieres des besoins en
population générale pour appliquer le droit des citoyens a I'information sur la santé.



8. La pharmaceuticalisation de la PTME ? un suivi global nécessaire pour que le traitement ARV soit
efficace

La stratégie de PTME qui base la prévention et |a prise en charge des femmes VIH+ sur Iutilisation rapide
des antirétroviraux selon un protocole simplifié, mis en oeuvre par des professionnels de santé qui ne
sont plus spécialistes du VIH, en facilite 'accés pour les femmes. Néanmoins, la prise standardisée
d’antirétroviraux ne résoud pas tous les aspects médicaux : 'intervention sanitaire devrait sécuriser le
monitoring biologique, gérer les aspects nutritionnels et adapter le traitement aux situations spécifiques
(dépistage tardif, pathologies intercurrentes, grossesse gémellaire, etc). Dans un contexte ou les
obstacles sociaux restent importants en amont du traitement, ot la découverte du statut VIH+ et la prise
du traitement ARV qui le rend visible peuvent générer des violences envers les femmes ou une exclusion
de leur famille les privant (avec leurs enfants) d’une insertion sociale nécessaire a leur survie, un suivi
social ou un auto-support doivent étre disponibilisés parallelement au traitement. La surcharge de travail
et de responsabilitéds des médiatrices, au statut précaire, et la suspension des activités associatives
d’information et de soutien psychosocial et matériel (alimentaire et financier) ne permettent plus
d’assurer ce suivi social, ce dont témoignent les quelques cas dramatiques qui ont conduit au décés de
meres VIH+ décrits dans cette étude. Des propositions concrétes produites par cette étude permettraient
au Burkina Faso et au Sénégal de considérer des interventions de renforcement a titre pilote, alors que
d’autres doivent combler les défaillances persistantes des services de soins, parfois induites par
I’intégration de la PTME dans les services de santé maternelle et infantile. Au Laos, une discussion de ces
propositions au vu du contexte sanitaire et des avancées de la PTME dans la politique nationale devra
étre conduite.

CONCLUSION

Si elle apparait plus simple et permet des gains d’accessibilité par rapport aux approches antérieures, la
« pharmaceuticalisation » de la PTME, interprétée comme la réduction de la stratégie a la dispensation
d’un médicament, ne répond pas a tous les besoins médicaux et sociaux de toutes les femmes. Les
interventions psychosociales basées surl’expérience assurées par les médiatrices et les associations pour
que les femmes puissent « vivre positivement » malgré le VIH dans des sociétés qui n’ont pas évolué en
termes de connaissances de la maladie ni de tolérance envers les femmes séropositives apparaissent
comme une condition nécessaire pour que le traitement antirétroviral soit en capacité de « protéger la
famille ». Sans ces interventions complémentaires de prise en charge globale, la «4°™ épidémie »
provoquée par les interruptions de traitement et les résistances virales pourrait advenir, au lieu de la fin
de I’épidémie souhaitée pour 2030. Considérer les femmes enceintes comme une population clé du fait
du risque infectieux et social qu’elles encourent en lien avec le VIH permettrait de remettre sur I’agenda
la protection de la famille. Les mesures concretes proposées a I’issue du projet de recherche ANRS 12271
traduisent en termes de santé publique les résultats d’observations et analyses approfondies menées
aupres des femmes et des soignants en premiére ligne des programmes PTME au Sud. Elles permettent
de considérer de futures interventions pilotes particulierement adaptées aux pays de basse prévalence
et d’épidémies concentrées.
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RECOMMANDATIONS OPERATIONNELLES ISSUES DES RESULTATS

Les résultats de I'étude conduisent aux recommandations opérationnelles suivantes pour les pays
d’Afrique de I'ouest :

Mesures a mettre en place

Suivi nutritionnel des femmes et supplémentation pour les femmes vVIH qui allaitent
Gratuité du suivi biologique de I'infection a VIH chez les femmes
Dépistage gratuit de tous les enfants et du conjoint d’'une femme dépistée VIH+
Pas de pression des personnels pour le partage du statut VIH+ avec le conjoint
Orientation systématique des femmes VIH+ vers les associations
Maintien du statut des médiatrices avec des conditions de travail et de rémunération correctes
Dépistage précoce du nourrisson de mére vVIH et rendu rapide et coordonné des résultats
Counseling post-test renforcé chez les femmes VIH+
Suivi global (médical, psychologique et social) régulier pour les femmes VIH+ au moins pendant
les premieres années
. Suivi différencié : modalités « standard » pour les multipares VIH+, « soutenues » pour les
femmes vVIH primipares et « renforcées » en cas de vulnérabilité, dépistage tardif, situations
sociales ciblées
11. Lait artificiel disponible pour des cas ciblés (dépistage tardif, agalactie, femmes malnutries,
jumeaux)
12. Financement des associations pour qu’elles puissent assurer I'aide aux femmes vVIH
13. Amélioration de I’organisation des soins et de "accessibilité des soignants pour les PvVIH en
contexte de normalisation
14. Amélioration des connaissances sur le VIH/sida et de la prévention de la transmission du VIH
ciblant les femmes
15. Prise en compte des femmes comme une « population clé » au titre de leur vulnérabilité au VIH
16. Unification des consignes médicales dans les formations sanitaires a propos du suivi post-natal
des enfants nés de meres vVIH et de I'allaitement et suppression des contradictions
17. Poursuite de la sensibilisation des populations contre la stigmatisation persistante de 'infection
a VIH, et des personnes wIH
18. Renforcement des connaissances et savoir-faire des soignants des SMI au sujet de la PTME du
VIH a trois niveaux : les aspects médicaux ; I'approche psychosociale centrée sur les femmes;
I’approche familiale
19. Mise en oeuvre d’interventions aupres des équipes soignantes pour monitorer le suivi global
des méres sous PTME.
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AVERTISSEMENT

Pour des raisons de décalage temporel entre les équipes basées en Afrique et en Asie, d’approches
différentes liées en partie a des contextes non comparables, et du fait des différences de langue de travail
(anglais pour I’équipe du Laos, francais pour les équipes du Burkina et du Sénégal), le rapport est
présenté en trois parties :

— Section A: Rapport général (concernant ’ensemble du projet)
— Section B : Rapport scientifique Afrique
— Section C: Rapport scientifique Asie.

Les documents cités dans les annexes, en particulier les publications du projet, la thése et les mémoires
de Master qui en sont issus, figurent sur le site web du CRCF : www.crcf.sn
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SECTION A. RAPPORT GLOBAL
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1. RAPPEL DU PROJET INITIAL'

Fin 2009, de nouvelles recommandations de ’OMS qui proposent notamment de protéger les enfants
par les ARV pendant I’allaitement permettaient aux agences des Nations-Unies de promulguer I'objectif
de santé publique d’élimination de la transmission du VIH de la meére a I’enfant d’ici 2015 (ETME). Cette
stratégie globale étend les situations de traitement des méres et accroit la médicalisation du suivi des
enfants exposés et infectés, tout en permettant une forme de normalisation notamment pour
I’alimentation infantile. Sur le terrain, elle fait 'objet de réticences inattendues de la part de certains
professionnels de santé et femmes vVIH, notamment au Sénégal. lls estiment que I’extension des ARV a
de nombreuses situations impliquant la mere et I’enfant multiplie les risques d’inobservance, accroit la
charge de travail des équipes médicales et communautaires, et modifie le sens de la prise en charge dans
un contexte d’incertitude prolongée concernant la transmission du VIH. lls craignent la fin de
« I’exceptionnalité du VIH » et une régression de I'efficacité préventive. Il reste a préciser si des réticences
et difficultés similaires émergent dans d’autres pays du Sud. En 2013, de nouvelles recommandations
renforcent encore la pharmaceuticalisation de la PTME en proposant d’instaurer un traitement ARV pour
toutes les meres dépistées séropositives, quel que soit leur niveau d’immunodépression, et a vie, dans
une visée a la fois préventive de la transmission verticale et sexuelle et dans une visée curative pour la
femme.

L’objectif de ce projet est de décrire et analyser les dimensions sociales, culturelles et politiques, de
I’application des nouvelles recommandations dans trois pays du Sud (en Afrique et en Asie) de situation
épidémiologique similaire, qui influent sur leurs limites et leurs effets, et de comprendre les réticences
éventuelles face a cette avancée thérapeutique. Quatre thémes seront abordés dans une approche
anthropologique qualitative qui analysera les tendances globales et les particularités liées aux contextes
locaux:

e Les perceptions et pratiques autour du médicament ARV en contexte (usage des ARV,
observance dans 'interaction entre mére et enfant et avec les soignants, perceptions des effets
indésirables, alimentation hors allaitement exclusif)

e Les perceptions de l'interaction entre VIH et ARV et de ses effets sur la transmission, dans
’ethnophysiologie des substances corporelles (anthropologie du corps, des échanges entre
foetus et mere, et entre enfant et mere)

e Les reconfigurations sociales et enjeux associatifs pour les femmes (effets sur la relation
soignant-soigné incluant le diagnostic précoce, impact sur le suivi communautaire des femmes,
dynamiques associatives et mobilisations sociales)

e Les politiques locales de "ETME: contextualisation des politiques nationales, émergence de
discours divergents sur Iefficacité vs les risques, I'applicabilité locale, I’exceptionnalité vs
normalisation, la notion « d’élimination ».

L’étude s’appuie sur des monographies au Sénégal, au Burkina Faso et au Laos, aux expériences
différentes en matiere de PTME. Les données seront recueillies par la méthode ethnographique
(entretiens semi-structurés avec des meres, des professionnels de santé et des intervenants
communautaires, observations, récensions, immersion) et analysées de maniere comparée par une
équipe d’anthropologues et médecins ayant une connaissance approfondie du terrain d’enquéte.

' Le projet initial intégral figure en Annexe
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En termes de résultats, cette étude:

o

documentera I’expérience et les perceptions « sur le terrain » des acteurs de ’ETME et de la PEC
du petit enfant

montrera les acquis, limites, et effets sociaux des nouvelles recommandations et les obstacles
subséquents a I’élimination effective de la transmission mére-enfant du VIH d’ici 2015 au Sud

précisera les dimensions sociales qui doivent accompagner les ARV pour assurer leur efficacité
prophylactique en PTME, apportant des éléments de discussion sur les conditions d’application
des stratégies TasP (Treatment as Prevention).
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2. CONTEXTE : LAPTME ET LA LUTTE CONTRE LE VIH DANS DES
ZONES A EPIDEMIES CONCENTREES

ALICE DESCLAUX, KHOUDIA Sow

UNE STRATEGIE PARTICULIERE A DIVERS NIVEAUX

Depuis la caractérisation de la transmission du VIH de la meére a ’enfant au cours des années 1990, la
Prévention de la Transmission Meére-Enfant a occupé une place particuliere dans la lutte contre le sida.
D’une part, c’est par la PTME appliquée au cours du suivi prénatal que de trés nombreuses femmes ont
découvert leur statut VIH+ et se sont trouvées confrontées a la nécessité d’adopter des pratiques de
soins, de partage de leur statut VIH avec leur conjoint, et d’alimentation de leur enfant, qui les exposaient
a la stigmatisation. D’autre part, c’est dans le cadre de la PTME qu’ont été expérimentées initialement les
stratégies de prévention par les antirétroviraux désormais étendues a d’autres indications dans le cadre
de la PrEP (Prophylaxie pré-exposition). Enfin, la PTME n’apparait pas seulement comme une mesure de
dépistage des femmes permettant de protéger leurs enfants, ce qu’indique pourtant I’lacronyme PTME,
mais comme une mesure importante pour la « santé de la famille », conduisant aux dépistages éventuels
du partenaire et des enfants potentiellement atteints, a la prévention de la transmission sexuelle et au
traitement précoce des enfants et des partenaires atteints par le VIH. La PTME est donc présentée
comme une stratégie majeure pour atteindre les objectifs des Nations Unies (élimination de la
transmission mére enfant du VIH, 90-90-90 pour les adultes et enfants en 2020, fin de I’épidémie de sida
en 2030). Il s’agit d’'une intervention complexe car elle associe aux pratiques médicales relativement
maitrisées sur le plan technique (dépistage, prise de traitement ARV) des dimensions sociales multiples
(acceptabilité du dépistage, impact de "lannonce du statut au conjoint et effets familiaux, contraintes de
gestion de I’alimentation infantile, stigmatisation des femmes VIH+) dont la gestion incombe aux femmes
a un moment de grande vulnérabilité.

ENJEUX EPIDEMIOLOGIQUES EN AFRIQUE DE L’OUEST ET ASIE PACIFIQUE

Sur les 1,8 millions (1,6-2,1) de nouvelles infections par le VIH en 2016 dans le monde, 160 000 (100-220)
touchaient des enfants (ONUSIDA, 2017b). La plupart étaient le résultat de la transmission mere-enfant
du VIH en Afrique sub-saharienne. Ce nombre a fortement diminué depuis 2000, lorsqu’on estimait que
600 000 enfants étaient infectés annuellement, et particulierement depuis 2010 (300 000 enfants
infectés annuellement, réduction de 47% entre 2010 et 2017).

Mais le « retard a combler » concernant la PTME et la mortalité des femmes liée au VIH reste important,
en particulier dans des régions ou la prévalence globale du VIH est relativement faible : I3, les progres ont
été plus lents que dans les régions de prévalence élevée. Ainsi en 2016, seulement 50% des femmes vivant
avec le VIH en Afrique de I"Ouest et du Centre (AOC) et 35% en Asie et dans le Pacifique accédaient aux
antirétroviraux pour la PTME ou pour le traitement a long terme (ONUSIDA, 2017a). Le « gap » concerne
aussi ’acces au traitement des enfants, qui n’est acquis que pour respectivement 22% et 40% d’entre eux
dans ces deux régions. D’autre part, pour ce qui concerne les objectifs des 3x90 a atteindre en 2020, les
taux de PvVIH qui connaissaient leur statut sérologique étaient en 2016 de 36% en AOC, ou 28% avaient un
accés au traitement et a la charge virale et 12% avaient une charge virale indétectable (des taux trés faibles
comparés a ceux observés en Afrique de I’Est et australe, respectivement de 57, 46 et 38%) (ONUSIDA,
2017a).
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Des précisions complémentaires sont nécessaires pour comprendre la situation de ces régions du monde
qui n’ont pas été les plus atteintes, mais qui n’ont pas bénéficié de mesures de réponse les plus
importantes, que sont la région Afrique de "Ouest et du Centre (AOC) et la région Asie et Pacifique (AP).
Ces régions rassemblent essentiellement des pays aux ressources limitées (AOC) ou des pays de niveau
de développement hétérogene (AP). Le nombre global de PvVIH y est sensiblement similaire (6,1 millions
en AOC; 5,1en AP), les nombres de nouvelles infections et de décés sont plus élevés en AOC (370 000 et
310 000 Vvs. 270 000 et 170 000 en AP) mais les nombres de personnes ayant accés a un traitement en juin
2017 sont semblables (2,3 millions en AOC et 2,5 en AP). Par contraste, 15000 enfants ont été
nouvellement infectés en AP en 2016 versus 60 000 enfants nouvellement infectés en AOC. Ainsi, alors
qu’il existe des moyens efficaces pour réduire la transmission du VIH de la mére a I’enfant a un taux
inférieur a 5%, définis par des normes diffusées au travers des recommandations internationales de
’OMS, les « effets de contexte » générent des disparités importantes entre régions.

DES RECOMMANDATIONS INTERNATIONALES EVOLUTIVES

Les recommandations internationales concernant la PTME du VIH ont évolué rapidement dans le temps.
Elles ont permis de passer de taux de transmission de 35% sans intervention a 5% lorsque les enfants sont
allaités et moins de 2% sans allaitement (ONUSIDA, 2010). En 2017, la moitié des transmissions du VIH ont
lieu pendant Iallaitement (Sidibé & Birx, 2017). Bien qu’on sache prévenir la TME depuis les années 1990,
les difficultés d’accés a I'information, au dépistage VIH, aux soins prénatals, aux services de Santé
Maternelle et Infantile, au lait artificiel, aux ARV, a I’eau potable, ont limité les possibilités concrétes pour
les femmes de protéger leurs enfants. Concernant I'allaitement, des propositions de réduction des
risques au travers de modes d’alimentation de remplacement ou d’allaitement exclusif ont été proposés
a partir de 1998. Au cours des années 2000, la stratégie repose sur le choix informé des meres, entre des
options variables selon les contextes et les capacités d’accéder au lait artificiel. Des programmes
nationaux de Prévention de la TME, comme ceux du Sénégal et du Burkina Faso, ont pour stratégie de
mettre le lait artificiel ala portée des meéres-qui doivent cependant faire face aux limites de la disponibilité
du lait, qui au Burkina Faso ne fut fourni que pendant quelques mois et dans les formations sanitaires
urbaines des villes principales au début du programme, en 2000. Si I'allaitement artificiel n’était pas
acceptable, faisable, accessible, gérable dans la durée et sir (acceptable, feasible, affordable, sustainable
and safe : AFASS), les meres devaient recourir a I’allaitement exclusif, également recommandé chez les
femmes séronégatives.

Fin 2009, ’OMS propose une stratégie de prévention de la transmission du VIH de lamére a ’enfant basée
sur I’extension des régimes de traitements antirétroviraux, désormais utilisés a titre prophylactique pour
le nourrisson et avec des indications élargies chez la mére, pendant la grossesse et toute la période
d’allaitement (WHO, 2010b).

Les femmes éligibles pour le traitement (ayant des CD4 < a 350 /ul ou en stade 3 ou 4 de la maladie)
recoivent un traitement a vie. Celles qui ne sont pas élgibles pour ce traitement sont soumises a un
protocole (Option A ou Option B) qui débute & la 14°™ semaine de gestation pour couvrir la
transmission pendant la grossesse, I'accouchement et I’allaitement. Le protocole qualifié d’option A
comprend la prise de zidovudine (AZT) par la femme pendant la grossesse; une dose unique de
névirapine (NVP) par la mére et le nourrisson a I'accouchement ; et de la NVP quotidiennement
pendant la durée de I’allaitement. L’option B comprend une trithérapie, celle reccommandée en
premiére ligne de traitement, pendant la grossesse et I'allaitement, et 6 semaines de NVP
quotidienne pour I'enfant quelle que soit la méthode d’allaitement (OMS, 2009).

Cette stratégie devait selon ’'OMS réduire le taux global de TME a moins de 5%, ce qui permettait aux
organismes internationaux (UNICEF, OMS, ONUSIDA) de promouvoir I"objectif d’élimination (ou, selon
divers documents, d’éradication ou d’élimination virtuelle) de la TME avant 2015 (WHO, 2010c¢). Puis des
recommandations pour la prise en charge, parues en 2011 (OMS, 2011), visaient a étendre et améliorer le
diagnostic précoce pour mettre immédiatement sous ARV tous les enfants infectés de moins de 2 ans
(WHO, 2010a). Cette stratégie globale place le traitement ARV au centre de la prévention pour les enfants
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exposés comme au centre du soin pour ceux infectés, alors que ces deux aspects faisaient autrefois
I’objet de programmes différents porteurs d’enjeux distincts. Elle étend I'usage des ARV a des méres qui
n’en ont pas toujours besoin pour leur propre santé (selon le point de vue de I’époque) et accroit la
médicalisation de la premiére année de vie de tout enfant de mére vVIH. De plus une modalité unique
d’alimentation infantile définie au niveau national ou régional® est désormais proposée aux femmes
vivant avec le VIH qui devaient jusqu’alors choisir une option (allaitement maternel exclusif avec sevrage
précoce ou lait artificiel).

Ces recommandations ont été accueillies au niveau international comme une avancée au plan de
Pefficacité (Marris, 2010), et comme un pas vers la « normalisation » de I’alimentation infantile par la
possibilité de pratiquer l'allaitement maternel recommandé pour tous les enfants, grace a sa
« protection » par les ARV. Cette approche de normalisation de la prévention par I’extension de la
couverture antirétrovirale s’inscrit dans une philosophie globale qui vise a surmonter I’épidémie en
conjuguant I'efficacité curative et préventive des ARV et la justice sociale au travers de «I’accés
universel » au traitement. Elle rend cruciale I’observance des traitements chez la mére et ’enfant, et
renforce les recommandations nutritionnelles en vigueur pour I’enfant. Les acquis des sciences sociales
depuis le début de I’épidémie de VIH et les faibles performances des programmes de PTME au Sud au
cours de la derniere décennie laissent penser qu’une stratégie basée uniquement sur la
« pharmaceuticalisation »* de la prévention aurait peu de chance de réussir si elle enignore les dimensions
sociales, culturelles, économiques, et politiques. Comme I’évoque "UNICEF (2010) : « As the response to
AIDS moves forward, it needs to address emerging, sometimes complicated, ’second generation’
issues » : I'acceptabilité locale devient la question essentielle lorsque I'accessibilité ou I'efficacité
technique des stratégies sont améliorées.

En 2013, ’OMS publie de nouvelles recommandations qui n’envisagent plus I'option A (WHO, 2013). Dans
« Consolidated guidelines on general HIV care and the use of antiretroviral drugs for treating and
preventing HIV infection: recommendations for a public health approach », subsistent deux options
recommandées : ’option B, et une nouvelle option (I’option B+) qui comprend une trithérapie initiée
pendant la grossesse et a vie, quel que soit le niveau de CD4 de la mére.

La mise en ceuvre de cette option ne nécessite pas de comptage de CD4 préalable qui pourrait retarder
la mise sous traitement et n’impose pas de changer le régime thérapeutique de la femme pendant la
grossesse ni apres I'accouchement. Certains pays ont cependant d I'appliquer aprés un délai pour des
motifs financiers, I'option B+ étant plus onéreuse que I'option B.

LES REPONSES REGIONALES ET NATIONALES

En 2011, une déclaration de politique des Nations Unies avancait I'objectif d’éliminer les nouvelles
infections par le VIH et de réduire substantiellement la mortalité des méres associée au sida en 2015, dans
le cadre d’un objectif plus vaste d’interruption de la transmission du VIH et de I’épidémie de sida. Dans
les suites, I’Onusida et le Pepfar langaient le Global Plan towards the Elimination of new HIV infections
among children by 2015 and keeping their mothers alive (ou Plan Global) dans 22 pays. En cinq ans, 21 pays
ont réduit le nombre annuel d’infections de 60% et plus de 2 millions de femmes enceintes ont accédé a
un traitement. Ce succés majeur d’un programme soutenu par des financements importants, dont
I’évaluation a été publiée récemment (Sidibé & Birx, 2017), a justifié la nouvelle vision affichée par Onusida
en faveur d’une « génération sans sida ». Cependant, on peut remarquer que les trois pays qui ont le
moins avancé malgré les moyens importants investis dans ce plan sont des pays d’Afrique de I’Ouest : le

? http://www.who.int/hiv/pub/mtct/rapid_advice_mtct.pdf. ’allaitement protégé a été choisi par la quasi-totalité des pays africains
en premier lieu pour son accessibilité et pour les avantages biologiques de I'allaitement maternel.

3 Une « médicalisation » prenant le médicament comme médium (Biehl, 2007).
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Nigéria et la Cote d’lvoire. La synthése des analyses des facteurs liés au programme et liés au contexte
social reste a faire (Haroz, von Zinkernagel, & Kiragu, 2017; Kalua et al., 2017; Lyons & Pillay, 2017;
Matheson et al., 2017; Modi et al., 2017; Sidibé & Birx, 2017; Vitillo, Merico, Levine, & Buonocore, 2017). Un
nouveau programme a l'initiative des mémes institutions, Start Free and Stay AIDS Free, a été lancé en juin
2016.

Cuba a été le premier pays a éliminer la TME du VIH et de la syphilis en juin 2015, suivi de ’Arménie, le
Belarus et la Moldavie. Cependant les « success stories » ne se sont pas multipliées, aucun autre pays
n’ayant déclaré I’élimination depuis 2015. Un appel a engagements pour y parvenir en Asie-Pacifique a été
lancé en 2015 (UNICEF, 2015) et renouvelé pour I’Afrique OC en 2017 (UNICEF, 2017).

CONCLUSION : LES FEMMES DOIVENT-ELLES ETRE CONSIDEREES COMME DES
POPULATIONS CLES ?

La PTME apparait comme une stratégie complexe car elle met en jeu non seulement des femmes en tant
que personnes mais, par le jeu des annonces et propositions de dépistage aux partenaires et enfants
exposés, la santé a I’échelle de la famille. Relativement maitrisée sur le plan technique (dépistage,
traitement, prévention), elle implique de nombreux aspects sociaux. L’intervention médicale peut avoir
des conséquences sociales et économiques délétéres pour la femme et pour ses enfants, liées en premier
lieu a la stigmatisation dans des sociétés patriarcales ou les femmes dépendent de leur conjoint pour leur
insertion sociale et leurs moyens d’existence.

D’un point de vue de santé publique, alors que des avancées majeures ont eu lieu depuis 2010 en termes
de réduction des taux de transmission mére-enfant globalement en Afrique, les deux régions (selon la
catégorisation OMS) dans lesquelles nous avons situé notre étude (Afrique de 'ouest et du centre et Asie
Pacifique) ont relativement peu progressé. Bien que les évaluations chiffrées réalisées au niveau national
rapportent des taux de transmission faibles, qui peuvent étre inférieurs a 5%, les intervalles de confiance
ne sont pas précisés alors que les conditions des enquétes sont marquées par des proportions élevées
de données manquantes ou de meéres et enfants perdus de vue, dans des pays ou toutes les femmes
n’accouchent pas dans des formations sanitaires. Aussi il apparait important de mieux connaitre d’une
part les déterminants sociaux et de santé publique de la transmission mere-enfant du VIH dans ces pays
et a la suite de I'implémentation des « nouvelles recommandations » de ’OMS, d’autre part les effets
sociaux des interventions de PTME, pour comprendre leur impact dans des pays de faible prévalence et
a épidémie concentrée, ou le niveau de la stigmatisation est resté plus élevé que dans les régions
davantage atteintes par la pandémie. Pour ONUSIDA, c’est en connaissant ces effets sociaux et en ayant
un impact sur les dimensions comportementales et idéelles que les « derniers progrés » nécessaires pour
atteindre I’élimination effective de la transmission pourront étre réalisés.

En examinant de maniére empirique la situation des femmes vivant avec le VIH dans ces régions de faible
prévalence, et en documentant les obstacles et difficultés qu’elles rencontrent pour protéger leur enfant
et se protéger, prendre soin d’elles-mémes et de leurs familles, cette étude ne peut abstraire les
changements de recommandations concernant la PTME de I’évolution générale des stratégies et
pratiques de prise en charge de Iinfection a VIH. La « normalisation » du sida, de plus en plus traité
comme une pathologie ordinaire n’appelant pas d’intervention spécialisée, recouvre aussi la « fin de
I’exceptionnalité » d’interventions qui accordaient une importance aux aspects psychosociaux et
associatifs autant qu’aux aspects médicaux. Les effets et le sens de cette « normalisation » restent a
préciser et ne sauraient étre confondus avec ceux de la seule pharmaceuticalisation de la PTME, méme si
ces tendances sont convergentes.

Enfin, cette étude devrait contribuer a la réflexion sur la construction des inégalités de genre par les
actions de santé publique. Les programmes de PTME réduisent-ils ou renforcent-ils les inégalités que
subissent les femmes, plus particulierement lorsqu’elles sont atteintes par le VIH ? Dans le contexte des
pays de faible prévalence, cette question doit étre investiguée pour discuter, sur la base de données de
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terrain, la nécessité de considérer les femmes comme une « population clé », c’est-a-dire qui a besoin
d’étre protégée et de faire ’objet d’une prise en charge de qualité.
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3. DEROULEMENT DU PROJET

SENEGAL ET BURKINA FASO

ASPECTS ADMINISTRATIFS

Les avis favorables des comités d’éthique et autorisations ont été obtenus en avril 2012 (Comité
Consultatif de Déontologie et d’Ethique de 'IRD), juin 2012 (Comité National d’Ethique pour la Recherche
en Santé du Sénégal et Autorisation administrative n°001140 délivrée par le Ministére de la Santé et de
I’Action Sociale du Sénégal), juillet 2012 (Comité d’Ethique pour la Recherche en Santé du Burkina Faso,
Délibération 2012-7-043) et aolt 2012 (Autorisation administrative du Ministére de la Santé du Burkina
Faso).

Les conventions ont été signées avec I’ANRS pour les sites Burkina, Sénégal, Montpellier, respectivement
le 1* octobre 2012 (CRIS, sous la responsabilité de Blandine Bila), le 1% octobre 2012 (CRCF, sous la
responsabilité de Khoudia Sow), et le 20 décembre 2012 (IBB: gestion de la coordination sous la
responsabilité d’Alice Desclaux). Les budgets et les procédures de gestion ont été mis en place enjanvier
2013 et les activités ont pu démarrer en février 2013. Une extension de la durée d’utilisation des crédits a
été obtenue pour la convention avec le CRCF jusqu’au 31/03/16, jusqu’au 30 septembre 2015 pour la
convention avec I'IBB et jusqu’au 30 juin 2015 pour la convention avec I’'Université de Ouagadougou.

Une convention a été signée pour la réalisation du projet entre I'IRD et I'Institut de Recherche en Sciences
de la Santé de Ouagadougou, qui permet I’accueil de I’équipe pour la réalisation du projet dans les locaux
de ’IRD sur les sites de Ouagadougou et de Bobo-Dioulasso jusqu’au 31 décembre 2015. Une convention
a été signée entre I'IRD et le Centre Muraz pour I’hébergement de Sophie Servais a partir de février 2015
et jusqu’en octobre 2016. Une extension de la durée d’utilisation des crédits a fait I’objet d’'une nouvelle
décision, qui a porté la fin du projet au Burkina Faso au 30 septembre 2016.

Une derniére prolongation de la durée d’utilisation des crédits a été obtenue pour la convention avec
I’IBB concernant la coordination et celle concernant le Laos, jusqu’au 31 décembre 2018.

COMPOSITION DES EQUIPES

Au Burkina Faso : Blandine Bila Ouedraogo (chercheure IRSS Ouagadougou, détachée a mi-temps sur le
projet), Chiara Alfieri (chercheure Université de Génes et associée IRD, contractuelle pour 8 mois sur la
durée du projet), Aicha Diallo (secrétaire, chargée des retranscriptions d’entretiens et de la coordination
des échanges entre équipes, prestataire a temps partiel de février 2013 a févier 2014, puis temps plein a
partir de mars 2014 jusqu’a sa demande d’arrét de contrat en juillet 2014. Elle sera remplacée a son poste
du 1% ao(t 2014 au 28 février 2015 par Julienne Nébié), Rokya Barraud (assistante, traductrice et
enquétrice, a été prestataire a temps plein entre mars et juin 2013, puis en mai 2014), Aline Kagambega
(assistante de recherche, a été prestataire a temps partiel entre juillet et décembre 2013), Jeanne Benao
(médiatrice communautaire, prestataire a temps partiel entre juin et décembre 2013), Alice Bila
(assistante de recherche, prestataire a temps partiel sur 12 mois entre juillet 2013 et juin 2015, puis a temps
partiel jusqu’a septembre 2016), Assita Gouo (assistante de recherche, prestataire a temps partiel sur 7
mois, entre décembre 2014 et juin 2015), Sophie Servais (en accueil dans I’équipe pour son mémoire de
Master 2 d’anthropologie en avril-mai 2014, puis pour sa thése de santé publique en cours depuis
novembre 2014). L’équipe était basée dans les locaux de 'IRD a Ouagadougou et a Bobo-Dioulasso.

Au Sénégal : Khoudia Sow (chercheure Ministeére de la Santé, détachée a mi-temps sur le projet), Sokhna
Boye (doctorante Université Cheikh Anta Diop de Dakar, prestataire a temps plein entre mars 2013 et

23



février 2014 puis mai et septembre 2016), Maraki Grunitzky (assistante de recherche, stagiaire a temps
partiel entre mai et juillet puis octobre et décembre 2013), Adama Gueye (médiatrice communautaire,
prestataire a temps partiel depuis mars 2013), Oumou Badji (traductrice, prestataire a temps plein entre
juin et décembre 2013), Alice Desclaux (chercheure IRD), Maguette Ndaw (assistante de recherche de
mai 2015 a septembre 2016). Les partenaires médicaux étaient le Pr Haby Sy Signaté et le Dr Ngagne
Mbaye (pédiatres). L’équipe était basée dans les locaux du CRCF a Dakar.

Dans les deux pays un comité de suivi de I’étude a été mis en place, composé de membres issus des
ministéres, des organismes des Nations-Unies (UNICEF, ONUSIDA, OMS), des ONG et des associations
d’appui aux PvVIH engagés dans I’eTME. Ces comités se sont réunis une premiere fois pour présenter le
projet le 30 avril 2013 a Dakar et le 14 mai 2013 a Ouagadougou, puis ponctuellement.

ENQUETES DE TERRAIN AU SENEGAL

Les enquétes de terrain ont été menées en quatre phases intensives, qui ont complété un recueil de
données continu a propos des évenements concernant la PTME et ses évolutions au Sénégal (recueil de
données lors de conférences et manifestations du CNLS, Atelier régional RESAPSI sur les nouvelles
recommandations 4-6/02/14).

1. Enquéte exploratoire : Dakar, Ouagadougou, février a avril 2013. L’enquéte comprenait des entretiens
avec des personnes ressources et une mission de coordination avec le site du Burkina.

2. Enquéte en zone urbaine : Dakar, Pikine, mai a novembre 2013. L’enquéte comprenait : 25 entretiens
semi-directifs individuels approfondis réalisés avec des femmes vVIH concernées par la PTME sur le site
de Guédiawaye, suivis d’observations dans leur milieu de vie ; 3 focus group avec des femmes vivant avec
le VIH, des hommes et des professionnels de santé avec 42 PvVIH provenant de Dakar et de quatre
régions du Sénégal.

3. Enquéte en région Sud: Goudomp, Ziguinchor, mars 2014. L’enquéte comprenait: un FG avec des
femmes ayant I’expérience de la PTME, un FG avec des hommes, un FG avec des soignants, un FG avec
des associatifs vVIH, un FG avec des bajenu gox (agents de santé communautaire chargées de la santé de
la mére et I’enfant), soit 56 personnes participant aux FG.

4. Enquéte sur les acteurs communautaires : juin 2015 a ao(it 2015. L’enquéte concerne en premier lieu les
bajenu gox et vise a compléter les données recueillies antérieurement, pour concerner en suite les nijaayu
gox (une nouvelle catégorie d’agents communautaires masculins, dont le réle et le statut sont calqués
sur ceux des badjenu gox).

5. Enquéte en région de Dakar : juin-septembre 2016. L’enquéte a concerné des femmes qui avaient été
rencontrées une premiére fois en 2013, ainsi que des acteurs professionnels et institutionnels clés. De
plus, une observation participante a été pratiquée lors de réunions nationales et internationales sur la
PTME (notamment la Consultation régionale sur la PTME et la prise en charge pédiatrique de I'infection a
VIH en Afrique de I'Ouest et du Centre, ONUSIDA, 16-18 novembre 2015, Dakar, Sénégal).

ENQUETES DE TERRAIN AU BURKINA FASO

Les enquétes de terrain ont été menées par I’équipe du Burkina en quatre périodes.

1. Enquéte a Bobo-Dioulasso, février a juin 2013. L’enquéte comprenait: I’étude exploratoire, et la
réalisation de 58 entretiens avec les meres vWIH dans les services de santé publics ou associatifs, de FG et
mini FG d’approfondissement, de 4 entretiens approfondis avec des professionnels de santé, de 4
conversations avec des personnes ressources, de 3 FG avec les médiatrices psycho — sociales et les méres
d’une association PvVIH. Une enquéte complémentaire a été réalisée pour explorer les connaissances et
pratiques des jeunes filles et garcons en population générale sur le VIH/sida au travers de 10 FG (dont 3
aupres de garcons).

2. Enquéte a Ouagadougou. Au total, 59 entretiens individuels ont été menés avec des meéres des
programmes PTME :
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— avril a juillet 2013. Les enquétes (exploratoire et de terrain) ont compris des entretiens
approfondis avec 14 meéres séropositives, deux responsables de programme PTME et deux
médiatrices associatives.

— Enquéte a Ouagadougou, septembre a novembre 2013. Cette enquéte menée dans quatre
structures de santé a concerné 32 méres séropositives.

— A ces entretiens individuels s’ajoutent 5 focus group menés avec des femmes des programmes
PTME dans des structures de prise en charge des personnes vVIH a Ouagadougou, en novembre
2015 et mars-2014 et dans le cadre de I’enquéte OMS RNP., et qui ont concernés 56 femmes.

3. Enquétes menées a titre comparatif entre mars et décembre 2015 aupres de 13 femmes :
— en milieu semi-rural dans la ville de Boussé (située a 55 km de Ouagadougou)
— enmilieu rural a Toma (situé a 315 km de Ouagadougou).

4. Enquéte auprés des prestataires: a Ouagadougou et Bobo-Dioulasso, a concerné 15 prestataires
(médiatrices et agents de santé).

— Une premiére enquéte a concerné 6 médiatrices, et s’est déroulée en novembre-décembre 2015.

— Une seconde enquéte auprés de professionnels de santé, en novembre-décembre 2016, a
concerné 9 personnes.

ARTICULATION ENTRE LES DEUX SITES

Une méthodologie similaire a été adoptée surles deux sites. L’attention a été portée particulierement au
recueil des données. Toutes les séances d’information, les entretiens semi-directifs et les focus groups
ont été enregistrés et retranscrits. Des échanges hebdomadaires de bilan ont eu lieu tous les vendredi
entre les deux équipes, coordonnés par la secrétaire basée a Ouagadougou, pendant sa période de
présence. Cecinous a permis de former sur le terrain une équipe de jeunes assistantes de recherche, dont
certaines étaient étudiantes en master ou en doctorat.

LAOS

The project received the ethical clearance on March 2014.

The memorandum of understanding was signed between IRD and the University of Health Sciences in
July 2014.

Data collection period : November 2013- Mars 2016.

The qualitative study is based on interviews and observations. The quantitative study is based on reports
and hospital data and reports. Main study sites were in Vientiane, Savannakhet and Champassak. Data
were collected both In quantitative terms and along the lines of ethnographic method: semi-structured
interviews with mothers, health professionnals, community actors and other people about HIV issues,
observations, home visits.

From 2013 to 2015 additional data were collected by P. Hancart Petitet within the framework of a
collaboration with the HIV programs HIV in Lao PDR implemented by the NGO Médecins du Monde
France.

ACTIVITIES LED BY V. SYCHAREUN

This team had the objective to produce a quantitative situation analysis of the PMTCT in Laos. For it a
compilation of data produced in existing reports published by CHAS (Center for HIV / AIDS and STI) and
by the some international organizations. This investigation was coupled with a collection of data in the
institutions of care in Vientiane and in province. The final report is joined at the end of this document.
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A desk review of published and unpublished reports as well as articles was made which included
behavioral, epidemiological factor related to PMTCT in Laos, policy (guidelines, frameworks) and
intervention reports. The literature search was conducted by using different database and different
keywords. The contacting the organizations were made (such as Department of prevention, MCH division
MOH; MCH center; CHAS; Vientiane Health office; 4 main central hospitals and military and police
hospitals in Vientiane; provincial hospital such as Savannakhet and Champasack; and other NGO and
international organizations) to find out the PMTCT situation in Laos such as the document and activities.
The key informants were asked about their TOR, activities and policies for PMTCT in Laos, PMTCT services
availability and perceptions related to WHO recommendation to PMTCT-Eliminate of HIV MTCT in 2015.
The study also reviewed the medical records regarding to the number of pregnant women for VCT, HIV
testing, number of women with CD4 and viral load, and ARV treatment.

This report puts forward the increasing number of women detected HIV-positive in prenatal consultation
and the necessity of improving the access to HIV prevention and treatment in the Laotian provinces.

ACTIVITIES LED BY P. HANCART

In January 2015, field work was conducted at the Mahosot Provincial hospital in Vientiane with Dr Molina
Choummanivong and Dr Chansathit Taikeophithoun in each of the care departments in charge of PMTCT
activities: the department of prenatal consultations, the delivery room, the department of pediatrics and
the department of infectious medicine. More than 50 interviews were led with the doctors, nurses and
midwives and counsellors as well as patients. We also implemented home visit follow up during 18
months with 5 families under PMTCT protocols. Each family has been visited 5 times.

In February 2015 a data collection was made in association with Dr Chansathit Taikeophithoun in the
province of Champassak. Interviews were led in the department of infectious medicine of the provincial
reference hospital, with director of maternity in the hospitals of 4 surrounding districts as well as with
representative of the organization alive Lao Pha, the organization of people with the HIV. 25 interviews
were conducted.

Besides, an extentive data collection was led in the province of Champassak thanks to partnership
established with Médecins du Monde France. This organization implemented a program related to
maternal and child health and HIV in two districts during 3 years. It allowed us to conduct observations
and interviews both in health care centers and during home visits with caregivers, community workers
and patients. We also conducted data collection at Paksé provincial hospital. Within this field work lasted
for 16 months, during 5 field visits of 15 days each. More than 120 interviews have been conducted.

ACTIVITIES LED BY E. MICOLLIER

In November 2012, an exploratory research on the sexuality and the HIV vulnerability among young
people in multi-ethnic context in the North Laos, was conducted with the UHS partners during
educational workshops related to the sexual and reproductive health (STIs including the HIV) in
institutional school and administrative context. Sites were situated in the province of Luang Namtha,
districts of Muang Hsing, Chinese border, and Muang Luong, Burmese border, frontier regions were little
documented regarding local access to the prevention and care.

E. Micollier conducted field study in Setthathirath hospital in December 2013 and 2014 (Vientiane): 15
interviews among care-givers; groups interviews among health personnel and among patients; 25
individual interviews of seropositive pregnant women or mothers, spouses and HIV patients; follow-up
of two couples during several months; field study in health facilities and home visits

In Savannakhet (February 2014), 4 interviews were conducted with officials of the Ministry of Health
(provincial and district levels) in charge of HIV management, others in charge of MCH-Mother&child
Health management), 3 interviews among members from the organization LaoPha (association of people
living with HIV), 10 interviews among health personnel (nurses, nurse-assistants, pharmacists, doctors,
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counselors), 12 interviews among patients at the Provincial Hospital, Infectious Disease Dept, and several
groups interviews.

In the province of Savannakhet in rural areas, interviews and home visits were organized with a counselor
with several families of couples affected by the HIV and or under PMTCT protocols.

In the province of Luang Prabang (October and December 2015), 3 interviews were conducted with
officials in charge of management of health and HIV&HIV related issues, 10 interviews among health
personnel and patients at the Provincial Hospital, Infectious Disease Dept. Activities of the provincial HIV
group (meetings, crafts and work activities for fund raising, 25 participants, group interviews, in-depth
interviews with five of them) were observed and followed up. Home visits were organized with patients
met in this group or at the hospital.

27



4. LISTE DES PRODUCTIONS SCIENTIFIQUES DU PROJET

10.

11.

12.

13.

COMMUNICATIONS

Alfieri, C. (2013, décembre). Caring fathers and encounters between traditional healing and
PMTCT for HIV positive infants in Bobo-Dioulasso. Tarragona.

Alfieri, C. (2014, 30/04). Difficultés des méres dans I’observance et la qualité des prises ARV chez
le nourrisson au Burkina. Poster n*1617 présenté a 7éme conférence internationale francophone
AFRAVIH, Montpellier.

Alfieri, C., Bila, B., & Desclaux, A. (2014, avril). Le réle des médiatrices dans les services de soins
pour la prévention de la transmission mére - enfant du Sida au Burkina Faso. Montpellier.

Alfieri, C., Bila, B., & Desclaux, A. (2017, 9/12). « Sincérement, ce serait mieux en injectable » :
Attentes des femmes vivant avec le VIH a Bobo-Dioulasso, Burkina Faso. Poster FRPDD235
présenté a 19th ICASA International Conference on AIDS and STls in Africa, Abidjan.

Bila, A., & Bila, B. (20163, 16/12). Contraintes sociales et prolongation de I’allaitement chez les
meres vivant avec le VIH au Burkina Faso. Poster P03 présenté a Colloque international : Sciences
sociales et VIH/sida en Afrique sub-saharienne, Abidjan.

Bila, A., & Bila, B. (2016b, 14/12). Des méres perdues de vue dans les programmes PTME au Burkina
Faso au temps de I'option B+: opinions des soignants. SP0102 présenté a Colloque international :
Sciences sociales et VIH/sida en Afrique sub-saharienne, Abidjan.

Bila, A., Bila, B., & Desclaux, A. (20173, 9/12). Dépistage précoce des enfants nés de méres
séropostives au BF: les contraintes ont-elles changé? THPDCi170 présenté a 19th ICASA
International Conference on AIDS and STIs in Africa, Abidjan.

Bila, A., Bila, B., & Desclaux, A. (2017b, 9/12). Partage du statut VIH dans le couple et incidences
sur la sexualité. Poster THPDE300 présenté a 19th ICASA International Conference on AIDS and
STls in Africa, Abidjan.

Bila, B., Alfieri, C., Bila, A., & Desclaux, A. (2015, avril). La sous-nutrition maternelle, effet de la
normalisation de la PTME? Présenté a Colloque « En Afrique, Accoucher aprés I’exceptionnalité
du VIH », Bordeaux.

Bila, B., Alfieri, C., & Desclaux, A. (2014, 30/04). Le probléeme des " deux bouches ": recours
multiples, consignes discordantes et déroute des meéres autour de I'allaitement en contexte
PTME au Burkina Faso. Poster n°1179 présenté a 7éme conférence internationale francophone
AFRAVIH, Montpellier.

Bila, B., & Desclaux, A. (2013, 18/11). L’enfant protégé par les ARV. Communication orale présenté
a Colloque international sur les recherches en sciences sociales a propos de la PTME sur le
continent africain. IRD-LASDEL, Niamey.

Bila, B., Sow, K., Alfieri, C., Boye, S., & Desclaux, A. (2013). The social effects of pressure from
health professionals on women in PMTCT to disclose their HIV status: Insights from West Africa.
Poster 50.038 présenté a Xl International AIDS Impact Conference, Barcelone.

Bila, B., Sow, K., Alfieri, C., & Desclaux, A. (2014, 30/04). La pression des systémes de soins sur les
femmes pour qu’elles partagent leur statut VIH est-elle une violence de genre? Eléments de
réponse du Burkina Faso. Communication n®1257 présenté a 7éme conférence internationale
francophone AFRAVIH, Montpellier.

28



14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

Boye, S., Desclaux, A., Sow, K., Grunitzky, M., & Gueye, A. (2014, 30/04). Les limites de
I’allaitement protégé chez les femmes dépistées tardivement. Communication n°964 présenté a
7e Conférence Internationale Francophone sur le VIH et les Hépatites, AFRAVIH, Montpellier.

Boye, S., & Equipe ANRS 12271. (2016, mars). L’enfant protégé par les ARV : analyse ethnologique
comparée (Sénégal, Burkina Faso). Présenté a Atelier ENPRISE, Dakar.

Boye, S., Sow, K., & Desclaux, A. (2017, 9/12). Expérience des meres a propos du dépistage des
nourrissons dans le cadre de la PTME au Sénégal. Poster THPDD243 présenté a 19th ICASA
International Conference on AIDS and STIs in Africa, Abidjan.

Boye, S., Sow, K., & Grunitzky, M. (2014, 30/04). Pratiques et perceptions de I’allaitement protégé
chez les femmes ayant déja eu I’expérience de la PTME par alimentation artificielle. Poster, n°967
présenté a 7éme conférence internationale francophone AFRAVIH, Montpellier.

Desclaux, A. (2012a). Treatment as Prevention: Learning from PMTCT in West Africa.
Communication orale présentée a Conference « Treatment as Prevention, Program Realities and
Future Research Priorities », Amsterdam.

Desclaux, A. (2012b). Le passage de la PTME a ’ETME : revue rapide des dimensions sociales a
partir du Sénégal. Communication orale présenté a Journée ESTHER, H6pital Européen Georges
Pompidou, Paris.

Desclaux, A. (2013b, novembre). Reste-t-il des questions a propos de I’allaitement maternel ?
Présenté a 8¢éme Rencontre Nord-Sud IMEA/IRD, Paris.

Desclaux, A., Sow, K. & Bila, B. (2015, 18/11). Acquis et défis de I’Option B+ Eclairages
ethnographiques (Sénégal et Burkina Faso). Présenté a Consultation régionale sur la recherche
active des cas dans le cadre de la PTME, et de la Prise en charge Pédiatrique de I'infection a VIH
en Afrique de I’Ouest et du Centre (UNAIDS/OMS), Dakar.

Gouo, A., & Bila, B. (2016, 16/12). Difficultés dans le fonctionnement des services PTME au Burkina
Faso : analyse anthropologique. Poster P10 présenté a Colloque international : Sciences sociales
et VIH/sida en Afrique sub-saharienne, Abidjan.

Gouo, A., & Bila, B. (2018, 16/12). Les médiatrices dans la PTME au Burkina Faso: entre
engagements et craintes. SP802 présenté a Colloque international : Sciences sociales et VIH/sida
en Afrique sub-saharienne, Abidjan.

Hancart P., E. Micollier, V. Sychareun 2015. An ongoing research project ANRS PREMS 12271
children protected with ARV: Prevention of mother-to-child transmission of hiv & ethnological
analysis in laos preliminary results Workshop Lessons Learned Meeting on Increase Up Take of
HIV Testing of Pregnant Woman and Partner and Refer to HIV Care for PMTCT, March 30,
Lanexang Hotel, Vientiane

Hancart P. Modes de perpétuation des inégalités fondées sur le sexe dans la construction des
activités de prévention de la transmission Mere Enfant du ViH ? Parcours Ethnographiques En Asie
Du Sud-Est. 8¢me Conférence Internationale Francophone Afravih 2016. Bruxelles. 20-23 Auvril
2016. https://prezi.com/vwqsgiahcrll/conf-bruxelles/

Hancart P. Human reproduction and HIV. A feminist perspective. Women day’ workshop Gender
and Health, March 3rd, 2017. Institut Francophone de Médecine Tropicale. Vientiane, Laos

Hancart P. The role of anthropology and social sciences in health research. Engagements in
HIV/AIDS research. 6th Edition Of The Research Week For Development. Public Health Challenges
In Lao PDR: Contributions From Research And Regional Perspectives. November 16th, 17th 2016.
Vientiane. https://prezi.com/tlvw8f sthjw/jjvien/

29



28.

20.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

41.

Hancart Petitet P. & Eon A., Two steps forward, one step back The making of ethnography in Lao
PDR "Ethnography: Trends, Traverses and Traditions" organisé par I'Amsterdam Institute for
Social Sciences Research.27-29 August 2014, University of Amsterdam

Hancart Petitet P., Présentation du projet PREMS Laos lors de la réunion scientifique organisée
par la représentation IRD Vientiane a I’attention des représentants de ’lambassade de France et
des organisations franqaises travaillant dans le domaine de la recherche, Fondation Mérieux et
Institut Pasteur Laos (2013).

Hancart P. et Sychareun V. What about Youth Reproductive and Sexual health in Lao PDR ? A
cross-disciplinary perspectives The 7th international conference on Public Health among Greater
Mekong Sub-Regional Countries, September 26th - 27th, 2015Hue City, ThuaThien Hue Province,
Vietnam

Hancart P. et Sychareun V. From anthropological research to radio program production: When
ethical dilemmas raised by HIV related research contribute to enhance researcher’s creativity.
Ethics in research for international development: environment, societies and health in the
countries of Greater Mekong region International symposium, Vientiane (Laos), October 27-28,
2015

Hancart Petitet Pascale, Maternal And Reproductive Health Anthropological Perspectives In
South And Southeast Asia The 8th National Health Research Forum16th & 17th October 2014
National Institue Of Public Health, MOH, Vientiane, Lao PDR

Hancart P. Soothe Cultural Clashes And Inner Conflicts. Women Intimate Embodiements of
Migration and Mobilities In Laos. 4th International Conference on History and Culture. December
09-11th, 2017. Kyoto. Japan.

Hancart P., Encounters across Boundaries. An Enacted Reflexive Approach on HIV, Mobilities And
Intimacies In Laos. Department of International Relations. Kobe City University of Foreign
Studies. 12th December 2017.

Hancart P. De questionnements éthiques aux ajustements methodologiques... A la production
d’innovations Scientifiques. Parcours anthropologique au Laos. Asie(S) : Défis, tensions et
mobilités. Approches Interdisciplinaires. Carrefour Des Arts Et Des Sciences. Universite De
Montréal du 8 Au 10 Mars 2017.

Hancart P. VIH, Genre et Sexualités au Laos ? De la recherche anthropologique a la production
d'un programme radiophonique hebdomadaire relayé sur le Web. Stand d’exposition Innovatives
SHS, salon de la valorisation en sciences humaine et sociales, 17-18 mai 2017, Marseille Chanot -
Palais de ’Europe, Marseille. https://prezi.com/upibw12cb3ta/salon-innovatives-shs/

Hancart P., E. Micollier, et V. Sychareun Eradicating mother to child transmission of hiv by 2015?
An anthropological analysis in Lao PDR (Poster), 8th National Health Research Forum 16th & 17th
October 2014 NIOPH, MOH, Vientiane, Lao PDR

Hancart Petitet, P. Maternal and reproductive health : an anthropological perspective in Asia
(Poster), 8th National Health Research Forum 16th & 17th October 2014 NIOPH, MOH, Vientiane,
Lao PDR

Khamsone S., Micollier E. 2014 « Pharmaceutical and breastfeeding practices among HIV-positive
women in Vientiane », Paper presented at 7th HIV National Workshop, CICML (Centre
d’Infectiologie Christophe Mérieux du Laos), MoH Lao PDR, Mercure Hotel, Vientiane, Lao PDR,
November 17-19.

Hancart P., Sweet K. Panel convenors: Social forms of health: ongoing investigations in Laos, The
Fifth International Conference on Lao Studies. July 8-10, 2016, Thammasat University, Bangkok,
Thailand

Hancart P. “Techno-biopolitics” in Laos? Look at Human Reproduction and HIV medical science’s

30



42.

43.

44.

45.

46.

47-

48.

49.

50.

51.

52.

53

54.

55-

embodiments through a feminist lens. https://prezi.com/dfycmjilfftd/conf-bkk/

Micollier E. 2016 «HIV epidemic, gender issues and governance: update- a social sciences
approach », Poster, Research Week for Development, Focus on Public Health, Vientiane, Lao PDR,
Nov.16-18.

Micollier E., Hancart-Petitet P. 2016 « Présentation de PUMI 233 et des recherches menées au
Laos », Poster Research Week for Development, Focus on Public Health, Vientiane, Lao PDR,
Nov.16-18.

Micollier, E. 2015 Discutante invitée dans le panel « Genre et sexualités dansle monde théravadin :
Cambodge, Laos, Thailande, Birmanie », 5e congrés du Réseau Asie et Pacifique et Congres du GIS
Asie, 9-11 Septembre, a 'INALCO, Paris.

Micollier E., Hancart-Petitet P., Sychareun V. 2014 “Eradicating Mother to Child Transmission of
HIV by 20152 An anthropological analysis in Laos”, Paper presented at the 6th International
Conference on Public Health among the Greater Mekong Sub-Regional Countries, Khon Kaen
University, Khon Kaen, Thailand, November 6-7.

Micollier E., Hancart-Petitet P., Sychareun V. 2014 “ANRS 12271. PREMS research project,
Preliminary results”, Paper presented at 7th HIV National Workshop, CICML (Centre
d’Infectiologie Christophe Mérieux du Laos), MoH Lao PDR, Mercure Hotel, Vientiane, Laos,
November 17-19.

Micollier E. HIV epidemic, gender issues and governance : a social science approach (Poster), 8th
National Health Research Forum 16th & 17th October 2014 NIOPH, MOH, Vientiane, Lao PDR

Micollier E., Présentation du projet PREMS aux acteurs administratifs et médicaux de santé
concernés par le VIH et la PTME réunis par le vice-recteur de I'université partenaire en présence
du représentant de I'IRD et de membres de I’équipe partenaire dans le cadre du montage du
partenariat avec UHS (février 2013)

Ndaw, N. M., Boye, S., Sow, K., & Desclaux, A. (2016). L’enfant protégé par les ARV : analyse
ethnologique comparée (Sénégal, Burkina Faso). Présenté a Restitution de I’Atelier Enrpise,
Dakar, Sénégal.

Ndaw, N. M., & Sow, K. (2016, avril). L’efficacité préventive des ARV sur la transmission sexuelle :
une information ignorée dans la sensibilisation a la PTME; mais centrale dans la prise en charge
des PvVIH.

Servais, S., Bila, B., & Desclaux, A. (2014, 30/04). Suivi de la grossesse a Bobo Dioulasso (Burkina
Faso): parcours, obstacles et particularités pour les femmes vivant avec le VIH. Poster n°1369
présenté a 7éme conférence internationale francophone AFRAVIH, Montpellier.

Sow, K., Bila, B., & Desclaux, A. (2015, 11-04/12). Evolution des réles et responsabilités autour de
I’option B+ au Sénégal et au Burkina Faso: des professionnels soulagés et des médiatrices
surchargées. Présenté a ICASA, 18th conference on AIDS and STD, Harare.

Sow, K., Boye, S., Desclaux, A., Grunitzky, M., & Gueye, A. (2014, 5/06). L’enfant protégé par les
ARV: analyse ethnologique comparée (Sénégal, Burkina Faso). Présenté a Journées scientifiques
du site ANRS Sénégal, Dakar, Almadies.

Sow, K., Desclaux, A., & Bila, B. (2016, avril). Vers la transformation des médiatrices
communautaires PVVIH en agents de santé ? Analyses au Sénégal. Communication orale S19.03
présenté a 8&me Conférence Internationale francophone VIH/hépatites AFRAVIH 2016, Bruxelles.

Sow, K., Desclaux, A., Boye, S., & Gueye, A. (2014, 30/04). L’initiation précoce du traitement ARV
et Iallaitement protégé chez les femmes enceintes réduisent-ils la pression au partage de
I'information avec le conjoint et en particulier dans des couples polygames? Expérience du

31



56.

57-

58.

Sénégal. Poster Discussion, n°952 présenté a 7éme conférence internationale francophone
AFRAVIH, Montpellier.

Sow, K., Desclaux, A., & Sembene, M. (2014, 30/04). Discordances autour de la communication
sur la PTME : faire peur pour sensibiliser, banaliser pour dépister et apaiser pour annoncer un
statut VIH+. Poster n°995 présenté a 7e Conférence Internationale Francophone surle VIH et les
Hépatites AFRAVIH 2014, Montpellier.

Sow, K., Ndaw, N. M., & Equipe ANRS 12271. (2016, janvier). L’enfant protégé par les ARV : analyse
ethnologique comparée (Sénégal, Burkina Faso). Présenté a Comité scientifique ANRS 12271,
Dakar.

Sow, K., Ndaw, N. M., & Equipe ANRS 12271. (2017, 9/12). La médicalisation de la PTME : Une
nouvelle forme de vulnérabilité féminine ? Poster FRPDD247 présenté a 19th ICASA International
Conference on AIDS and STls in Africa, Abidjan.

PUBLICATIONS

Desclaux, A. (2013a). Les effets microsociaux des antirétroviraux : prophylaxie de la transmission
mere-enfant du VIH et individualisation au Burkina Faso. Autrepart, N° 63(1), 161-177.
https://doi.org/10.3917/autr.063.0161

Desclaux, A. (2013). When a prevention policy leads to economic vulnerability: the case of PMTCT
in Senegal. Global Health Promotion, 20(1 Suppl), 39-44. https://doi.org/10.1177/1757975912462421

Desclaux, A. (2014). After the withdrawal of ‘informed choice’: the meanings and social effects of
mothers’ choice for HIV prevention in Senegal. Anthropology & Medicine, 21(2), 113-124.
https://doi.org/10.1080/13648470.2014.927194

Desclaux, A., & Alfieri, C. (2014). Between proscription and control of breastfeeding in West
Africa: women’s strategies regarding prevention of HIV transmission. In Ethnographies of
breastfeeding. Cultural contexts and confrontations (Cassidy T., El Tom A. (dir), p. 125-144).
London, New York: Bloomsbury.

Desclaux, A. (ed. ., Sow, K., Mbaye, N., & Signaté Sy, H. (2012). Passer de la prévention de la
transmission mére-enfant du VIH a son élimination avant 2015: un objectif irréaliste ? Enjeux
sociaux au Sénégal. Médecine et Santé Tropicales, 22(3), 238-245.

Hancart Petitet P, Sychreun V Ethical dilemmas raised by HIV-related research in Laos. From
Scientific Research to Production of a Radio Program. In Les voies de I'éthique de la recherche
au Laos et dans les pays du Mékong. Santé, Environnement, Sociétés ""The paths of Ethics in
Research in Laos and the Mekong Countries. Health, Environment, Societies" Coordonné par
Anne Marie Moulin, Bansa Oupathana, Manivanh Souphanthong et Bernard Taverne co-
publication éditions de I'IRD et L'Harmattan-Sénégal, janvier 2018, 190 p. http://www.ird.fr/l-
ird/ethique-et-parite/ethique/les-voies-de-l-ethique-de-la-recherche-au-laos

Sow, K. (A paraitre). L’e-TME, élimination virtuelle de la transmission du VIH de la mére a ’enfant :
rhétorique et expériences, de Genéve a Dakar. In Guérir en Afrique. Promesses et
transformations. A. Desclaux, A. Diarra (dirs). Paris.

Sow, K. (2013). Partager 'information sur son statut sérologique VIH dans un contexte de
polygamie au Sénégal. SAHARA-J: Journal of Social Aspects of HIV/AIDS, 10(sup1), S28-S36.
https://doi.org/10.1080/02664763.2012.755322

MEMOIRES ET THESES

Boye S. (2016) L’allaitement au Sénégal : Normes sociales et pratiques singuliéres, Thése de
doctorat d’anthropologie a 'Université Cheikh Anta Diop de Dakar (Sénégal), sous la direction de
M. Tamba et A. Desclaux, soutenue le 22 ao(it 2016

32



Servais, S. (2013). Les pratiques de soins des femmes enceintes a Bobo Dioulasso. Une médicalisation
inachevée de la grossesse? Mémoire de Master d’anthropologie. Université d’Aix-Marseille, Aix-
en-Provence, sous la direction de S. Musso et A. Desclaux

Servais S. (en cours), Une approche ethnologique du risque VIH en contexte de risques multiples
en Afrique de I'ouest, Thése de santé publique, Université de Montpellier, sous la direction de P.
Msellati et A. Desclaux

Philippe A. (2013) About reproduction Issues: practices and ideas of the pregnancy and the childbirth
(delivery) in Vientiane, Laos, Master 2 Anthropology of Health 2013, AMU, Aix-en-Provence,
supervision E. Micollier.

Khamsone K. Study of the practice of the consumption of medicine and feeding at the HIV-positive
women under ARV in Vientiane, RDP Lao, Master Degree International Health 2014, IFMT,
Vientiane, E. Micollier in joint-supervision with Daniel Reinharz, IFMT (Institut Francophone de
Médecine Tropicale)

Sethiemkham D. Organizational Analysis of HIV services in Lao PDR, Master Degree International
Health 2016, co-tutoring for research design and writing, E. Micollier

Chankongsin S. Study of the knowledge, the attitudes and practices of the population and the
Nursing regarding family planning in the province of Sekong in RDP Lao. Master's degree
dissertation in International Health at the Institut Francophone de Médecine Tropicale (IFMT), P.
Hancart in joint-supervision with Daniel Reinharz

Lasaphonh S. Youth attitude, practices and representation on HIV in Savannaket province Master's
degree dissertation in International Health at the Institut Francophone de Médecine Tropicale
(IFMT), P. Hancart in joint-supervision with Daniel Reinharz

Soundala A., Unwanted pregnancies and abortion in the capital of Vientiane. Master's degree
dissertation in International Health at the Institut Francophone de Médecine Tropicale (IFMT), P.
Hancart in joint-supervision with Daniel Reinharz, director(manager) of the IFMT

ENSEIGNEMENTS

Hancart P., HIV and Breastfeeding In Lao PDR. Mother and Child health Nutrition Summer School.
September 29-October 03 2014. University of health Sciences. Vientiane

Hancart P., HIV and Breastfeeding Anthropological perspectives & key issues for Lao PDR.
Exchange students in Nutrition Information Khone Kean University and Vietnam University of
Health Sciences Vientiane, Lao PDR (2H)

Hancart P., Anthropologie de la reproduction humaine. Institut Francophone de Médecine
Tropicale. Vientiane. Mars 2015 (3H)

Hancart P., Anthropologie du sida. Un exemple au Laos. Institut Francophone de Médecine
Tropicale. Vientiane. Novembre 2012 (2h)

Hancart P., Anthropology of Reproduction- An introduction. National Institute of Public Health,
Vientiane. Novembre 2013 (3h)

Micollier E., Module Anthropology of HIV/AIDS, Institut Francophone de Médecine Tropicale,
Niveau de Master, November 2015 (3h), 2016 (3h.)

Micollier E., Module Methodology: qualitative studiesin health research, IFMT, Niveau de Master,
November 2015 (3h.), 2016 (3h.)

Micollier E., Methodology : Qualitative Research Methods Applied to Health Research, UHS,
Vocational School designed for Health Officials, Vientiane, August 2015 (6 h.)

33



9. Micollier E., Introduction to Anthropology of Health (theory&methodology, key issues), UHS,
Medical School, Undergraduate level, Octobre 2013 (6h)

10. Micollier E., Module : Anthropology of HIV/AIDS, Institut Francophone de Médecine Tropicale,
Niveau de Master, Decembre 2014 (3h)

11. Micollier E., Module : Anthropology of HIV/AIDS, Institut Francophone de Médecine Tropicale,
Niveau de Master, 2013 (6h)

12. Micollier E., Formation a I’enquéte/protocole de membres de ’équipe partenaire (V. Sychareun,
UHS, Dépt d’Etudes Post-Grade), chercheurs et cliniciens, qui participent au projet, 16 déc. 2013

(3h)

13. Micollier E., Module : Anthropology of HIV/AIDS, Institut Francophone de Médecine Tropicale,
Niveau de Master, 2012 (6h)

VALORISATION

— Programme radio "Health for You”, National Radio of Laos
— Digital platform (https://healthforyouinlao.wordpress.com/)
Cf. Section Asie

34



SECTION B. RESULTATS AFRIQUE
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PARTIE 1. ACCEPTABILITE ET IMPACT
DE L’OPTION B+
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1.1. LE PASSAGE A L’OPTION B+ : PERCEPTIONS ET EXPERIENCES
SUR LE TERRAIN (SENEGAL)

KHOUDIA SoOw

CONTEXTE

A partir de la promulgation de I’objectif d’élimination de la transmission du VIH de la mére a I’enfant en
2010 par les organismes internationaux (UNICEF, OMS, ONUSIDA), I'option B+ qui préconise de
commencer le traitement antirétroviral chez toute femme enceinte dépistée VIH+, quel que soit son
niveau d’immunodépression, et de poursuivre ce traitement a vie, a été progressivement adoptée parla
majorité des pays africains.

Les objectifs du projet étaient de décrire et analyser les dimensions sociales, culturelles et politiques, de
I’application des nouvelles recommandations dans trois pays du Sud (Sénégal, Burkina Faso, Laos), leurs
effets, leurs limites ainsi que les tendances globales et les particularités liées aux contextes locaux.

Ce chapitre présente les principaux résultats du projet au Sénégal.

LE POINT DE VUE DES FEMMES VIVANT AVEC LE VIH

DES FEMMES VIVANT AVEC LE VIH FAVORABLES A L’OPTION B+
A QUELQUES EXCEPTIONS PRES

Deux profils de femmes ont été enquétées : celles qui ont eu une ou plusieurs grossesses avant I’adoption
de ’option B+ et celles qui ont été suivies en PTME immédiatement aprés ’adoption de I’option B+. D’une
maniére générale, la plupart des femmes vivant avec le VIH enquétées ont adhéré a la possibilité
d’allaitement maternel, socialement acceptable et dont elles connaissnt les avantages, tout en
minimisant le risque de transmission du VIH a leur enfant grace aux ARV. Elles estiment que cette
stratégie est meilleure pour la santé de leur enfant, normalise la procréation, facilite la dissimulation de
leur statut VIH+ vis-a-vis de leur entourage en réduisant la pression au partage avec leurs partenaires.

Durant la premiére année de ’enquéte, les femmes qui avaient des expériences antérieures de PTME
avec usage du lait artificiel saluent également la fin des difficultés pour se procurer le lait artificiel et gérer
les biberons. A cette époque, une minorité d’entre elles énoncent de possibles inconvénients, liés la
persistance d’un risque résiduel de transmission lié a lallaitement mais surtout aux risques
d’inobservance ou de rupture de stocks en ARV a la suite de I’lannonce que les ARV doivent étre pris « a
vie ». Il s’agit notamment de femmes connaissant leur statut VIH+ depuis longtemps, qui avaient eu (ou
été témoins) des expériences réussies d’allaitement artificiel.

Les femmes pensent que I’Option B+ est plus facile a vivre dans le couple et elles sont de plus en plus
nombreuses a préférer ne pas informer leur nouveau conjoint de leur statut VIH+, notamment celles qui
sont remariées aprés un veuvage ou un divorce. Quelques femmes qui avaient déja eu un enfant VIH+
aprés n’avoir pas pu appliquer les recommandations sont les plus réticentes a I’allaitement protégé par
les ARV.
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UN NIVEAU DE CONNAISSANCE SUR L’OPTION B+ LIMITE

Les entretiens montrent que femmes vivant avec le VIH qui viennent d’étre dépistées ne sont pas
conscientes ou informées des changements de stratégies. En dehors de celles qui ont eu plusieurs
enfants, aucune n’a entendu le terme Option B+, a ’exception de femmes conseilléres associatives. La
plupart des commentaires des femmes concernent la PTME « en général » car la majorité d’entre elles ne
distinguent pas précisément les changements de stratégies survenus récemment, n’ayant pas d’élément
de comparaison, comme I'exprime cette jeune femme :

Je ne connais pas les différences, je viens d’avoir un enfant et je ne connais que I’option B+ et je suis
contente de ne pas me préoccuper de I'avenir de mon enfant qui aurait dd prendre des médicaments
toute sa vie, je suis trés contente.

L'information reque par les femmes en consultation prénatale est trés limitée, et leur parait trop
restreinte pour leur permettre de comprendre la stratégie, le cadre d’échange n’étant pas propice a
I’approfondissement des questions qu’elles souhaiteraient poser. De plus, elle leur semble souvent
biaisée par les professionnels de santé davantage soucieux de leur faire accepter le dépistage que de leur
fournir des explications sur la prise en charge des cas de séropositivité. En post-test, I'accent est mis sur
le bien fondé du dépistage et sur ’observance nécessaire pour les traitements, ainsi que sur la pratique
de I'allaitement exclusif. Les récits montrent cependant des expériences variées, parfois difficiles, ou
rapportent des fautes médicales (dépistage a 'insu, test proposé trop tardivement), et attestent de
I'insuffisance de I'information délivrée aux femmes.

A I’étape suivante, les femmes ne mentionnent pas qu’on leur ait demandé leur avis avant de leur
prescrire le traitement ARV ; d’ailleurs elles ne le revendiquent pas.

Le jour ol on m’a remis les médicaments, j’ai cru que ceux-la enléveraient la maladie de mon
organisme sur le champ, on ne m’a pas demandé mon avis, on m’a juste remis les médicaments et il
m’a dit que si je commencais les médicaments, ce serait a vie.

La mise sous traitement ARV de la mére plus précocement et le maintien du traitement apres la fin de
I’allaitement semblent passer au second plan, et font plus souvent ’objet de questions de la part des
femmes que de commentaires.

De maniere globale, les femmes expriment leur confiance vis-a-vis du programme de PTME : pour elles,
si les mesures ont changé, c’est a cause des progrées des connaissances.

Je me dis que si les médecins avaient décidé de nous demander de donner le biberon pour plus de
sécurité et gu’ils nous disent maintenant de donner le sein, c’est qu’ils ont fait assez de recherches
pour savoir que c’est ¢a la meilleure solution pour nous.

LES AVANTAGES DE L’OPTION B+

Les femmes ayant adhéré a I’efficacité des ARV sur la prévention de la transmission du VIH a leur enfant,
elles n’ont pas eu de réticence a prendre des ARV au cours de leur grossesse.

Les femmes considérent que I’Option B+ a plusieurs avantages, qu’elles attribuent en premier lieu a
I’allaitement protégé puis aux effets positifs sur leur propre santé. Les avantages les plus cités sont une
meilleure protection de la santé de I’enfant, I’évitement de la stigmatisation et la discrimination a laquelle
les femmes qui utilisaient le biberon étaient confrontées, et la réduction des dépenses liées a I’achat du
lait artificiel. Les femmes disent que I'option B+ leur permet de protéger la santé de leur enfant dés
I’annonce de leur séropositivité par la mise sous traitement. Le propos est assez général et détaille
rarement les mécanismes de ce progrés.

Jeregrette de ne pas avoir connu I’option B+ plus t6t, j’ai perdu deux de mes enfants.
g p P P

Seule une femme explique de maniére trés précise I'avantage du dépistage précoce et de la mise sous
traitement immédiate :
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La difficulté est que si on veut attendre le taux de CD4, le temps que les résultats sortent, ’enfant
est né et porte la maladie, donc, sion n’attend pas avec cette option, c’est un avantage. Aucun enfant
ne nait plus avec la maladie, on prend le médicament le jour ol on connait son statut.

Les propos ne mentionnent pas les notions de risque, de probabilité, de taux de transmission ni de taux
résiduel.

Les femmes partagent aussi leur satisfaction de ne plus étre confrontées au risque de dévoilement de
leur statut VIH et de pouvoir allaiter leur enfant au sein, ce qui réduit la pression de la famille et de
I’entourage a propos de I'allaitement artificiel et de la santé de I’enfant. Les femmes rapportent «la
curiosité des voisins et de la famille, leurs petites enquétes qu’ils menaient, leurs doutes... », qui visaient
a savoir si I’alimentation artificielle n’était pas due a I'infection a VIH de la mére.

On me posait plein de questions, on me demandait tout le temps si mon sein allait ou non guérir. Je
ne sors pas beaucoup, et personne ne sait pour la maladie, ma belle-mére a essayé de me questionner
mais je ne lui ai rien dit, les gens voulaient savoir ou je trouvais le lait vu que je ne suis pas riche, ils
me posaient des questions tout le temps. Et quand j’ai eu un autre enfant, tout le monde
m’observait.

Aussi ’Option B+ est trés appréciée parce qu’elle permet la discrétion, un terme souvent utilisé :

Les femmes n’ont plus a se cacher, elles peuvent donner le sein sans que quelqu’un ne se doute de
quelque chose. C’est surtout pour cette discrétion que j’apprécie beaucoup ce programme.

Les femmes rapportent que I'alimentation artificielle les exposait aux préjugés populaires sur les méfaits
du lait artificiel, qu’elles partagent en partie, trés péjoratifs pour leurs enfants supposés étre moins
attachés a leur mere et moins intelligents. Ces préjugés ne sont pas démentis par les professionnels de
santé, qui semblent parfois les partager.

On dit aussi que les enfants qui ont pris le biberon ne sont pas intelligents, mon enfant n’est pas
intelligent alors on lui dit toutes sortes de choses comme : tu n’es pas intelligent parce que tu as bu
du lait de chévre, ou de vache, tu es béte... Le biberon posait probléme, les enfants sont traités de
tous les noms, on leur disait n’importe quoi.

Plusieurs femmes qui ont eu un enfant avant la mise en place de I'allaitement protégé rapportent les
difficultés financieres qu’elles avaient rencontrées pour se procurer le lait artificiel et pour payer le gaz
nécessaire pour le chauffage de I’eau et la stérilisation des biberons.

A mon époque ... ¢’était trés dur, méme si on nous offrait du lait, on ne nous en donnait pas assez et
c’était cher de I'acheter. Il en manquait parfois et ¢a correspond a des périodes dures, et il n’y avait
personne pour nous aider.

Ca a changé, on ne revend plus nos habits, on n’emprunte plus de I’argent, donc on rend grace a Dieu.

Les femmes considérent aussi que I’alimentation au lait artificiel est difficile dans leur milieu, surtout la
préparation des biberons stériles. Elles trouvent aussi I’allaitement au sein moins fatigant, car il leur évite
la manutention des ustensiles, surtout la nuit.

Donner le biberon, c’est tout un probléme, c’est fatigant de devoir se lever pour le laver et le
préparer, mis a part le budget, c’est I’hygiéne qui faisait défaut.

Dans d’autres cas, méme si les causes du refus du lait artificiel n’étaient pas aussi détaillées, les femmes
ont subi directement ou indirectement des pressions pour cesser d’utiliser du lait artificiel — une
situation que I’option B+ permet d’éviter.

Mon mari était persécuté par sa famille, sa mere I’appelait pour lui dire qu’il n’était pas assez ferme
avec moi, raison pour laquelle il me laissait donner le biberon, au point qu’il me demandait a chaque
grossesse si j’allais ou non donner le sein.

Enfin, avoir nourri un enfant avec du lait artificiel pourra par la suite étre longtemps reproché a la mére,
en cas de maladie de ’enfant.
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Mon mari ne voulait pas que je donne le biberon et maintenant que 'enfant est menu, il me le
reproche, il dit que c’est a cause du biberon.

Finalement, les avantages de la nouvelle stratégie en termes d’évitement du risque de stigmatisation
revétent une telle importance du point de vue des femmes qu’une d’entre elles rapporte le cas d’une
femme qui a pu envisager une nouvelle grossesse grace au changement de stratégie.

Je connais une femme qui avait décidé de ne plus tomber enceinte parce qu’elle avait souffert de la
stigmatisation, mais maintenant, comme avec cette option on peut donner le sein, elle dit vouloir un
autre enfant... A présent elle est enceinte, elle dit avoir vu des femmes avoir des enfants et donner
le sein en toute discrétion, elle ne voulait plus en avoir alors qu’elle est jeune et n’a que deux enfants.

Une partie des femmes, notamment celles qui avaient déja connu des épisodes d’altération de leur santé,
apprécient les effets des médicaments sur leur propre santé, comme en témoignent les propos ci
dessous.

Parfois, quand je me mets devant la glace je vois que je commence a gagner du poids et mon mari
me dit souvent que je deviens de plus en plus solide. Il se faisait du souci pour moi, I'un de ses enfants
lui a dit récemment qu’il a grossi, en plus il est ventru. Moi je rends grace a Dieu, franchement j’ai vu
qgu’il y a des améliorations avec les médicaments.

LES INCONVENIENTS DE L’OPTION B+

Une minorité de femmes énoncent de possibles inconvénients de I’Option B+.
L’impact sur I’état nutritionnel des meres

De nombreuses femmes se sont plaintes d’allaiter leurs enfants sans rien leur donner d’autres en
application de la consigne d’allaitement exclusif, alors qu’elles n’arrivaient pas a satisfaire leurs besoins
nutritionnels. Elles se sont plaintes « d’avoir faim », de maigrir ou d’étre I'objet de vertiges fréquents,
notamment le matin lorsqu’elle doivent donner le sein sans pouvoir prendre le petit déjeuner et prennent
leurs ARV a jeun. Cette situation ne s’observait pas avec la stratégie précédente, lorsque le lait artificiel
apportait un supplément calorique a la mére. Elle est constatée en particulier chez des femmes qui ont
des difficultés économiques ou dont le conjoint ne s’occupe pas. Ainsi, I’allaitement exclusif génére une
dépense calorique pour les méres que I'allaitement artificiel ou mixte permettait d’éviter. Elle les met
aussi dans une situation difficile d’'un point de vue psychologique car elles ont peur de ne pas apporter
suffisamment a I’enfant, dont I’allaitement semble étre au dépends de leur état nutritionnel.

Je trouve que c’est bien, mais la seule chose qui me perturbe c’est 'allaitement et celles qui n’en ont
pas la force. Je pense que si tu n’as pas assez de force, tu es trop fatiguée avec I’allaitement
[Pallaitement t’épuise]. Avant j’avais des enfants et je ne maigrissais jamais, mais, maintenant, je
donne le sein et je maigris, I’enfant aussi maigrit et n’a pas de force.

Cette plainte ne semble pas prise en compte dans les services de soins ol les femmes ne trouvent aucune
aide nutritionnelle.

J’ai vu une femme parler a un docteur, se plaindre de sa situation et pleurer. Elle lui a dit que ce
n’était pas grave qu’elle ait faim, mais que ses enfants devraient au moins manger. Le docteur lui a
rétorqué que c’était elle qui en avait plus besoin qu’eux parce qu’elle était malade et enceinte. Il lui
a interdit de le dire.

Les difficultés pour certaines femmes les plus démunies pour assurer une alimentation suffisante sont
également liées au fait que dans de nombreuses familles, seul le repas de midi est pris en commun. Les
membres de la fratrie doivent « se débrouiller » pour assurer leur petit déjeuner. Cette situation de
perception fondée d’un déficit d’apport calorique a I’enfant par I'allaitement seul a conduit certaines

meéres a introduire des bouillies l1égeres a partir de 3 mois de vie de I'enfant, et a demander des
compléments alimentaires pour les femmes vIH.
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Ces données ont conduit notre équipe de recherche a faire appel a des nutritionnistes qui ont pu obtenir
aupres des structures spécialisées un appui en suppléments nutritionnels ou « Plumpy Sup » qui ont été
distribués aux femmes pour quelques mois dans les associations de FvVIH.

La persistance d’un risque résiduel de transmission

Quelques femmes interrogées ont émis des craintes a propos de la contamination de Penfant en
I’allaitant au sein, de I'impact sur la santé de la femme, du maintien de "observance pour les ARV, des
ruptures de stock et des effets dans le couple.

Certaines femmes expriment quand méme la crainte de transmettre le VIH en allaitant, ou rapportent
des craintes de leur entourage.

— Ma mére me disait que si ¢a ne tenait qu’a elle, si elle en avait les moyens, elle me donnerait
de quoi acheter le lait parce qu’elle n’aime pas I’idée que je donne le sein.

— Moi, c’est par manque d’alternative que j’ai allaité avec le sein mais je n’avais pas adhéré a
cette idée au début. C’est en dépit de tout que je I'ai fait mais a présent, j’ai plus de courage,
j’ai le courage de m’y engager davantage.

— E:Audébut ca neterassurait pas?

— Non, mon enfant est né a 5 heures du matin, j’ai attendu 21 heures pour lui donner le sein.

L’observance pour un traitement a vie laisse les femmes interrogatives, car celles qui n’étaient pas sous
traitement depuis longtemps viennent d’apprendre qu’elles devraient prendre leurs ARV pour toujours.
A ce stade, les soignants s’inquiétent surtout de la compréhension qu’ont les femmes de la durée du
traitement (car ces derniéres déclarent le prendre principalement pour la santé de leur enfant).

Des femmes redoutent les ruptures de médicaments en évoquant des épisodes au cours desquels elles
n’ont pas pu obtenir leurs ARV, en « rupture » dans le service ou elles étaient suivies.

— J’ai vu une femme qui n’a pas pu en avoir alors qu’elle était enceinte. Les médicaments sont
censés protéger son enfant et elle m’a dit qu'’ils lui avaient dit qu’une semaine sans en
prendre n’était pas grave. J’ai dii prendre les médicaments de mon mari et les lui donner.

— Je confirme ce gu’elle dit parce que durant tout ce mois, elle m’a donné les médicaments de
son mari... Je reste des jours sans en avoir et quand je vais voir W, il me dit qu’il n’y en a plus,
il me remet 4 comprimés.

L’accessibilité continue du traitement est donc une demande des femmes.

Il faut aussi qu’il y ait des médicaments tout le temps disponible. Parce que nous dire que les
médicaments sont notre seul soutien et avoir des ruptures de stock, ¢a ne nous arrange pas.

Un partage de I'information difficile

Le partage du statut VIH reste difficile pour de nombreuses femmes du fait de 'attitude des conjoints.
Elles sont confrontées au risque de dévoilement de leur statut a cause des médicaments ARV qui
pourraient étre vus par un tiers, qu’elles cachent a leur domicile comme I’a montré notre enquéte aupres
de quelques femmes. Elles gérent donc seules leur statut VIH et et leurs pratiques de dissimulation de la
prise des ARV. De nombreuses femmes ont expliqué les difficultés de partager I'information avec leur
conjoint, notamment celles qui se sont remariées en secondes noces dans un mariage polygamique. Les
propos des femmes ci-dessous justifient les motifs de leurs réticences.

— E:Est-ce que tu penses pouvoir en parler avec ton mari?

— R:Non, je ne pense pas pouvoir le faire.

— E:Pourquoi?

— R: Parce que je me demande si ¢a ne va pas créer des problémes, alors je veux attendre
d’accoucher pour lui en parler.

— E:Quecrains-tu?

— R:Tusais, les hommes sont trés imprévisibles et dans mon état, je n’aurai personne pour me
soutenir ou me loger. Il pourrait me répudier, donc je veux attendre que I’enfant naisse pour
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lui en parler. A ce moment-la, peut étre que je trouverai quelgu’un qui pourrait me soutenir,
m’aider.

Quand j’ai eu I’enfant, on m’a demandé si on pouvait en parler avec lui et j’ai répondu non. Je ne veux
pas le lui dire et qu’il pense que c’est moi. S’il en parle a sa femme et qu’elle dise que c’est moi qui les
ai contaminés, il y aurait probléme. S’il a la maladie, je sais que c’est de moi qu’il 'aura eue, et s’il
demande a sa femme d’dller faire le test et qu’elle I’a aussi, ils diront que c’est moi qui les ai
contaminés. En plus, ils ne sont pas de ma famille, alors ils pourraient me répudier, donc c’est plus
prudent que je me taise. Tant que je peux prendre mes médicaments, je le ferai (interruption), je me
demande si le fait de continuer d’avoir des rapports avec lui n’annihilerait pas les effets du
médicament sur moi.

Z: Il ne peut pas pas garder le secret parce que c’est un soulard, et tu sais les soulards ne peuvent
pas garder de secret, une fois saouls, ils peuvent tous déballer dans la rue, déja que pour une petite
dispute il me dit des choses pas commodes...

Quelques femmes nous ont expliqué qu’elles préferent attendre que leur époux fasse lui-méme le test et
qu’il sache qu’il est positif avant de partager leur statut.

Et Tu ne lui as pas encore dit pour ton statut ?

— R:Non

— E:Tuveux attendre (elle 'interrompt)

— R:Jepréfére qu’il fasse d’abord le dépistage pour savoir s’il I’a ou non.

Certaines d’entre elles qui cachaient leur statut VIH, vivaient dans des espaces contigus sans disposer
d’une armoire personnelle, ont di développer diverses stratégies pour dissimuler ou prendre
régulierement les ARV. Nombre d’entre elles ont également été confrontées a des difficultés financiéres
pour assurer les frais de transports et le colt des bilans prescrits par les agents de santé. Elles sont
nombreuses a avoir pris leurs ARV sans effectuer les bilans de suivi bioclinique par manque de ressources.

Dans certains cas, sous la pression des soignants, les femmes ont fini par partager I'information avec leur
conjoint qui a accepté de faire le test. C’est le cas d’une jeune femme, seconde épouse, qui explique que
le test de son conjoint est revenu négatif mais il I’a soutenu.

Je lui ai expliqué qu’il fallait gu’on aille a I’hépital pour qu’il se fasse dépister. C’est ce qu’on d fait le
lendemain matin parce que je ne savais pas si c’était lui qui me I'avait transmis. Quand on a fait le
test, il s’est trouvé qu’il n’avait pas le virus. Jai apporté les résultats chez madame S et elle a paru
étonnée et a demandé ce que j’avais dit a mon époux et comment. Je lui ai dit que je le lui ai juste
expliqué et que Dieu veut que 'on s’attache a dire la vérité. En plus c’est mon époux. Heureusement
que ce dernier est quelqu’un de trés serein. Il est venu voir madame S et lui a dit que je suis une
femme bien et assez rangée, et qu’il parait que la maladie se contracte quand on est libertin. Alors
qu’il m’avait longtemps observée et que d'dilleurs, il n’est jamais venu me déclarer sa flamme, il m’a
juste observée et est venu demander ma main a mon frére. Donc cette nouvelle I’étonne, et que donc,
il ne va pas m’abandonner a mon sort. Il sera toujours la et m’épaulera. Je me suis remise a pleurer.
Une fois a la maison, je lui ai dit que puisque la maladie est contagieuse, il fallait qu’il me laisse, et
gu’on divorce. Il m’a interdit de répéter une chose pareille, et a dit alors qu’il ne me laisserait jamais
et gu’il ne sait méme pas s’il pourrait lui arriver pire aprés; alors, il restera avec moi. Depuis lors, il
est la, on vit normalement, il ne me fuit pas et tout va pour le mieux.

Risque de dévoilement du statut avec la prise d’ARV et le suivi biomédical

De nombreuses femmes expliquent qu’elles sont confrontées a des difficultés pour cacher leurs
médicaments dans un contexte ou elles ne partagent pas I'information sur leur statut VIH.

R: Je veux avoir un endroit ol cacher mes médicaments ma belle-mére fouille ma chambre c’est
pourquoi j’ai arrété de prendre mes médicaments.

E: Elle fouille votre chambre ?

R: Oui.
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: Pourquoi étes-vous restée longtemps sans prendre vos médicaments ?
: Je n’ai pas d’armoire et quand je sors elle fouille ma chambre.

: Quand avez-vous arrété de prendre vos médicaments ?

: Depuis un bout de temps.

: Combien de mois environ?

R: Je ne sais pas.

m X m X m

Ainsi, selon les expériences des femmes vivant avec le VIH, la possibilité d’allaitement maternel trés
valorisée sur le plan social est le principal motif d’appréciation favorable de I'option B+, méme si
beaucoup d’entre elles ne sont pas informées en détail des diverses stratégies de PTME ou des
changements survenus, a moins d’en avoir ’expérience elles-mémes. La protection de la santé de ’enfant
(par la réduction de la transmission du VIH), la fin du risque de dévoilement du statut VIH+ et du risque
de stigmate pour le VIH, la fin des difficultés pour se procurer le lait artificiel et gérer les biberons, I’accées
aux bienfaits biologiques et relationnels de I’allaitement maternel sont également appréciés. La
réduction du risque de dévoilement du statut VIH est particulierement importante dans un contexte de
basse prévalence ou la crainte de la stigmatisation demeure vivace. Le vécu de la procréation se
normalise, la plupart des femmes envisagent désormais sans crainte d’avoir de nouveaux enfants.
Toutefois, les questions de partage de I'information sur le statut VIH + au sein du couple ou d’attitudes
de rejet vis-a-vis de femmes séropositives ne sont pas changées radicalement par I’Option B+ et restent
au centre des préoccupations féminines. De plus, les femmes n’ont pas I'impression qu’un choix leur est
proposé entre options, puisqu’il n’y a plus de counseling en matiére d’allaitement et on ne leur demande
pas leur avis — qu’elles ne souhaitent pas forcément donner puisqu’elles apprécient I’Option B+ qui leur
est proposée. Les femmes ne rapportent pas avoir eu un « counseling pré-thérapeutique », nila possibilité
de réfléchir chez soi avant la mise sous ARV. Elles ne se sont pas plaintes de n’avoir pas accés a un bilan
biologique avant la mise sous ARV. Il n’y a pas eu de réticence exprimée vis-a-vis de la mise précoce sous
ARV mais des craintes pour I’'observance d’un traitement a vie dans un contexte ou elles sont de plus en
plus nombreuses a choisir de ne pas partager I'information avec leurs proches et sont contraintes de
dissimuler leurs médicaments.

LE POINT DE VUE DES PROFESSIONNELS DE SANTE

UN SUIVI FACILITE GRACE A L’OPTION B+

L’option B+ est plébiscitée par les soignants. Ils estiment que 'option B+ est trés avantageuse pour les
femmes séropositives. Ils présentent d’emblée les avantages de I’option B+ pour la protection du risque
de transmission du VIH et la possibilité d’allaiter ’enfant naturellement ainsi que la préservation de la
confidentialité sur le statut VIH+. lls s’alignent sur les avis des femmes en considérant I’option B+ comme
beaucoup plus acceptable que les stratégies antérieures du fait de la « normalisation » des pratiques
d’allaitement. Plus globalement, leur perception de "Option B+ est d’abord centrée sur la prévention du
risque de transmission verticale.

Les professionnels de santé sont aussi convaincus de I’intérét de I’Option B+ pour d’autres motifs, car les
combinaisons thérapeutiques indiquées avec I’Option B+ sont plus faciles a gérer et ont moins
d’inconvénients que les traitements indiqués antérieurement. Toutefois, les avantages ou les risques du
traitement pour la mere ne sont pas développés, nil’impact des ARV sur la transmission sexuelle du VIH.
Les femmes ne sont pas consultées individuellement pour déterminer le choix du type d’alimentation.
Les personnels de santé insistent sur les consignes médicales pour réduire les risques de transmission du
virus de la mére a I’enfant : respect de la prescription médicale, hygiéne alimentaire et hygiéne de vie,
implication du conjoint dans la démarche PTME. Ils ont accueilli favorablement I’adoption de I’option B+
qui « leur facilite la tache ». lls expliquent qu’ils sont plus a I’aise pour annoncer a une femme enceinte
qu’elle est séropositive en mettant tout de suite I’accent sur la disponibilité des ARV qui sont donnés
gratuitement et leur efficacité sur la transmission du VIH a I’enfant qui leur permet désormais d’allaiter
sans difficultés.
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Des activités de plus en plus déléguées

L’option B+ permet aux professionnels de santé de déléguer de plus en plus la prise en charge des
femmes séropositives a leurs collégues situés a un niveau hiérarchique inférieur ou aux médiatrices. En
effet, plusieurs profils de professionnels de santé sont impliqués dans le dépistage du VIH et la prise en
charge des femmes séropositives: aides soignants, assistants sociaux, infirmiers, sages-femmes et
médecins. Jusqu’alors, les médecins puis les sages femmes étaient en premiere ligne pour la prise en
charge des femmes séropositives avec I’annonce du statut VIH+, la mise sous ARV, le counseling
allaitement et I’appui a ’observance. Avec I’option B+, les consultations prénatales, ’accouchement et le
suivi des femmes enceintes et des enfants nés de méres séropositives sont de plus en plus intégrés dans
le fonctionnement de routine des services de santé reproductive. Désormais, les médecins allégent leur
implication personnelle dans le soutien biomédical et social fourni aux PvVIH en laissant la responsabilité
aux sages femmes de le faire. Ils effectuent en général la premiére consultation de mise sous traitement
et assurent de temps en tems le suivi mais leurs entretiens sont de plus en plus rapides, centrés sur le
renouvellement souvent a l'identique de I'ordonnance des ARV. Les sages-femmes effectuent les
consultations prénatales et I'accouchement, et assurent souvent le renouvellement des ordonnances au
cours de la grossesse. Elles aussi, déléguent aux médiatrices le counseling post test, I’lannonce, la
dispensation des ARV, le suivi de I’observance et le suivi psycho-social des femmes.

DIFFICULTES ET DEFICIENCES DU SUIVI BIOMEDICAL APRES INITIATION OPTION B+

A

Plusieurs professionnels de santé ont partagé les difficultés des femmes a effectuer les bilans
biomédicaux prescrits en raison des faibles ressources financiéres dont elles disposent. Ils rapportent
également qu’aprés I’'accouchement, certaines femmes ne font pas suivre leurs enfants dont le statut
VIH reste inconnu. Les soignants sont parfois également confrontés aux ruptures de stocks, aux
difficultés de I"acceés aux ARV pour les femmes dont la majorité résident dans les zones éloignées des
structures de santé et qui ont des difficultés pour s’y déplacer régulierement.

Les professionnels de santé encouragent les femmes a partager I'information avec leur conjoint pour
faciliter le soutien psycho-social et son dépistage, et éviter de lui transmettre le virus. Mais il arrive que
les femmes soient bloquées dans leur démarche par les difficultés d’annonce de la séropositivité a leur
conjoint, compromettant ainsi la qualité de leur prise en charge.

Pas de suivi des effets iatrogénes des ARV

Au cours de la premiére année d’adoption de I'option B+, les professionnels de santé prescrivaient un
schéma thérapeutique a base de Combivir. Or cet ARV contient de I’AZT dont les risques d’anémie étaient
largement connus, et devaient étre évités chez les femmes enceintes. Déja disponible en grande quantité
aumoment de ’adoption de ’'option B+, cette molécule a continué a étre prescrite. Parmiles nombreuses
femmes enquétées qui se sont plaintes de vertiges récurrents, d’amaigrissement, plusieurs ont fini par
étre hospitalisées et 'une d’entre elles, qui allaitait exclusivement un bébé de quelques mois, est
décédée. Les investigations effectuées par notre équipe ont révélé qu’elle souffrait d’'une anémie sévere
avec un taux d’hémoglobine trés faible. Malgré des plaintes répétées, plusieurs consultations
biomédicales avaient conduit a une supplémentation en fer sans changement de la prescription
thérapeutique ni suspension du type d’allaitement.

Les enquétes ont également révélé les limites du dispositif de suivi de ces cas qui ont été référés a la
médiatrice pour recevoir une aide pour I'achat des médicaments et le paiement des bilans, sans recevoir
un soutien suffisant du dispositif biomédical. Ce cas n’a pas été déclaré a un dispositif de
pharmacovigilance.

Récurrence des dépistages tardifs de femmes

Une partie des femmes (12/35) ont été dépistées tardivement, dans la période comprise entre la seconde
consultation prénatale et I’accouchement, pour différents motifs : recours tardif a la consultation par les
femmes enceintes, non disponibilité du test, non proposition de test ou non réalisation du test prescrit.
Les professionnels de santé ont rapporté des cas de personnes qui effectuent tardivement leurs
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consultations prénatales ou ne les effectuent pas toutes, ce qui rend difficile le dépistage du VIH au plus
tot. lls rapportent également des cas de non proposition de test par des femmes qui effectuent leurs
consultations prénatales normalement. C’est le cas de cette femme dépistée a neuf mois :

C’est le technicien de labo qui lui a dit de faire le test, on ne lui en avait pas parlé, il avait vu les
ganglions trop nombreux et pourtant elle était suivie par une sage-femme. C’est le technicien de labo
qui lui a fait un counseling et elle a accepté de faire le test. Si ce n’était lui, elle allait accoucher sans
rien savoir de la maladie.

Toutefois, quel que soit le moment du dépistage du VIH au cours de la grossesse, les discours des
soignants sur la prescription de I’allaitement maternel ont été constants. Ils conseillent a la femme de
prendre ses médicaments et d’allaiter méme dans un cas ou la femme a été dépistée VIH+ a la fin de Ia
grossesse. lIs estiment que les ARV peuvent assurer une protection vis-a-vis du risque de transmission du
VIH a ’enfant méme dans ces cas, et avancent que les risques liés a I'allaitement artificiel sont trop
importants. Mais les médiatrices, qui ont exprimé leurs doutes sur I’efficacité de la prévention de la TME
par I'allaitement pour les femmes dépistées en toute fin de grossesse, du fait des risques de rupture de
traitement ARV et d’inobservance d’un traitement mis en place dans la précipitation, mobilisent des
stratégies pour trouver du lait artificiel aux femmes particulierement en cas de dépistage tardif. Dans un
contexte ou les appuis sociaux pour le lait, artificiel étaient rares, ces femmes ont parfois été confrontées
a des difficultés pour acheter du lait et se le sont procuré de maniéere erratique.

LE POINT DE VUE DES MEDIATRICES

DES ACTIVITES DE PLUS EN EN PLUS DELEGUEES AUX MEDIATRICES

Les enquétes réalisées mettent I’accent sur I'importance du réle des médiatrices dans ’organisation des
soins dans les services de santé a travers le service social ou elles sont affectées. Les assistants sociaux
ont été rapidement débordés par le volume des activités liées au VIH et ont progressivement délégué
diverses activités dansI’organisation des services de dépistage et de prise en charge des personnes vivant
avec le VIH. Les médiatrices interviennent « de I’entrée a la sortie du service » en jouant un roéle clé,
comme en atteste les propos de cet assistant social :

Tout ce qui est VIH, c’est la médiatrice.

Tous les jours de travail, elles assurent I’accueil des femmes enceintes en faisant le counseling pré test et
le counseling post test. En cas de statut VIH+, elles accompagnent les femmes chez le médecin, ’assistant
social ou la sage-femme, et la soutiennent en lui donnant des conseils basés sur leur propre expérience.
En fonction des contextes, certaines médiatrices peuvent partager leur statut sérologique et leur vécu.

Des relais et informatrices clés pour les soignants

Les médiatrices jouent le réle de «relais des services médicaux ». Elles accompagnent les femmes tout
au long du circuit thérapeutique au sein de la structure sanitaire, ou parfois en dehors, pour réaliser les
différents examens biomédicaux prescrits : biologie, radiologie... Elles vont chercher les médicaments
ARV, les donnent aux femmes, contactent les médecins, les accompagnent pour I’accouchement. Elles
assurent le soutien psychosocial a 'annonce d’un statut VIH+, animent parfois des groupes de parole ou
des conseils pour I'observance. Les médiatrices interviennent également en cas de probléme de santé
des PvVIH et de leur famille, en les aidant a avoir un rendez- vous avec les professionnels de santé, et en
raccourcissant leur délai d’attente. Dans le méme temps, elles fournissent des informations aux médecins
sur I’état de santé des femmes et leur contexte social, signalent des altérations de santé, et indiquent
des anomalies dans I’appplication des protocoles aux professionnels de santé.

Une expertise biomédicale profane de plus en plus sollicitée

Les médiatrices sont également de plus en plus responsabilisées sur la prise en charge du VIH par les
professionnels de santé qui leur référent les femmes dépistées VIH+ de plus en plus précocement, y
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compris dans des situations d’altération de leur état de santé pour disposer de financements pour assurer
le paiement des soins. Or, dans certains cas, elles ont pu également porter un jugement sur une
prescription médicale d’un jeune soignant inexpérimenté, jugée inadaptée en référence a leur propre
expérience.

DES MEDIATRICES EXPOSEES A TITRE PERSONNEL

Des informations sensibles partagées avec les femmes

Dans certains cas, les médiatrices ont été confrontées a des situations complexes ou elles ont d{ parfois
prendre des décisions ou donner des conseils en contradiction avec ceux des professionnels de santé
exercant dans la formation sanitaire. C’est le cas de certaines femmes dépistées en fin de grossesse, a
qui elles ont déconseillé I'allaitement maternel. Elles partagent avec les femmes leur expertise
biomédicale profane en conseillant la prise ou I’évitement de médicaments, donnent des avis sur des
prescriptions jugées erronées, déconseillent I’allaitement protégé aux femmes tardivement dépistées en
mobilisant des stratégies d’approvisionnement en lait artificiel. Dans certains cas, les médiatrices
informent les femmes sur les effets préventifs des ARV sur la transmission sexuelle du VIH. Méme si elles
maitrisent mal les modalités de I’application de ’effet préventif des ARV, lorsque certaines femmes leur
expliquent qu’elles ne peuvent partager I'information avec leur conjoint sans risquer d’étre stigmatisée
ou répudiée, elles évoquent I'effet préventif des ARV sur le risque de transmission sexuelle pour réduire
leur angoisse et renforcer leur adhésion aux ARV.

Malgré des appuis aux cas sociaux, un contexte social difficile les exposant a des effets péjoratifs

Lorsque les femmes ont du mal a effectuerles bilans ou acheter les ordonnances, les médiatrices essaient
de trouver des appuis auprés du service social ou de négocier une gratuité. Dans certains cas, elles
peuvent organiser des quétes aupreés du personnel. Dans un contexte de réduction progressive des
ressources allouées a I’activité communautaire, elles sont souvent obligées de puiser dans leurs propres
ressources pour soutenir les femmes. Elles essaient de référer les femmes aux associations de PvVIH ou
elles peuvent partager leurs préoccupations en confiance et rencontrer d’autres femmes qui, ayant
I’expérience du méme programme et ayant eu des enfants non infectés, leur donnent des conseils.
Toutefois, les associations dont les ressources sont de plus en plus réduites ne peuvent plus faire face
aux demandes de soutien. Les médiatrices interrogées ont également rapporté les difficultés auxquelles
elles étaient confrontées dans des cas ou les femmes VIH+ vivaient dans des contextes conflictuels, ol
elles ne peuvent se rendre régulierement a la structure de santé pour s’approvisionner en ARV sans
risquer de dévoiler leur statut VIH+. Elles sont souvent obligées d’initier des relations personnalisées avec
des femmes et leur rendre visite régulierement pour leur remettre leurs médicaments. Ces pratiques les
exposent elles-mémes au risque de dévoilement de leur statut VIH ou a étre prise a parti par des membres
de la famille des femmes qu’elles cherchent a protéger. Certaines d’entre elles ont rapporté des
situations ou des ruptures de confidentialité ont amené des conjoints ou des membres de la famille a étre
informés du statut VIH d’'une femme a qui elles rendaient visite régulierement; ils les ont ensuite
menacées physiquemet ou d’aller dans les médias pour les dénoncer.

LE DEVENIR DES FEMMES DEUX ANS APRES LEUR PASSAGE PAR L’OPTION B+

Une adhésion confirmée a I’option B+ mais des obstacles socio-économiques et dus aux services
de soin pour le suivi

En 2016, notre nouvelle enquéte a fait le point sur les attitudes et perceptions autour de I'option B+ au
cours des années 2015 et 2016. Une partie des anciennes femmes (19/35) et une nouvelle série de femmes
séropositives ayant bénéficié de I’option B+ au cours d’'une maternité ayant eu lieu au cours de I'lannée
en cours ont été interrogées (35). Une partie des femmes déja renontrées deux ans auparavant (16) n’ont
pas pu étre interrogées parce qu’elles ont déménagé, ou ne sont plus suivies dans les structures. Deux
cas de décés ont été enregistrés. Les « anciennes femmes » interrogées adhérent encore plus a I’efficacité
de I'option B+ gqu’elles ont eu la « preuve » fournie par les résultats des sérologies VIH de leurs enfants
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qui sont tous séronégatifs. Toutefois, elles signalent que le retard de rendu des résultats des sérologies
de leurs enfants a été une source d’angoisse, notamment durant la période de I’allaitement. La majorité
des femmes continuent a prendre leur traitement, mais 2/19 anciennes ont arrété de prendre leur
traitement ARV. Plusieurs femmes (6/19) ont eu une autre grossesse, mais certaines n’ont pu en avoir
malgré un désir d’enfant important. Celles qui n’avaient pas partagé I'information avec leur conjoint ne
I’ont toujours pas fait. Des cas de femmes qui doivent faire face a des suspicions de I’entourage sur leur
statut VIH+ a cause de leurs déplacements réguliers dans les structures hospitalieres, les empéchant de
s’y rendre, ont été rapportés. Les médiatrices sont obligées de leur fournir directement les médicaments
a domicile.

De nombreuses femmes ont confirmé les difficultés pour assurer le paiement des frais de bilan et
rapporté qu’elles n’ont pas réalisé de bilan depuis longtemps. Ce résultat interpelle au vu de la modestie
des colts en jeu (quelques milliers de FCFA) a I’échelle d’'un programme de santé publique, alors que ces
co(its sont importants par rapport aux ressources dont disposent les femmes. Cet aspect, qui concerne
les modalités de la prise des PvVIH sous ARV, apparaft comme un point faible du dispositif de PTME
sénégalais a son point d’articulation avec le programme national. Il limite la capacité du dispositif a
prévenir la transmission du VIH au sein de la famille.

Des femmes d’age mir, multipares, dépistées VIH+ aprés avoir été VIH- lors des grossesses
précédentes

L’age moyen des nouvelles femmes enquétées en 2016 est de 36 ans; 2/3 de ces femmes sont remariées
aprés un veuvage ou un divorce, en majorité dans mariages polygamiques, avec 4 enfants en moyenne.
Elles rapportent qu’elles ont été surprises d’avoir été diagnostiquées VIH+ car elles avaient déja effectué
des tests VIH qui étaient revenus négatifs lors des grossesses précédentes. Elles adhérent a I'option B+,
disent respecter ’observance au traitement et sont soulagées de pouvoir allaiter. Elles rapportent le réle
trés important joué par les médiatrices qui ont réalisé I’lannonce du statut VIH+ et le counseling post test.
Elles ont été accompagnées et soutenues par les médiatrices au cours de leur itinéraire thérapeutique
mais ont peu adhéré dans les associations. Elles ont des connaissances limitées sur le VIH mais sont de
plus en plus informées de la prévention de la transmission sexuelle par les ARV. La majorité d’entre elles
n’ont pas partagé leur statut avec leur conjoint et n’envisagent pas de le faire.

Un dispositif biomédical allégé et des soignants moins empathiques

En 2016, toutes les femmes rapportent des difficultés croissantes pour effectuer les consultations
médicales et les bilans régulierement. La majorité d’entre elles n’effectuent plus les bilans de suivi en
raison du co(t des bilans devenus payants ou des difficultés a assurer les frais de transport. Elles
rapportent également des périodes de fractionnement de I’approvisionnement (7 a 10 jours d’ARV) qui
les obligent parfois a se rendre plusieurs fois par mois a la structure de santé. Elles se plaignent d’étre
confrontées a des difficultés d’accés aux médecins dont certains, nouvellement affectés, ne semblent
pas formés sur les spécificités de la prise en charge du VIH. Elles donnent I’exemple dans un site
hospitaliser ot le médecin ne prend que 5 pvVIH/jour pour respecter les consignes de limitation du
nombre de consultations gratuites prises par I’ladministration de la structure. Elles expliquent également
que la relation avec les professionnels de santé sont superficielles, peu empathiques, parfois limitées au
renouvellement de 'ordonnance. Dans certains cas, les ordonnances sont renouvelées sans contact avec
un professionnel de santé, avec seulement un passage au niveau du service de dispensation.

Les femmes rapportent également qu’elles ne disposent plus des divers appuis et soutiens qui les
aidaient auparavant : elles ont moins d’activités d’accompagnement et la subvention d’aide a la scolarité
a disparu, les kits nutritionnels ne concernent désormais que les enfants infectés par le VIH (et ne sont
plus disponibles pour ’ensemble des enfants de méres infectées qui en auraient besoin). Il n’y a toujours
pas de suivi de I’état nutritionnel des femmes, ni de supplémentation nutritionnelle.
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CONCLUSION

Au Sénégal, en deux ans de mise en ceuvre de I’Option B+, le pourcentage de femmes enceintes dépistées
est passé de 51% a 77%. De plus en plus de femmes enceintes sont dépistées et ont accés aux ARV. L’option
B+ facilite le dépistage, la prise en charge des cas de VIH+ et le vécu de la PTME par tous, mais la qualité
du suivi se détériore. Les données recueillies ne permettent pas d’identifier des avis « contre » ’Option
B+ mais des appréhensions en rapport avec I'accessibilité des services, les risques de dévoilement du
statut VIH dans un contexte social ou la crainte de discrimination liée au VIH est toujours importante.

L’analyse de suivi réalisée deux ans aprés les premiéres enquétes révele une évolution vers une
professionnalisation et « médicalisation » des médiatrices qui se transforment en auxiliaires de santé
parfois surchargées et peu reconnues. Elle montre également un profil de femmes jusque la peu
investiguées, a savoir des femmes d’age m(r ayant déja été dépistées séronégatives lors de grossesses
précédentes dont certaines, remariées, sont particulierement vulnérables car elles doivent dissimuler
leurs médicaments et élaborer des stratagemes pour aller en consultation. Ainsi, I’option B+ permet une
amélioration de la protection des enfants du risque de transmission du VIH mais on observe la persistance
de facteurs de vulnérabilité des femmes ainsi qu’un suivi de plus en plus allégé par des professionnels de
santé qui se désinvestissent progressivement de la question du VIH en transférant leurs compétences
médicales et sociales aux médiatrices associatives, qui se retrouvent souvent surchargées avec peu de
moyens dans certains contextes difficiles.
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de données pendant le projet ANRS 12271.
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1.3. LES EFFETS MICROSOCIAUXDES ANTIRETROVIRAUX.
PROPHYLAXIE DE LA TRANSMISSION MERE-ENFANT DU VIH ET
INDIVIDUALISATION AU BURKINA FASO

ALICE DESCLAUX

ARTICLE PUBLIE'

Voir Annexes, publication n®1, disponible sur le site www.crcf.sn

' Desclaux, A. (2013a). Les effets microsociaux des antirétroviraux: prophylaxie de la transmission mére-enfant du VIH et
individualisation au Burkina Faso. Autrepart, N° 63(1), 161-177. https://doi.org/10.3917/autr.063.0161

Cet article a été publié majoritairement sur la base de données collectées pendant le projet ANRS 1271 actualisées grace a la collecte
de données pendant le projet ANRS 12271.
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1.4. LES EFFETS SOCIAUXDE LA PRESSION AU PARTAGE DU STATUT
EXERCEE PAR LES PROFESSIONNELS SUR LES FEMMES DANS LE
CADRE DE LA PTME

BLANDINE BiLA, KHOUDIA SOW, CHIARA ALFIERI, SOKHNA BOYE, ALICE DESCLAUX'

INTRODUCTION

Le partage du statut VIH avec son partenaire est présenté par ’OMS et ’ONUSIDA comme une mesure
de santé publique favorable a la prévention et a la prise en charge des PvVIH. Dans le cadre des
programmes de PTME, toute femme dépistée pendant la grossesse a I'initiative du soignant (opt-out) est
censée partager son statut avec le pére de son futur enfant, car ce partage est associé a une meilleure
application des mesures préventives de la transmission mere-enfant (OMS 2012) :

During post-test counselling, women are requested to disclose their HIV+ status as soon as possible
to their partners.

Or, les femmes partagent peu leur statut VIH avec leur partenaire, surtout si elles sont séropositives, et
particulierement en Afrique de "ouest. Au Burkina Faso et au Sénégal, des pays de faible prévalence (1,6
et 0,7%), les taux de partage des femmes avec leurs partenaires montrés par des études récentes étaient
de 33% (Obermeyer 2009) et 34% (Coutherut 2012) : 2 femmes séropositives sur 3 n’avaient pas partagé
leur statut avec leur partenaire. Les observations de terrain montrent que les femmes qui partagent avec
leur partenaire ont souvent été appuyées par des associations.

Pour accroitre les pratiques de partage du statut, des pays ont adopté des Iégislations en faveur du
partage, et les agents de santé qui assurent le conseil post-test sont chargés d’encourager le partage. In
Burkina Faso, les personnes vivant avec le VIH et connaissant leur statut doivent I’annoncer a leur
partenaire et s’abstenir de relations sexuelles non protégées selon I’article 17 de la Loi N°049-2005/AN
Portant Santé de la Reproduction (datant de 2005) et les articles 7 et 10, de la Loi N° 030-2008/AN Portant
lutte contre le VIH/SIDA et protection des droits des personnes vivant avec le VIH/SIDA (datant de 2008)
(Sanon 2009).

Au Sénégal, I'article 22 from Loi n° 2010-03 du 9 avril 2010 relative au VIH/SIDA, stipule que «I’annonce a
son [sa conjoint(e) ou partenaire(s) sexuel(le)s » est obligatoire et que :

« Le prestataire de santé consulté par la personne ayant subi le test doit assurer sa préparation
psychologique et son encadrement pour I’lamener a annoncer son statut sérologique a son/sa ou ses
conjoint(e)s ou partenaire(s) sexuel(le)s, le plus tét possible ».

Son article 36, précise que:

« Est puni d’un emprisonnement de 5 d 10 ans et a une amende de 2 000 000 d 5 000 000 de francs
toute personne qui, connaissant son statut sérologique positif et les modes de transmission du VIH,

" Bila, B., Sow, K., Alfieri, C., Boye, S., & Desclaux, A. (eds) (2013). The social effects of pressure from health professionals on women
in PMTCT to disclose their HIV status: Insights from West Africa. Poster 50.038 présenté a Xl International AIDS Impact Conference,
Barcelone.
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entreprend des rapports sexuels non protégés avec l'intention de le transmettre a une autre
personne. »

OBJECTIF

L’objectif de cette étude est de documenter les effets des recommandations données aux femmes pour
gu’elles partagent leur statut VIH+ avec leur partenaire, afin d’apporter des éléments a la réflexion sur la
pertinence de ces recommandations dans I'intérét des femmes.

METHODOLOGIE

Dans le cadre du projet « L’enfant protégé par les antirétroviraux, études ethnologiques comparées
(Burkina Faso, Sénégal) » (ANRS 12271), nous avons fait des entretiens individuels approfondis en 2013 sur
quatre sites (Dakar, Pikine, Ouagadougou, Bobo-Dioulasso), avec 30 femmes vivant avec le VIH (15 au
Burkina Faso, 15 au Sénégal) qui ont été dépistées et ont eu un enfant au cours des deux derniéres
années. Des agents de santé et médiateurs associatifs ont été rencontrés au titre d’informateurs clé. Les
themes de recherche portaient sur divers aspects sociaux de la PTME. Pour cette analyse nous avons
sélectionné ceux qui portaient sur les effets sociaux de I’annonce au partenaire et le conseil au partage
délivré par les soignants.

RESULTATS

Parmi les 30 femmes que nous avons rencontrées au Sénégal et au Burkina Faso, la quasi-totalité
rapportent avoir été poussées par les professionnels de santé a annoncer leur statut VIH a leur conjoint
et partenaire. Les réactions des conjoints (péres de leurs enfants) rapportées par les femmes ont été tres
diverses. Leurs réactions défavorables, plus fréquentes que les réactions favorables, reléevent de cinq
modalités explicitées ci-dessous qui correspondent a des niveaux décroissants de mise en danger des
femmes sur le plan social.

RUPTURE OU EXCLUSION TOTALE

Fatou, dgée de 27 ans, de niveau d’étude primaire est mariée, mére de 2 enfants agés respectivement
de 5 et 9 mois. Elle s’est mariée a I’dge de 20 ans et a eu 3 avortements lors de son 1° mariage. Elle a
été répudiée par son premier mari qui lui reprochait d’étre maladive et dont elle soupgonne qu’il lui
a transmis le VIH. Fatou s’est remariée 2 ans apres, avant de découvrir son statut sérologique lors
d’une CPN en 2008. Elle pense que son premier mari et les médecins qui I’ont examinée lorsqu’elle
était « maladive » connaissaient son statut sans le lui avoir dit. Elle n’a pas eu le courage de partager
sa sérologie avec son 2°™ conjoint, mais 4 ans apres, avec le vote de la loi VIH, son médecin lui a
conseillé de le faire. Elle n’en a toujours pas eu le courage, mais elle a accepté que le médecin le fasse
a sa place. A la suite de 'annonce, son mari a accepté de faire le dépistage qui s’est révélé négatif,
puis I’a accusée d’étre responsable et I’a abandonnée seule avec ses enfants. Depuis, elle est revenue
vivre dans la maison familiale dans des conditions assez précaires. (Entretien Dakar)

D’autres récits montrent des cas de répudiation, abandon par le mari, fuite du mari, rejet de la femme
hors du foyer.

"ABANDON DIPLOMATIQUE"

Alima, 39 ans, analphabéte, a été mariée trois fois. Elle a 2 enfants de 25 ans et de 11 mois; un
troisieme qui aurait eu 12 ans est décédé. Lorsque sa maladie débute par des dermatoses
impressionnantes en 2003, elle est renvoyée chez ses parents par son second mari pour les soins.
Depuis lors, ce dernier n’a plus donné de ses nouvelles. Pour cette veuve d’un premier mariage,
’abandon par son second mari est suivi de "'abandon par sa propre famille. A la suite de ce double
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abandon, elle sera recueillie par I’association et mise sous ARV en 2004. Quand elle rencontre son
3°™ mari en 201, elle a peur de le perdre en annoncant sa séropositivité. Mais quand elle tombe
enceinte, ses amis de I’association lui disent « qu’elle ne peut pas étre dans la prise en charge sans
partager » sa sérologie avec son conjoint. Qu’elle avait le devoir de faire ce partage avant toute
relation sexuelle, et encore plus si elle est déja enceinte de ce conjoint. (Entretien Ouagadougou)

D’autres récits montrent, comme le second mari d’Alima, I'utilisation d’un prétexte pour renvoyer la
femme vers sa famille d’origine, restant dans les normes sociales mais correspondant a un abandon de
fait.

ABANDON RELATIONNEL ET ECONOMIQUE

Zalissa, 32 ans, analphabéte, mariée a 17 ans, est mariée a son troisieme mari apreés avoir fugué de
chez le premier et subi le veuvage du second. Son premier enfant, issu du second mari, est décédé a
sa naissance au méme moment que son pére, probablement tous deux infectés, comme elle. Le
second (3 ans) et le troisiéme (14 mois) enfants sont issus du 3°™ mariage. Elle a d’abord vécu avec
son 3°™ mari sans lui annoncer son statut VIH de peur qu’il ne 'abandonne. Quand elle est tombe
enceinte, les responsables de I'association insistent, a la suite du counselling PTME, pour qu’elle
annonce. Elle finit par le faire, seulement a sa seconde grossesse. Son enfant de 3 ans est testé
séronégatif, tout comme son pére. Pour elle par contre, les maladies reprennent malgré les ARV.
Depuis 'annonce, elle trouve que son mari ne la soutient plus et ne s’intéresse plus a elle malgré son
affaiblissement progressif. Son pére, alerté par son état, la reprend chez lui juste avant qu’elle ne
décéde une semaine apres I’entretien que nous avons réalisé. (Entretien Ouagadougou)

D’autres récits montrent des situations équivalentes : le mari ne donne plus d'argent pour la nourriture
et les soins, ou ne parle plus ala femme.

REFUS DES RELATIONS SEXUELLES PAR LE MARI

Rakieta, une tisserande analphabéte de 37 ans, est mere de 5 enfants de 14, 10, 8, 3 ans et 21 jours.
Elle découvre sa séropositivité au cours du suivi prénatal en 2012. Son précédent enfant de 3 ans est
également testé séropositif. Une fois I'annonce faite a son mari selon les consignes des sages-
femmes, ce dernier refuse de faire le test a son tour. Par ailleurs, il refuse depuis lors toute relation
sexuelle avec sa femme. Elle a peur d’étre délaissée définitivement par son mari et abandonnée avec
ses cing enfants. (Entretien Ouagadougou).

D’autres femmes rapportent qu’elles sont délaissées ou qu’une distance s’est introduite dans la relation
avec le conjoint, qui leur fait craindre d’étre abandonnées.

INSTALLATION D’UNE RELATION CONFLICTUELLE

Antoinette, 40 ans, a été scolarisée pendant 5 ans. Elle découvre sa séropositivité en 2005 suite a une
maladie (toux chronique). Son mari est testé séronégatif. Elle commence son traitement au
cotrimoxazole en 2005 avant d’accéder aux ARV en 2010. Son mari accepte dans un premier temps
la séropositivité de sa femme tout comme le préservatif, avant de tout refuser par la suite. Mariée
depuis 22 ans, elle est mére de trois enfants de 15 ans, 13 ans et 14 mois. Actuellement, Antoinette
parle d’une accentuation constante des petites disputes accompagnées d’un désengagement
progressif de ’homme des dépenses du ménage. De plus en plus, c’est elle qui doit assumer toutes
les charges avec son salaire mensuel de 12500 FCFA (25 USD per month) en tant qu’agent de
nettoyage. Il ne donne plus a manger ni a elle ni aux enfants, et tout est prétexte a dispute avec lui.
Elle pense qu’il a une autre femme dehors. (Entretien Ouagadougou)

D’autres récits montrent aussi des attitudes masculines qui, sans menacer la survie des femmes, rendent
leur vie dans le couple de plus en plus difficile.

Les agents de santé et les médiatrices mentionnent les lois qui ordonnent le partage du statut
sérologique, mais les pratiques ne sont pas homogénes. Les professionnels n’ont pas recu de formation
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spécifique sur cette question. Aprés un premier temps ou les professionnels semblent avoir appliqué la
loi en poussant les femmes a partager leur statut avec leur conjoint, les entretiens montrent qu’ils sont
maintenant plus réservés, ayant été témoins des situations extrémement difficiles générées par
I’incitation au partage. Les associations, tout en agissant comme groupes d’auto-support psychologique,
social, matériel et méme thérapeutique, ont la méme approche pro-partage que les professionnels de
santé, et dans certains sites elles poussent les femmes a I’annonce, notamment a Ouagadougou. Ailleurs,
elles préférent, face a des situations individuelles risquées, recommander aux femmes le partage auprés
d’une personne de I'entourage différente du conjoint.

DISCUSSION

Ces observations sont conformes aux résultats d’études quantitatives: au Sénégal, dans une étude
aupres de 100 personnes en couples suivies sur une moyenne de 8 ans, 44 personnes n’avaient pas
partagé leur statut avec leur partenaire (Coutherut 2012). Ceci montre d’une part qu’il n’est pas toujours
possible aux femmes de partager dans un délai court comme le leur demandent les acteurs de la PTME,
et d’autre part que dans certains cas I’absence de partage est une stratégie efficace de protection contre
les risques sociaux de réactions défavorables du conjoint.

Les femmes sont plus ou moins vulnérables aux réactions défavorables des conjoints, quel que soit leur
type identifié plus haut, et selon le statut de I"'union (polygame, secondes unions, femmes vulnérables
dans leur foyer).

Le devenir des femmes qui ont subi des réactions défavorables de leur conjoint aprés avoir partagé leur
statut VIH est trés dépendant de leur lien avec les associations, qui dans certains cas leur apportent une
aide en termes d’auto-support et d’appui psychosocial. La réduction des ressources disponibles dans les
associations au cours des derniéres années pose un probleme : 'obtention de ces aides engageait les
femmes dans une relation réguliére avec les associations, qui a tendance a disparaitre désormais, tout
comme les activités d’appui psychologique aux PvVIH. De plus, une partie des associations s’associent a
I’exercice d’une pression au partage auprés des femmes vivant en couple.

CONCLUSION

La pression au partage du statut avec le partenaire est une des préoccupations principales des femmes
lorsqu’elles découvrent leur séropositivité dans le cadre de la PTME. La faisabilité sociale du partage n’est
par homogéne pour toutes les femmes: dans les cas d’unions polygames, de secondes unions et de
vulnérabilité des femmes dans leur foyer, partager peut comporter des risques, variables selon la
personnalité et les caractéristiques psychologiques du partenaire et son statut VIH. Les femmes peuvent
prévoir de partager leur statut plus tard, apres la naissance ou le sevrage de I’enfant.

Aujourd’hui, du fait de I’efficacité des ARV qui annulent le risque de transmission sexuelle, I’obligation du
partage a des fins préventives n’est plus motivée. Si elles courent un risque de violence, de rejet,
d’abandon économique ou relationnel par leur conjoint qui les met en danger avec leurs enfants, les
femmes ne devraient plus étre incitées a partager leur statut VIH.

Imposer aux femmes a travers la PTME d’annoncer leur statut sérologique a leur partenaire, quelles que
soient les conditions du foyer et la dépendance des femmes et de leurs enfants vis-a-vis des conjoints,
revient a exercer sur ces derniéres une violence liée au genre.

A

Les résultats de cette étude devraient inciter a revoir les Iégislations en vigueur pour que les
professionnels de santé n’encouragent plus le partage du statut VIH sans discernement.

Des recherches complémentaires seraient nécessaires pour comprendre le réle que jouent les
associations qui a la fois participent a I’'affirmation normative de la nécessité du partage et peuvent aider
les femmes a faire face a ses conséquences.
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1.5. LA SOUS-NUTRITION MATERNELLE, EFFET DE LA
NORMALISATION DE LA PTME ?

BLANDINE BILA, CHIARA ALFIERI, ALICE BILA, ALICE DESCLAUX'

INTRODUCTION

L’EVOLUTION DES STRATEGIES DE PTME

Au Burkina Faso, les progrés en termes d’efficacité des ARV ont permis de généraliser des stratégies
préventives reposant entierement sur ces médicaments. Ainsi, en matiere de prévention de la
transmission mére-enfant du VIH (PTME), a partir de 2010, en prenant un traitement pendant la grossesse
et les premiers mois de vie de I’enfant, les méres vivant avec le VIH (vVIH) pouvaient disposer de lait
artificiel pendant les six premiers mois de vie de I’enfant (ou bien, selon leur « choix éclairé », pratiquer
un allaitement exclusif qui comportait un risque résiduel de transmission du VIH). A partir de 2013, selon
le programme national utilisant un nouveau protocole de traitement antirétroviral, cet allaitement
pouvait durer un an, presque aussi longtemps que ce que pratiquent les femmes séronégatives. Cette
évolution des conditions de I’allaitement pour les méres séropositives, sous I'effet d’un processus de
« normalisation » de la prise en charge de I'infection a VIH, s’est accompagné de la fin de la fourniture du
lait artificiel aux femmes, ce qui, en Afrique, signifie qu’il n’existe plus de possibilité de choix pour la
majorité d’entre elles.

A compter du 1* Janvier 2015, ’option B+ est mise en ceuvre PTME au Burkina Faso. Selon le document
de Directives Nationales de mise en ceuvre du programme TME révisé (Ministére de la Santé du Burkina
Faso, 2011) 2011-2015, cette nouvelle mesure signifie la généralisation de la PTME par ARV. Ainsi, toute
femme enceinte séropositive est désormais placée sous traitement antirétroviral a vie dés lors qu’elle est
dépistée séropositive. Son bébé est également placé sous ARV pédiatriques dés sa naissance jusqu’a 6
semaines de vie. Pour le nouveau-né, ces ARV sont alors remplacés par le cotrimoxazole pédiatrique pour
prévenir les infections opportunistes, jusqu’a I’obtention des résultats des examens (PCR) concernant le
statut de ’enfant.

A cette période, le traitement antirétroviral de tout patient VIH+ est indiqué s’il atteint un niveau de CD4
égal ouinférieur a 500 copies/mma3. Par contre, pour toute femme VIH+, la prise des ARV est systématique
des lors qu’elle est enceinte, et dés sa premiéere consultation prénatale (CPN), indépendamment de son
taux de CD4, et a vie. Ainsi, "'une des différences majeures entre ’option A de la PTME (anciennement en
vigueur au Burkina Faso) et son option B+ (nouvelle version visant non pas seulement la prévention mais
I’élimination de la TME du VIH), est que dans la premiere, les méres ne bénéficient pas forcément de
couverture antirétrovirale hors contexte de grossesse et d’allaitement, alors que la seconde leur garantit
la protection par les ARV a vie : la premiére ne visait que la santé de I’enfant quand la seconde vise aussi
a améliorer la santé de la mére et de la famille.

Du fait de la couverture par les ARV, le risque de transmission par 'allaitement maternel est réduit;
Pallaitement (a la condition qu’il soit exclusif) est maintenant accepté dans les programmes de

" Bila, B., Alfieri, C., Bila, A., & Desclaux, A. (2015). La sous-nutrition maternelle, effet de la normalisation de la PTME? Présenté a
Colloque « En Afrique, Accoucher apres I'exceptionnalité du VIH », Bordeaux, mars 2015
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prévention/élimination de la TME. Les consignes de 'option B+ préconisent néanmoins I'arrét de
I’allaitement maternel a 12 mois de vie de ’enfant car avant ce délai, parallélement au risque résiduel
d’infection, ’enfant a besoin des anticorps et des éléments nutritionnels contenus dans le lait maternel.
Mais au-dela de 12 mois, le risque s’accentue alors que les besoins nutritionnels de I’enfant sont couverts
par I’alimentation. Il est alors temps d’arréter ’allaitement maternel pour limiter les risques résiduels de
TME.

La mise en ceuvre de la nouvelle option B+ des programmes de prévention/élimination de la TME s’insere
dans I’organisation classique des services de santé. Ces programmes sont pilotés par des responsables
santé de la reproduction (SR) dans les districts sanitaires. Au niveau des centres de santé primaires et
sociaux (CSPS), la prise en charge des femmes séropositives est transférée des « points focaux PTME »
(un systeme présenté comme figé), a une forme plus souple de délégation des taches et d’intégration
des soins. Ce nouveau systéme promet une surveillance particuliére des femmes VIH+ dans un continuum
de soins précis (CPN+suivi TARV). Ces femmes, une fois placées sous ARV dans une structure agréée,
seront suivies et dotées en ARV dans les formations sanitaires de base (niveau CSPS) avant d’étre référées
au niveau supérieur (seulement) si besoin.

LA NORMALISATION DE LA PRISE EN CHARGE MEDICALE DU VIH ET LES MERES

L'infection a VIH a été jusqu’a présent traitée comme une pathologie exceptionnelle, au plan des
modalités de prise en charge et de prévention, et pour le réle joué par les médiateurs psychosociaux.
Avec la mise en évidence de l'efficacité des traitements antirétroviraux, la prise en charge s’est
« médicalisée » (au sens sociologique mais aussi du fait de la nouvelle prépondérance des aspects
médicaux sur les aspects psychosociaux). Cette normalisation a également été recherchée pour limiter
les différenciations susceptibles de justifier la stigmatisation des PvVIH. Enfin, le processus de
normalisation prone la re-intégration de cette pathologie parmiles maladies susceptibles d’étre prises en
charge dans les consultations médicales de routine pour réduire les colts, a un moment ou les modes de
financement exceptionnels s’essoufflent face au nombre trés élevé de personnes atteintes qui doivent
étre prises en charge. Ce «retour » du VIH dans la clinique au sens strict modifie le rapport des méres
VIH+ a ’espace thérapeutique a plusieurs niveaux :

D’abord une remise en cause progressive de I'offre de prise en charge (PEC) globale basée sur le principe
de la prise en compte des aspects socio-économiques et psycho-sociaux qui entourent la vie des patientes
et déterminent leur santé et la qualité du traitement. En effet, les relais associatifs, maillons essentiels de
la prise en charge psychosociale apparaissent de moins en moins opérationnels du fait de la raréfaction
de leurs financements et de leur éviction progressive des programmes de formation et recyclage pour la
prise en charge des patients VIH+. Les médiatrices communautaires qui ont accompagné les meres VIH+
depuis les débuts de la PTME passent ainsi, parallélement a I’ladoption de I’option B+ au niveau national,
d’interventions basées sur des « acquis » certains en matiére de soutien, a la perte des repéres (aide
alimentaire, aux médicaments, a I’accés aux ressources financiéres, a la formation, et a I’'appui conseil,
etc.).

Ensuite, la médicalisation de la prise en charge du VIH a pour effet la perturbation d’un espace de
sociabilité privilégiée. La prise en charge des méres VIH+ a leur base, dans les CSPS notamment, remet en
cause les habitudes des rencontres d’échanges dans les structures associatives entre personnes VIH+, ou
le recours aux médiatrices pour le suivi-appui-conseil dans la prise des médicaments ou dans le respect
des consignes médicales, plutét disponibles auprés des consultations spécialisées au niveau des CMA
(centres médicaux avec antenne chirurgicale) a I’échelle des districts. Le nouveau site de prise en charge
des meres compromet désormais ce cadre d’échange, sans pourtant en proposer un autre dans un
contexte ou les associations, aux moyens réduits, ne peuvent étre présentes partout.

Ce désintérét subit de 'institution sanitaire pour des acteurs communautaires toujours réclamés par les
meres sur le terrain questionne sur les nouvelles formes de sociabilités entre espaces médical et associatif
pour ces femmes. En effet, la question se posera ici de combler ce qui peut apparaitre, a priori comme
« Un vide déroutant », si I’on doit faire abstraction du réle jusqu’a présent joué par ces acteurs externes
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aux services de santé dans 'accompagnement des meéres dans le traitement et le vécu social de celui-ci.
A ce propos, nous pouvons nous référer a I’analyse sur la maniére dont I'introduction du « choix informé »
sur le type d’allaitement a choisir a été ré-appropriée au niveau local au Sénégal, permettant I’émergence
de nouvelles formes de sociabilité pour les méres (Desclaux, 2014).

QUESTION DE RECHERCHE ET METHODE

Une des questions de recherche du programme PREMS (ANRS 12271) est de savoir comment les femmes
percoivent les effets des nouvelles recommandations, pour elles et leurs enfants, et en éprouvent les
effets. Cet article se focalise sur les perceptions des meéres a propos des effets pour elles de la nouvelle
stratégie. Les premiers résultats de I’étude, obtenus dans une situation antérieure, permettent d’éclairer
les perceptions et les effets de application de 'option B+, de plus en plus effective sur le terrain a partir
de 2014-2015, dans son contexte de « médicalisation » de la prise en charge du VIH.

Sur son site du Burkina Faso, tout comme au Sénégal et au Laos, I'étude PREMS (ANRS 12271: L’enfant
protégé par les ARV. Etudes ethnographiques comparées) procéde essentiellement par la méthode
ethnographique : Entretiens semi-structurés auprés de 59 meres autour de leurs expériences avec le
personnel de santé, médiateurs, personnes ressources. Ces femmes ont été contactées a travers leurs
réseaux d’interconnexion, presque toujours a travers une médiatrice ou un responsable associatif, avec
plusieurs possibilités de mise en contact : soit les chercheures de I’équipe PREMS sont conduites aupres
d’une mére VIH+ déja informée, sensibilisée et qui a donné son accord pour participer a notre recherche,
soit elles sont conviées dans un lieu privilégié de contact avec des meres VIH+ (sortie de consultation de
suivi, locaux de I’association fréquentés par des meres VIH+ en quéte de services divers), en compagnie
d’une médiatrice qui précéde I’équipe auprés de ces femmes pour leur demander leur avis sur notre
enquéte, avant de conduire vers nous celles qui sont intéressées a participer. Une fois les premiéres
participantes contactées, elles ont constitué pour la plupart des relais auprés de leurs connaissances VIH+
pour les sensibiliser a leur tour et les conduire a I’étude. Une fois le contact établi entre I’équipe de
recherche et la mere, celle-ci est sollicitée pour proposer les conditions de ’entretien (date, lieu, durée...)
a sa convenance, et tout frais engagé par elle est remboursée. Le traitement des données se fait par
analyse de contenu. La prise en compte des considérations éthiques apparait a travers le dispositif de
recueil du consentement éclairé des participantes, notre approche empathique et le soutien que nous
apportons dans I’accés des meres au traitement et en situation d’urgence.

RESULTATS

Une majorité de méres disent du passage de I’option A a ’option B+ dans les programmes de prévention
de la TME que « ¢a se passe bien ». L’analyse des propos montre que, alors que les soignants considérent
le changement d’option, les méres décrivent essentiellement un ensemble d’activités : le dépistage, la
prescription d’ARV et la recommandation de pratiquer I'allaitement maternel exclusif pendant un an
(c’est-a-dire le protocole de PTME actuel) sans les dissocier du contexte socioéconomique (incluant
I’intervention des associations).

Certaines meres ont des perceptions négatives de la PTME, anticipées ou basées sur I’expérience, a
propos des sujets suivants:

1. La peur d’un effet négatif des ARV sur le lait maternel
2. Lapeurde ne pas pouvoir nourrir leur enfant
L’impossibilité de suivre les prescriptions médicales sans aide

Des difficultés a s’alimenter suffisamment

VoW

Le cumul des vulnérabilités.
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LA PEUR D’UN EFFET NEGATIF DES ARV SUR LE LAIT MATERNEL

Bien que les perceptions attribuant le tarissement du lait maternel a ’action des ARV dans le corps soient
rares, il est clairement mentionné au moins une fois par une mére a Ouagadougou, mais aussi dans un
focus group avec les médiatrices a Bobo-Dioulasso. Ces données datent de 2014 (2 cas sur57), au moment
ou des médecins, sur initiative personnelle, engagent déja des femmes dans I'option B+, bien avant
I’application des directives nationales en 2015. C’est d’abord le cas de Alizeta, un cas significatif car ce
qu’elle dit est « sous-entendu » dans plusieurs discours.

Alizéta, 36 ans, est mére de 4 enfants dont deux premiers hors PTME ; les deux derniers, des jumeaux
de 5 mois, ont bénéficié du programme PTME. Les deux premiers ont été testés aprés découverte de
la séropositivité de Alizéta, au moment de la grossesse des jumeaux, avec un résultat négatif pour
les deux. La PCR des jumeaux a un mois de vie a donné un résultat négatif qui sera vérifié aprés leur
sevrage a 12 mois. Elle dit: « Quand j’ai accouché, je n’ai méme pas eu de lait comme ¢a; on
mélangeait le biberon avec le lait, c’est 'oncle des enfants qui achetait le lait (...). Cest vrai, j’ai
remarqué que celles qui ont la maladie, si elles accouchent, elles n’ont pas suffisamment de lait. ....
Nous pensons que ¢a doit étre le virus la dans le corps, qui cause cette insuffisance de lait la, ou bien
ce sont les ARV. C’est peut-étre parce que j’ai pris les ARV-Ia, sinon [pour] mes enfants la [elle parle

des deux premiers] j’avais suffisamment de lait pour eux... Oui, il y en avait suffisamment... »

La situation de Alizéta souléve deux questions :

Est ce qu’il est possible d’établir une relation entre la prise des ARV et le processus de la lactation
chez la mere allaitante ?

Quels recours peut avoir une mére vivant dans la précarité, ayant recu des consignes médicales
pour Pallaitement jusqu’a 12 mois (dans le cas de I"option B+), mais confrontée au tarissement de
son lait maternel 2 Comment obtenir le lait de substitution quand toute la politique nationale est
orientée vers une PTME qui exclut I’allaitement artificiel ?

LA PEUR DE NE PAS POUVOIR NOURRIR LEUR ENFANT

Parce que les agents de santé ne s’investissent pas comme les acteurs communautaires dans la recherche
et la distribution d’aides financieres et des vivres, et parce que les subventions et autres appuis aux
associations ont diminué, des femmes craignent de ne pas pouvoir faire face aux besoins nutritionnels et
au co(it des soins. Elles ont peur que la pauvreté limite leur accés aux mesures de PTME, ce qu’expriment
8 femmes sur 57.

C’est le cas de Denise, 40 ans, six enfants dont deux vivants.

Trois de ses enfants sont décédés peu apreés leur naissance, avant son entrée dans un programme
PTME en 2007. Ensuite, ayant bénéficié de la PTME en 2007, le quatriéeme enfant est né séronégatif.
Son second « enfant PTME » venu au monde en 2009 est décédé deux mois aprés sa naissance, et
avant que la PCR ait été réalisée. De ce fait, le doute subsiste sur son statut sérologique, alors que la
mére déplore n’avoir pas pu bénéficier d’un suivi correct, pendant sa grossesse malgré son
inscription dans le programme. Le 3éme enfant vivant de Denise fait I'objet de sa troisieme
expérience de PTME en 2012. Ce dernier est allaité jusqu’a 16 mois (en février 2013), au lieu de 6 mois
conformément a la consigne médicale. La raison évoquée par Denise pour cette entorse d la consigne
est le manque de moyens pour nourrir autrement son enfant en complément du lait maternel. Elle
demande donc une assistance en vivres pour pouvoir le sevrer : « Comme je n'avais pas les moyens
d'acheter le lait et eux aussi ils ne donnaient pas, donc je n'avais pas autre solution... ; je I'ai allaité
jusqu'a 1 an 4 mois ».

Fadima, 26 ans, 3 enfants tous soumis a la PTME, parle aussi de son petit dernier de 6 mois :

« ... Comme je n’ai pas eu le lait la, je I'ai allaité au sein parce que je n'ai pas de moyen pour payer le
lait la ; sinon la sage-femme m'avait dit de lui donner le sein 6 mois et de le sevrer pour donner le
biberon. ».
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Il'y a également des femmes qui déclarent que leur production de lait maternel est insuffisante ou nulle
(par exemple Alizéta dont le cas est décrit plus haut). Samiratou, 36 ans, donne son expérience :

« Avoir le lait pour donner a I’enfant, c’est difficile parce que je ne I'ai pas du tout allaité au sein,
méme un jour. Nous ne bénéficions pas d’aide... ; on n’a pas d’appui; donc il faut payer le lait. J’étais
allée a XXXXX ; eux ils disent qu’ils ne donnent plus de lait ». Samiratou, a eu huit grossesses avec
deux enfants décédés, quatre avortements, deux enfants vivants dont la grossesse a été suivie dans
les programmes PTME. Son dernier enfant a sept mois. Les deux premiers ont fait le test ; le premier
I’a fait a trois mois et un an ; le second a trois mois ; le résultat est négatif pour les deux enfants.

Andréa, 34 ans, deux enfants dont un accouché hors PTME, témoigne également :

« Mes seins sont enflés, ca me fait mal et I’enfant ne peut pas téter (...) ; j’ai vu que je n’allais pas
pouvoir assumer cela et je suis allée pour leur demander de I’aide. lls ont dit qu’ils n’ont pas de lait
pour me donner... ».

Certaines femmes sont trop pauvres pour pourvoir aux besoins alimentaires complémentaires de leur
enfant apres la fin de I’allaitement maternel, et ne trouvent plus le lait artificiel qu’elles obtenaient en
2010 dans les services de santé. Elles retardent donc I’age du sevrage qui, passé de six mois a un an avec
les nouvelles recommandations, n’est finalement pratiqué que beaucoup plus tardivement.

L’IMPOSSIBILITE DE SUIVRE LES PRESCRIPTIONS MEDICALES SANS AIDE

Elles sont 12 méres sur 57 a exprimer ouvertement un manque d’argent pour les médicaments ou les
examens de suivi biologique. Deux études de cas illustrent cette situation.

Andréa, 34 ans, mére de deux enfants dont le premier n’a pas été concerné par la PTME, et le second
est inclus dans le programme, s’exprime ainsi: « Ce sont des ordonnances qu’on me prescrivait mais
je n’avais jamais eu de I’argent pour les payer ; avec la grossesse je tombais bien malade mais j’ai tenu
jusqu’a I'accouchement. Ou voulez-vous que je trouve de I'argent pour honorer les ordonnances ?
Mon mari ne travaille plus...Je souffrais avec ma grossesse. On m’a une fois donné des comprimés
pour le sang (gratuitement). Oui, comme on me donne tout le temps I"'ordonnance et je ne paie
jamais, voila pourquoi on m’a donné gratuitement. On m’a donné deux bulletins d’écho, je n’ai pas
eu de I'argent pour faire ». Le second enfant d’Andréa, quatre mois au moment de I'entretien, a eu
un résultat négatif a sa premiere PCR a trois mois, et I’'ainé est également séronégatif.

Balguissa illustre également I'impossibilité d’une meére a suivre les prescriptions médicales, par manque
d’argent.

Balguissa, 32 ans, vit avec son second mari, le premier étant décédé, ainsi qu’avec une des deux
jumelles qu’elle avait eues avec ce dernier. Les jumelles (dont la survivante a sept ans au moment de
I’entretien), avaient un petit frere de méme peére, qui était également décédé avant son premier
anniversaire, sans test. Balguissa reste convaincue qu’il était VIH+. Ce troisieme enfant qui a 16 mois
avait été sevré a 12 mois conformément aux consignes des programmes PTME. L’annonce de sa
séropositivité qu’elle a faite a son mari dans le cadre de la PTME se serait soldée par I’éloignement
progressif de ce dernier, au point qu’il reste sourd a sa demande d’argent pour faire les examens de
son enfant de 16 mois. Au moment de I’entretien, il en était arrivé a ne plus lui adresser la parole, ni
lui donner de quoi se nourrir. A ’observation, la jumelle survivante de 7 ans donnait I'impression d’en
avoir trois ou quatre. A la fin de I’entretien, elle demandera expressément un soutien financier pour
les examens biologiques de ses enfants, mais aussi pour acheter des vivres.

DES DIFFICULTES A S’ALIMENTER SUFFISAMMENT

La faim, c’est-a-dire I'incapacité a obtenir les aliments nécessaires, souvent due au relachement des
relations avec le conjoint, conduit certaines femmes a continuer a demander des vivres dans les
associations. Or, du fait de la réduction du soutien des Organisations a Base Communautaire (OBC)

actives dans la prise en charge des PvVIH, les programmes de soutien alimentaire tournent au ralenti et
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tout laisse penser qu’ils tendent vers ’arrét. Plusieurs femmes, généralement démunies et en détresse,
confrontées a des problémes de survie alimentaire, déplorent ouvertement la fin de ’aide alimentaire
d’antan. De plus, de maniere générale, le retour a la santé depuis le prise d’ARV leur donne fréquemment
faim, un probléme que rencontrent des femmes qui disent qu’il leur faut manger un bon plat avant de
prendre les ARV sinon elles ont des vertiges, que les ARV les font manger plus que de raison (manger
comme un ane), qu’a cause des ARV elles tremblent devant la nourriture... Il ressort que la prise des ARV
augmente nettement le besoin de manger, et de manger un plat consistant, ce qui accroit la difficulté
pour s’alimenter suffisamment.

Adja, 26 ans, mére d’un enfant PTME de 14 mois, testé séronégatif a deux mois, déplore : « Je ne sais
pas s’ils donnent (des vivres) mais moi je n’en gagne pas, mais les femmes la parlent ; elles parlent.
Souvent quand tu demandes aussi la, il n’y a pas quelqu’un qui va te dire ‘ha j’ai eucaici !’ ... Il parait
qu’elles gagnent riz, mais ... Les enfants la aussi, on leur donne du lait, mais moi je n’ai jamais eu ! ...
Il'y a des personnes qui sont comme moi, elles sont dans le besoin mais elles ne savent pas comment
faire pour avoir ¢a (les vivres). Moi je suis dans le besoin, je ne conndis pas, je ne sais pas comment
on fait pour avoir ».

Antoinette, 40 ans, reconnait que la situation est la méme chez elle. Elle en est a son troisieme enfant
séronégatif de 14 mois, sevré a 12 mois. Boudée et abandonnée par son mari séronégatif suite a
’annonce, elle ne sait plus comment obtenir des ressources pour nourrir ses trois enfants tous
séronégatifs. L’homme n’entretient plus ni elle ni les enfants comme il I'avait toujours fait. Elle fait
désormais des prestations des services dans le nettoyage des maisons pour assurer son alimentation.
Elle déplore I'arrét de la distribution des vivres.

UN CUMUL DE VULNERABILITES CHEZ CERTAINES FEMMES

Quelques-unes de ces femmes vont exprimer ces difficultés cumulées: la conviction que les ARV
provoquent le tarissement de leur lait, la pauvreté, les difficultés a suivre les prescriptions médicales et a
se nourrir convenablement. Deux cas illustrent ce cumul. Le premier a déja été présenté partiellement
plus haut, mais la présentation de sa situation de maniére compléte, ci-dessous, est éclairante.

Balguissa, 32 ans, vit avec son second mari, le premier étant décédé ainsi que I'une de ses jumelles
(hors contexte PTME). Remadriée tout en suspectant sa séropositivité, elle bénéficie de la prise en
charge PTME dés sa troisieme grossesse. Son troisiéme enfant de 16 mois, puiné des jumelles, et dont
la grossesse, I'accouchement et le suivi post natal ont pourtant été faits conformément aux
consignes PTME, y compris le sevrage a 12 mois, est séropositif. Abandonnée par son second mari
suite a I'annonce de sa séropositivité a la grossesse de ce troisieme enfant, Balguissa, dont la
dégradation progressive de I’état de santé a justifié 'abandon de son petit commerce de fruits et
légumes, vit dans une grande pauvreté. Sur le site associatif ou elle a été contactée pour I’entretien,
elle venait justement demander de I’'aide pour manger et nourrir ses enfants, mais aussi pour faire le
test VIH de sa fille de sept ans, maladive, et qui a le physique d’un enfant de trois — quatre ans. Cette
petite fille, malgré I'histoire du double décés de son pére et de sa sceur jumelle, malgré la
confirmation de la séropositivité de sa mere a la CPN de son troisitme enfant, et bien que
réguliéerement malade, n’a jamais pu bénéficier d’un test VIH et encore moins d’un traitement. Selon
Balguissa, les soignants qui ont fini par la connaditre, a force d’hospitalisations pour elle et/ou ses
enfants, face a sa sollicitation de test VIH pour sa fille afin de permettre son traitement, lui ont
expliqué que seuls les enfants dépistés dans les programmes PTME peuvent bénéficier d’une prise en
charge gratuite. Balguissa avait donc intégré depuis la naissance de son troisiéme enfant (16 mois),
que sda fille née hors contexte PTME devait aller en consultation, prendre un bulletin d’examen, faire
un dépistage et un examen des CD4 payants, pour intégrer une file active de personnes VIH+. Elle ne
I’a toujours pas fait depuis lors, faute de moyens, et 'association qu’elle est venue solliciter, et qui
avait jadis des capacités substantielles d’assistance multiformes aux meéres VIH+ n’a plus de
financement, au point que ses bénévoles démissionnent les uns apreés les autres. Balguissa explique
également dans I’entretien comment la peur de dévoiler sa séropositivité, les difficultés d’accés aux
services PTME et aux médicaments, ses difficultés de compréhension des prescriptions, ont
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provoqué des irrégularités dans la prise de ses ARV, avant qu’elle ne découvre I'association qui I’a
alors sauvée avec des conseils, des interventions aupres des soignants et de la pharmacie, mais aussi
avec des vivres. Maintenant que sa précarité s’aggrave suite a son abandon par son mari, elle se
demande comment survivre si I'association ne peut plus 'aider.

Bernadette, 31 ans, 2 enfants, est un autre cas d’accumulation des problémes d’accés au suivi PTME.
Tenant dans ses bras son dernier-né qui a bénéficié de la PTME, un bébé de deux mois, Bernadette
est en pleurs pendant tout 'entretien que nous avons tenté de mener avec elle, ses larmes coulant
réguliérement sur son visage sans expression, aux yeux baissés. Quelles en sont les raisons ? D’abord,
elle attend son médecin depuis 5h du matin pour sa consultation (il est 11 heures), et personne ne
peut méme lui assurer qu’au moins il viendra aujourd’hui ; elle dit entre deux soupirs et en essuyant
ses larmes avec son foulard, étre fatiguée de toujours attendre sans étre siire d’étre recue par les
soignants. Elle dit étre maintenant fatiguée de ce traitement antirétroviral qu’elle prend en cachette
depuis des années, en craignant chaque jour d’étre surprise par le pére de son enfant, qui, elle en est
convaincue, I’abandonnerait s’il la savait infectée par le VIH. En effet, elle n’est pas encore I'épouse
du pére de son enfant, mais juste sa copine. Elle prend donc son traitement antirétroviral en cachette
espérant que I’'homme lui propose le mariage rapidement, avant qu’un éventuel dévoilement
accidentel de sa séropositivité ne compromette définitivement ses espoirs de vie conjugale. Jeune
fille initiée a la couture mais en quéte d’emploi, elle dépend totalement du pére de son enfant, méme
pour son alimentation. Il est donc vital pour elle de ne pas étre abandonnée. Par peur de dévoilement
de son statut, il lui arrive de ne pas prendre ses ARV a I’heure indiquée, ou de sauter la prise pour ne
pas éveiller les soupcons. De méme, venir a la consultation est un motif d’angoisse car elle a peur a
tout moment d’étre surprise dans les lieux de prise en charge de I'infection a VIH par quelqu’un qui
la connait. Méme la situation d’entretien est percue par elle comme a risque. Au méme moment, elle
exprime un besoin en vivres car ce que le pére de son enfant lui donne ne suffisait pas pour combler
ses besoins alimentaires et de médicaments. Elle est donc venue exprimer ses besoins de soutien en
vivres et en médicaments dans 'association qui I’a déja soutenue a plusieurs reprises. Mais elle
constate que cette fois-ci I'association n’a rien a lui donner.

UN DECES QUI INTERPELLE

Sur le terrain, en réalisant ces enquétes, quelques femmes nous sont apparues visiblement épuisées, tant
par la maladie et les effets sociaux délétéres que par le dénuement matériel, la faim, et I’anémie. Elles
s’appellent Zalissa, Balguissa et Denise.

Ces trois femmes sont dans un dénuement extréme et sont réduites a la mendicité, auprés des soignants
qui ont fini par se fatiguer, auprés des associations qui, du fait de la réduction réguliere de leurs
financements peuvent de moins en moins répondre a leurs sollicitations, auprés des chercheurs et autres
qui n’ont pour elles que de maigres moyens destinés aux frais d’enquéte.

Plus haut, nous avons déja décrit les conditions de vie assez précaires de Balguissa, 32 ans, boudée
par son mari depuis I’annonce qu’elle a faite de sa séropositivité, et qui tente de survivre avec son
dernier-né VIH+ de 16 mois ainsi que sa fille jumelle de sept ans probablement VIH+ (I'autre jumelle
étant décédée en bas-age). Balguissa visiblement affamée et anémiée, tout comme ses enfants,
mendie pour manger et pour les soins.

Denise, 40 ans, six enfants dont deux survivants, dit ne pas savoir avec quoi nourrir son dernier
enfant d’un an quatre mois, a part le sein. Comme elle n’a pas de nourriture pour lui, elle dit ne pas
pouvoir le sevrer et continue a le nourrir au sein alors que la consigne médicale limite I'allaitement
aux 6 premiers mois de I’enfant. Elle déplore 'arrét de la distribution de vivres et nous demande de
I’aider pour manger. Son aspect physique famélique corrobore ses dires quant a ses besoins
alimentaires non couverts.

Zalissa est une jeune femme de 32 ans, mére de trois enfants dont un décédé avant le dépistage de
sa mere vers I’an 2000. Mariée selon la loi musulmane a 16 ans, elle s’enfuit du domicile conjugal au
bras d’un inconnu qui ’'abandonne a son tour avec une grossesse dont I’enfant ne survivra pas. Aprés
maintes péripéties et épisodes de maladies, elle est par la suite dépistée VIH+ et suit un traitement
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antirétroviral a partir de 2004. C’est en 2010 que Zalissa dit s’étre installée chez son mari actuel, alors
gu’elle venait de se relever d’un épisode particulierement douloureux de sa maladie qui avait justifié
plusieurs semaines d’hospitalisation, et méme la crainte chez les soignants de la perdre. Selon la
médiatrice qui nous accompagne, c’est en retrouvant la santé apres cette crise que Zalissa rencontre
son second mari, et engage une premiére expérience de PTME. Au moment de I'entretien, elle est
sous Duovir+Névirapine. L’enfant qui a 3 ans est séronégatif. Son second enfant sous PTME nait fin
2011 (décembre probablement). Elle accouche de ce second enfant et nous constatons qu’elle
continue a l'allaiter, alors agé de 14 mois, en avril 2013. La médiatrice qui nous accompagne a
remarqué qu’elle a des signes d’anémie assez sévére. Mais comme Balguissa et Denise, Zalissa dit ne
pas avoir d’argent pour faire la PCR de I'enfant, ni pour respecter la consigne de sevrage d 12 mois.
Elle dit ne pas savoir avec quoi nourrir cet enfant une fois qu’il sera sevré, vu qu’elle-méme n’arien a
manger. Zalissa avoue avoir été pratiquement abandonnée par son mari séronégatif depuis qu’elle
lui a fait ’'annonce de sa séropositivité, a la naissance de son dernier enfant. Ce mari lui reproche non
seulement d’étre séropositive, mais aussi de lui avoir annoncé sa sérologie tardivement, I'exposant
davantage au risque de transmission. Selon elle, elle savait que dés qu’il connaitrait sa séropositivité,
il allait 'abandonner, et c’est pour cette raison qu’elle ne parlait pas et prenait ses produits en
cachette. Elle dit que depuis lors, ’Thomme ne lui donne plus de I’argent pour la préparation du repas
familial. Face a la démission de son mari, elle est ainsi obligée de retourner chez son pére, malade et
affamée, pour étre nourrie et soignée.

Lors de I’entretien, Zalissa apparait visiblement fatiguée et sujette au vertige, a tel point que la médiatrice
qui nous accompagne juge nécessaire de lui prendre ’enfant des mains, de peur qu’elle ne s’écroule avec
lui. Par ailleurs, nous lui donnons une boisson sucrée pour la remonter pendant I’entretien, mais elle ne
peut méme pas la boire et a des difficultés d’élocution. Elle insiste sur sa fatigue de subir les mauvais
traitements de la part des autres, a cause de la maladie, et sur son besoin de vivres pour se nourrir car le
pére de son enfant ne la regarde méme plus, et préfere sortir ouvertement avec d’autres filles dans le
quartier. Elle exprime clairement qu’elle n’a plus rien a manger dans sa maison, et que la faim risque de
la tuer avant la maladie. Nous avons trouvé I'état général de Zalissa suffisamment préoccupant pour
justifier une suspension de I’entretien et alerter son pére, a sa demande, pour qu’il vienne la ramener
chez lui et non chez son mari.

Zalissa est repartie ce jour-la sans soins. Le médecin qu’elle devait voir a ce rendez-vous n’était finalement
pas venu au service ce jour-la pour raison de famille. Il n’avait pas non plus été remplacé, de sorte que
tous les patients qui devaient avoir leur consultation avec lui n’ont été ni prévenus de I’'absence, ni
programmeés pour une autre date, ni méme informés officiellement de son absence. lls ont attendu de
I’ouverture des portes du cabinet médical vers 7h jusqu’a 13h pour constater son absence et déduire
d’eux-mémes qu’il ne viendrait plus, avant de se disperser lentement. Grace a l'intervention de la
médiatrice, Zalissa a eu I'information de I'absence du médecin ce jour-la plus t6t, vers 11th. La méme
médiatrice a également appelé le pére de Zalissa qui est revenu la chercher, avant de lui trouver un autre
rendez-vous a un moment ou son médecin était disponible.

La nouvelle du décés de Zalissa nous est parvenue environ deux semaines plus tard.

DISCUSSION

Le changement d’option dans la stratégie de PTME n’est pas nécessairement perqu par toutes les meres :
seules celles quiavaient eu un enfant avant 2013 et peuvent comparer les stratégies y sont sensibles, sans
nécessairement y accorder beaucoup d’attention. Par contre, la réduction des moyens disponibles pour
soutenir les femmes matériellement et psychologiquement apparait au premier plan des récits et études
de cas.
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LA PERSISTANCE DE LA VULNERABILITE DES FEMMES VVIH

Un certain nombre de méres, difficile a préciser par rapport a ’ensemble des méres que nous avons
rencontrées comme par rapport a '’ensemble des méres vivant avec le VIH au Burkina Faso, dont les
études de cas rapportées plus haut sont une illustration, ne parviennent pas a vivre leur situation dans de
bonnes conditions au plan de la santé et des conditions sociales d’existence. Deux déterminants
dominent le tableau, en interrelation: la pauvreté face au co(it des soins et a la fin des aides, et la
stigmatisation qui prive les méres des ressources de base.

La situation ne semble pas s’étre améliorée depuis que les études menées dans les années 2000 et au
début des années 2010 avaient montré les déterminants de la double vulnérabilité des femmes vivant
avec le VIH (Bila, 2011), (Desclaux, Msellati, & Sow, 2011). Les femmes sont statutairement vulnérables
dans la société burkinabé et dépendent socialement et économiquement de leur conjoint. Par ailleurs,
les personnes vivant avecle VIH sont stigmatisées et exclues d’autant plus aisément que leur statut social
ne les protége pas. Les changements intervenus du fait des progres thérapeutiques et de I’évolution des
stratégies ne sont pas totalement favorables aux femmes: la réduction du risque de transmission
sexuelle du VIH par la couverture antirétrovirale permet aux femmes de retarder I’lannonce de leur
séropositivité a leur conjoint, par exemple apres la naissance de leur enfant. Or, 'lannonce retardée est
encore plus mal acceptée qu’une annonce immédiate car le conjoint considére qu’une information
importante lui a été cachée et que la femme I’a exposé au risque de transmission. Les femmes ne sont
pas en situation d’expliquer "labsence de risque de transmission sexuelle sous ARV. De plus, elles peuvent
étre accusées d’avoir trompé (au sens de mentir a) leur mari, ce qui ajoute la culpabilité au stigmate.

Les conjoints ont une tendance lourde a se décharger de leurs responsabilités de pére et de mari dés lors
que leur épouse annonce sa séropositivité. Dans tous les cas étudiés plus haut, ils ont abandonné I’épouse
infectée avec ses enfants, dans des conditions plus ou moins brutales (dans le but de ne plus assurer leurs
dépenses d’alimentation, ou aprés avoir engagé des conflits divers avec leur épouse). Le dénuement
extréme des femmes qui ne peuvent plus étre soutenues par des tiers montre I'interrelation entre
pauvreté et exclusion induite par le statut de séropositivité au VIH. Par ailleurs, on peut constater
gu’aucune parmi ces femmes n’a été protégée par la loi VIH ni, plus généralement, par la législation
burkinabeé.

Enfin, le colt des soins, notamment des examens biologiques pour le suivi du traitement ARV, et du
dépistage, y compris pour des proches de personnes vivant avec le VIH, dés lors qu’elles ne relévent pas
du programme PTME, apparait a la fois inique et totalement contre-productif d’un point de vue de santé
publique face aux objectifs affirmés par ONUSIDA. Ainsi, non seulement la société burkinabé n’a pas
évolué au point d’éviter que des cas aussi dramatiques que ceux décits plus haut ne se reproduise, mais
le systéme de soins ne parvient pas a mettre en place des mesures d’accessibilité nécessaires a I'atteinte
de ses propres objectifs.

L’EPUISEMENT DES ACTEURS

Une forme d’épuisement général s’observe face aux difficultés croissantes pour prendre en charge une
maladie dont le traitement social, marqué par le stigmate, ne s’est pas « normalisé ». Cet épuisement
n’est pas uniquement financier et social, et ne concerne pas seulement les méres les plus en difficultés.
Il est d’autant plus remarqué que la prise en charge du VIH a été un domaine dans lequel les soignants et
les associations se sont beaucoup engagés.

L’EPUISEMENT MORAL ET PHYSIQUE DES MERES

Les meéres, fatiguées de la prise des ARV souvent en cachette pendant de longues années, deviennent de
moins en moins observantes. Ce fut le cas de Zalissa : plusieurs boites d’ARV non entamées ont été
ramenées a I’association aprés son décés par son mari, ce qui montre qu’elle ne prenait pas régulierement
son traitement. D’autre part, 'atteinte par le virus, la prise des ARV, les maternités successives et
I’allaitement, peuvent provoquer une forme d’épuisement physique. La « normalisation » de la fécondité
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chez des femmes séropositives qui désormais ont un nombre d’enfants aussi élevé que les femmes
séronégatives, a la différence qu’elles les ont souvent dans le cadre d’unions successives, combinée a la
sous-alimentation, peut avoir des conséquences nutritionnelles. De plus, le lait artificiel n’étant plus
délivré par le programme PTME, la dépense calorique due a I'allaitement est entiérement assurée par les
meres. Les études de cas présentées plus haut ont permis de percevoir l'interrelation entre état
nutritionnel et situation de pauvreté extréme, elle-méme induite par le rejet hors de la famille, I’absence
d’autonomie financiére et la cherté des soins.

LE DESENGAGEMENT DES PERSONNELS DE SANTE

Pour des agents de santé qui avaient bénéficié d’avantages particuliers dans les programmes VIH, le
retour a un régime « normal » dans le traitement salarial et les conditions de travail conduit a s’interroger
sur I’évolution de leur motivation. Les meéres sont-elles mieux ou moins bien traitées par les mémes
soignants des lors qu’ils ne travaillent plus dans le contexte d’un programme spécifique ?

La routinisation progressive de la PEC médicale pose la question de la motivation des agents de Isanté et
de I’incidence négative des limites déja bien connues des systémes de santé des pays du Sud, sur I'offre
de soins. Outre les problemes d’organisation et les effectifs insuffisants qui obligent les patients a une
compétition pour I’accés a la consultation, le relachement des soignants par rapport a leurs obligations,
notamment le souci du respect des dates et heures de consultation.

Dans le cas de Zalissa, son médecin n’était pas venu ce jour-la et n’a méme pas appelé pour dire qu’il
ne viendrait pas. C’est seulement une fois que la médiatrice, qui le connaissait assez bien pour
’appeler, a pu le joindre par téléphone au moment de 'entretien, qu’il a expliqué qu’il s’occupait de
son enfant mordu par un chien et qu’il ne pourrait pas venir a sa consultation ce jour-la comme prévu.
Méme la secrétaire qui donnait les tickets de consultation n’a pas osé faire cet appel. Par dilleurs,
'information qu’elle a recue de la médiatrice sur I’indisponibilité du médecin n’a pas non plus été
communiquée aux autres patients qui étaient laissés a eux-mémes : certains attendaient toujours,
tandis que d’autres allaient et venaient...

L’EPUISEMENT DES CAPACITES DES RELAIS ASSOCIATIFS

Une démobilisation programmeée des relais des organisations a base communautaire qui, par des aides
financieres, soutenaient les femmes pour I’acces au traitement (accés au suivi médical, aux médicaments
dans les conditions de gratuité, connaissance des lieux de disponibilité ou les stratégies en cas de
rupture). Les relais associatifs restent des acteurs majeurs et emblématiques de la prise en charge globale
(prise en charge médicale, suivi accompagnement social et psychologique, soutien matériel, apport en
vivres, etc.). Cependant, sans budget, le role de ces acteurs est mis en danger. Les acteurs associatifs
encore sur le terrain (pour combien de temps ?) ont de moins en moins accés aux soignants qui suivent
leurs membres associatifs dans les formations sanitaires publiques, faute de lieu et cadre de concertation.
De ce fait, leurs capacités de plaidoyer se réduisent progressivement, au fur et a mesure des
réaffectations des personnels avec lesquels ils avaient des relations anciennes et qui leur accordaient un
certain niveau d’écoute, des désaffections de leurs propres prestataires en quéte de revenus pour
survivre eux-mémes, etc.

CONCLUSION

Il est vrai que le terrain de I’anthropologue n’est jamais de tout repos. J’ai écouté pendant plus de deux
ans des meres immunodéprimées exprimer leur souffrance quasi permanente, leur dénuement total et
la faim. Elles ont aussi parlé de la pénibilité de leurs activités de survie malgré leur maladie (petit
commerce sous le soleil de plomb, agents de nettoyage, ... ). Leurs parcours thérapeutiques sont apparus
bien trop souvent dédoublés (la consultation de la mere et celle de I'enfant se font a des endroits
différents), avec pour seule constante la méme pénibilité de I"accés a la prise en charge dans les services
de santé du public (se lever a 4h du matin pour avoir la consultation autour de 12h-13h), sans oublier les
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nombreux effets sociaux déléteres de I'infection, a commencer par le risque de désengagement du mari.
La présence de I'anthropologue sur le terrain lui permet aussi de constater les changements intervenant
dans le systéme de santé, et de se demander sila prise en charge pourrait mieux se passer pour ces meres,
ou plutét pour celles d’entre elles qui survivront.

De ce terrain, nous ressortons, non avec des réponses, mais avec plutét des questions : Que faudrait-il
faire ? Pour ces femmes qui meurent, s’agit-il de « morts ordinaires » ou des morts a mettre au compte de
I’inadaptation du systéme ? La question mérite d’étre posée quand on connait la capacité de ces femmes
a survivre a I'infection dans des conditions particulierement difficiles : malgré I’absence de traitement
pendant des années, certaines ont été récupérées avec 1 CD4 et ont remonté la pente !

A la fin de ’enquéte de terrain sur la PTME, il me reste bien souvent I'impression d’avoir c6toyé des
personnes dotées d’une capacité de résilience exceptionnelle face a I'infection a VIH, mais « forcées a
mourir «avant I’heure, par des conditions médicales et sociales de la prise en charge (le vécu du
traitement dans I’environnement familial, les conditions socio-économiques de vie, et I’organisation de
la prise en charge médicale, les politiques de santé et de management des relais associatifs). Des meres
vivent la PTME dans des situations de détresse extréme telle que décrites-ci-dessus. Que deviendront-
elles, avec la fin de I'accés a la prise en charge globale que proposaient les organisations a base
communautaires, en perte de vitesse par manque de financement ?
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1.6. DIFFICULTES DES MERES DANS L’OBSERVANCE ET LA QUALITE
DES PRISES D’ARV CHEZ LE NOURRISSON (BURKINA FASO)

CHIARA ALFIERI, BLANDINE BILA, ALICE DESCLAUX'

INTRODUCTION

Atteindre I'objectif d’élimination de la TME exige une bonne observance de la thérapie antirétrovirale
(ARV) chez les nourrissons, et notamment la régularité et la continuité des prises. Or, la plupart des méres
se trouvent confrontées a des situations qui compromettent le respect des prescriptions. L’objectif de
cette présentation est d’analyser les difficultés (en partie spécifiques a la population pédiatrique) que les
meres rencontrent dans I’administration quotidienne des ARV a leurs nourrissons en dépit des conseils
donnés par les soignants et les médiatrices des associations PvVIH.

METHODE

L’étude a été menée a Bobo-Dioulasso (Burkina Faso), dans le cadre du projet ANRS 12271 (« L’enfant
protégé par les ARV. Etudes ethnographiques comparées »). 30 méres WIH ayant des enfants agés de
moins de 14 mois, ainsi que 12 médiatrices, ont été rencontrées pour un ou deux entretiens en partie axés
sur les difficultés de I'observance de la thérapie antirétrovirale chez les nourrissons, dans des sites
sanitaires représentatifs de réalités socio- économiques variées, en milieu associatif ou chez elles. Des
entretiens aupres de 4 acteurs de la santé (un médecin, deux infirmiers et une sage-femme) ont fourni
une description des protocoles en vigueur pour la PTME chez la femme séropositive enceinte et chez le
nourrisson et ont apporté un point de vue supplémentaire sur les obstacles auxquels les meres doivent
faire face.

RESULTATS

DIFFICULTES ET RISQUES

Dans la grande majorité des cas, I’administration des ARV aux nourrissons pose beaucoup de problémes.
Les difficultés dont les méres font état ou relatées par les médiatrices, sont de trois ordres : des
contraintes temporelles, I'impact social de la thérapie, et les difficultés pratiques inhérentes au
traitement médical dans le contexte pédiatrique.

« Il n’y a personne qui prend 100% des médicaments comme il faut. 100% d’observance n’existe pas,
I’expérience me I'apprend jour apres jour ». (Awa)

La temporalité

' Alfieri, C. (2014). Difficultés des méres dans I'observance et la qualité des prises ARV chez le nourrisson au Burkina. Poster n°1617
présenté a 7eme Conférence Internationale francophone AFRAVIH, Montpellier.
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Elle se décline en deux éléments:

— le temps passé «sur la route »: pour se rendre dans les sites de suivi retirer les médicaments,
prolongé par les ruptures des stocks ou par les dispensations au compte-gouttes. Les femmes
doivent trouver une justification pour leurs sorties face a la famille, et peuvent rater leur rendez-vous,
ce qui les met dans un état de vulnérabilité vis-a-vis des soignants.

— le respect des heures d’administration : de nombreuses meéres rencontrent des difficultés a donner
tous les jours et a la méme heure les ARV a leurs enfants ; cela peut prendre différentes formes et
avoir plusieurs motifs :

e lesoublis, fréquents dans les traitements a long terme

e quand les femmes sortent ou des gens rendent visite a la famille a I’heure de la prise, ce qui
décale ’ladministration des ARV de 2 ou 3 heures (dose double) ou I’annule

e lescasoul’enfant dort (voir aussi les « aspects pédiatriques »).

Le « social »

La crainte de la stigmatisation implique que les femmes se cachent pour administrer les ARV a leurs
bébés. Cela comporte non seulement le risque de sur ou sous-dosage mais aussi de mauvaise
conservation des médicaments, surtout dans le cas des ARV en solution. Un nombre important de méres
cachent les ARV : le plus souvent dans des endroits « inaccessibles » (sachets dans un coin de leur
chambre, accrochés au mur derriére les habits, sous le lit...), ou la poussiére et les insectes peuvent les
contaminer.

La bonne adhésion au traitement est limitée aussi par la rapidité de ’ladministration a I’enfant lorsque la
femme se cache pour le faire : dans la précipitation, elle court le risque d’étre inexacte et, surtout si
I’enfant refuse le produit, il est possible que seulement une partie du médicament soit avalée.

Dans ces cas, parfois les méres rajoutent par la suite une partie du médicament (risque de surdosage).

« La névirapine... Ce sirop on doit le mettre dans le frigo, mais moi je n’ai pas de frigo donc c’était
difficile pour moi... Si on donne a I’enfant, je pars poser chez les protestants a I’église dans le frigo,
je pars enlever la-bas, des fois ». (Madina)

Les sages-femmes et les médiatrices conseillent entre autres de garder la névirapine dans du sable imbibé
d’eau pour « réfrigérer » le sirop.

Le « contexte pédiatrique »
Les problémes liés au contexte pédiatrique sont imputables surtout a:

o ['acceptabilité du médicament par le nourrisson, qui parfois le refuse
e les posologies évolutives (en fonction des besoins) et les formes galéniques concues pour les
adultes.
La maitrise des dosages n’est pas simple pour les méres, malgré les indications fournies par le personnel
de santé et les médiatrices (qui, par exemple, marquent un signe sur les seringues et dessinent des
images explicatives sur les boites des comprimés pour les femmes analphabétes).

CONSEILS ET STRATEGIES

Compte tenu des difficultés, le personnel explique aux meres, en premier lieu, I'importance de
trouver une deuxiéme personne qui les aide, surtout lorsqu'elles ne sont pas disponibles.

Chacune développe sa propre technique pour surmonter les problemes liés a I’acceptabilité des ARV,
comme les écraser dans un gateau ou « distraire » I’enfant en le caressant ou jouant avec lui ; certaines
attendent que le petit pleure ou qu’il ait faim. Dans le pire des cas, elles sont obligées de le « gaver », ce
qui est tres pénible, d’autant plus que cela doit étre fait régulierement. Souvent aussi, les méres
échangent entre elles dans les sites ou a I’'association et développent des stratégies personnalisées pour
leur situation. Le plus difficile est de traiter les nourrissons (a peu prés 100 a I’Hopital du jour pédiatrique
du CHUSS), car ils vomissent souvent : dans ce cas, il faut redonner le médicament.
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L’ADMINISTRATION DES ARV EST POSSIBLE

Il existe toutefois des situations ol les femmes sont en mesure d’administrer les ARV de maniére correcte
et sans difficultés excessives. Ce sont :

e des foyers qui ont une femme comme chef de famille, du fait qu’elles sont veuves, séparées ou
divorcées : n'habitant pas dans des cours familiales elles échappent aux critiques ou demandes
d’explications.

e des femmes quiont partagé leur statut sérologique avec le conjoint et pere de I’enfant.

CONCLUSIONS ET IMPLICATIONS

Cette enquéte montre que les femmes sont bien informées sur "ladministration des ARV aux bébés et
que lunivers familial constitue un obstacle majeur a 'observance du traitement. Toutefois, si les
difficultés examinées dans cette présentation renvoient toutes aux contraintes sociales, une meilleure
accessibilité des services de soins et la mise a disposition de formes pharmaceutiques plus maniables

contribueraient sans doute a améliorer ’observance du traitement ARV chez les nourrissons.

Cette revue des difficultés rencontrées dans le cadre de I'administration des ARV aux bébés, devrait
permettre de mieux préciserle counseling en PTME concernant I’observance, la conservation et I’hygiéne
des ARV pédiatriques.
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1.7. EXPERIENCE DES MERES A PROPOS DU DEPISTAGE DES
NOURRISSONS DANS LE CADRE DE LA PTME AU SENEGAL

SOKHNA BOYE, NDEYE MAGATE NDAW, KHOUDIA SOW, ALICE DESCLAUX'

INTRODUCTION

Depuis 2000, I'OMS recommande le dépistage du VIH par PCR qui permet d'établir le diagnostic des
nourrissons dés leur 6éme semaine de vie. Le Sénégal a adopté cette recommandation. Celle-ci coincide
avec la décentralisation de la PTME. Or, ces techniques de dépistage nécessitant un équipement
sophistiqué n’étaient disponibles que dans la capitale au moment de I’enquéte. L'expérience des méres
a ce propos n'est pas précisément documentée. Cette présentation se propose de décrire et d’analyser,
en guise de comparaison, le processus et les pratiques de dépistage du nourrisson afin de savoir s’ils
soulévent les mémes questions dans la capitale et en région.

METHODE

Cette étude s’inscrit dans le projet de recherche socio-anthropologique PREMS (ANRS 12271) qui a
exploré les contraintes, effets sociaux et limites de la PTME (option B+) sur la base d'entretiens
individuels et collectifs avec 109 femmes séropositives et ayant une expérience de la PTME et des
professionnels de santé. Les données comparées dans cette présentation ont été collectées entre 2014
et 2016 a Dakar la capitale et a Ziguinchor, la ville principale de la région de la Casamance, a 450 km au
sud du pays.

RESULTATS

Les entretiens montrent que I'accés a la PCR est globalement effectif mais les méres rencontrent diverses
difficultés.

EFFECTIVITE DU DEPISTAGE SUR LES DEUX SITES

La quasi-totalité des femmes interrogées ont été informées que leur enfant allait étre dépisté, ce qui a
été réalisé sur les deux sites. La majorité des méres rapportent qu’au moins 2 a 3 tests ont été réalisés
pour chaque enfant de la naissance au sevrage dont le premier avant le 1er ou les 2 premiers mois et le
dernier apreés le sevrage, et généralement a partir de 12 a 15 mois.

« E: Votre enfant avait quel age a chaque fois qu’on le dépistait ?

R : Je crois que la premiére fois il n’avait que quelques mois. Il n’avait pas encore un an mais je ne sais
plus.

E:Le2éme dépistage ?

R : Il avait 9 mois ou 1 an.

E: Et la derniére fois ?

"Boye, S., Sow, K., & Desclaux, A. (2017). Expérience des méres a propos du dépistage des nourrissons dans le cadre de la PTME au
Sénégal. Poster THPDD243 présenté a 19th ICASA International Conference on AIDS and STls in Africa, Abidjan, 4-9/12/2017
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R: entrele 2éme et le 3¢me il n’y a pas un grand écart.

E : ca fait combien de mois a peu pres entre les deux, 2 mois, 3 mois ?
R : C’est plus de trois mois.

Ca doit faire 4 mois environ ».

(Extrait d’un entretien individuel, Dakar)

LES DIFFICULTES : 1. LE RETARD AU RENDU DES RESULTATS

A Dakar, la majorité des femmes ont requ les résultats des tests de leur enfant relativement tét, alors qu’a
Ziguinchor la plupart d’entre elles se sont plaintes du retard ou de I’absence de rendu des résultats. Dans
certains cas, les soignants n'avaient pas les résultats ; dans d'autres, la femme a été suivie par plusieurs
agents de santé et aucun n'a pris l'initiative de I'informer.

« R1: Ce qui me préoccupe c’est pourquoi on n’informe pas les parents des résultats des premiers
tests de 'enfant.

E : On ne vous communique pas les résultats des premiers tests en général ?

R1:non on ne nous dit rien.

E : Mais est-ce que vous demandez ?

R1: franchement je n’avais pas demandé parce que le médecin m’avait dit que ce sont les autres qui
me donnent les résultats parfois je veux demander mais je n’ai pas le courage.

R9 : quand on leur demande ils nous disent d’attendre que tous les résultats soient sortis pour qu’ils
puissent nous donner les résultats. R8 : ils nous disent d’attendre que I’enfant soit sevré pour qu’il
fasse le deuxieme test ».

(Extrait d’un focus groupe, Ziguinchor)

LES DIFFICULTES : 2. LE DEFICIT D’ORGANISATION DU DEPISTAGE ET DE L’ANNONCE DES RESULTATS

Les modalités d’organisation du dépistage et de partage des résultats sont différentes dans les deux
sites. A Dakar, les médiatrices PTME vérifient que les femmes ont été informées. De plus, une initiative
de dépistage communautaire impliquant les associations de PvVIH a permis d'organiser le dépistage des
nourrissons et de la fratrie (avec annonce de résultats sérologiques plus rapide) pour les méres qui
n'avaient pu bénéficier du dépistage dans les postes de santé, tandis que ces appuis associatifs n'étaient
pas disponibles a Ziguinchor. Dans ce dernier site, la plupart des femmes ont exprimé leur inquiétude
face a I'ignorance du statut sérologique de leur enfant. Or, a Dakar, I'annonce de ces résultats, dont la
quasi-totalité sont négatifs, est vécue comme un soulagement, particuliérement par les femmes qui ont
eu auparavant un enfant séropositif ou celles qui estiment que leur nourrisson est maladif ou trop chétif.

DISCUSSION

Alors que le dépistage précoce des nourrissons est plus structuré dans la capitale, en région, sa mise en
ceuvre reste limitée, nécessitant un certain nombre de mesures :

- Mettre a disposition des techniques de réalisation des PCR dans toutes les zones décentralisées
afin de raccourcir les délais de rendu des résultats des tests des nourrissons ;

- Garantir une meilleure communication autour du dépistage et de I’annonce des résultats des PCR

- Impliquer et renforcer les associations de PVVIH, qui veillent au continuum de soins, dans le
processus de dépistage des nourrissons (et de rendu des résultats) notamment dans les zones
les plus excentrées.
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CONCLUSION

L'étude comparative révele un gap en matiére de dépistage précoce des nourrissons entre un site
excentré et un site de la capitale, habituel de maniére transitoire dans les processus de décentralisation.

Les difficultés décrites montrent que I'annonce des résultats devrait étre mieux contrélée ; en région, les
associations devraient étre plus soutenues pour, comme dans la capitale, assurer le continuum de soins
en PTME.
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1.8. DEPISTAGE PRECOCE DES ENFANTS NES DE MERES
SEROPOSITIVES AU BURKINA FASO : LES CONTRAINTES ONT-ELLES
CHANGE ?

ALICE BILA, BLANDINE BILA, ALICE DESCLAUX'

INTRODUCTION

La transmission du VIH de la mére a ’enfant demeure une préoccupation majeure de santé. En effet, 90%
des cas d’infection a VIH chez les enfants proviennent d’une transmission mere-enfant, qui constitue ainsi
la principale cause du VIH pédiatrique dans le monde (Ministére de la Santé, 2016). Le Programme
commun des Nations Unies sur le VIH/sida (ONUSIDA) et les autres agences du systeme des nations unies
ceuvrent pour ['élimination de la transmission mere-enfant du VIH (ONUSIDA/UNICEF, 2017). Malgré
impact des programmes de PTME/VIH, il existe des risques résiduels de transmission chez les enfants
nés de mére séropositive. Un diagnostic précoce par une Réaction de Polymérisation en Chaine (PCR) est
indispensable pour évaluer ces risques afin d’activer la prise en charge médicale des enfants infectés
(Saga, 2012). Ce dépistage peut étre réalisé dans le cadre des programmes PTME de maniére précoce a
six semaines (PCR) ou a partir de 18 mois (sérologie).

Une étude réalisée au Burkina Faso entre 2005 et 2007 montrait que tous les enfants ne bénéficiaient pas
du dépistage précoce, que de nombreuses contraintes en limitaient la pratique peu standardisée, que
I’annonce du résultat était faite trés souvent en retard, surtout dans les cas de séropositivité de I’enfant.
L’objectif de cette étude menée dans le cadre du projet ANRS 12271 est de préciser I’évolution de ces
conditions, alors que pour ses autres composantes la PTME repose sur une nouvelle stratégie plus
acceptable pour les méres.

METHODE

Type d’étude
Il s’agit d’une étude purement qualitative.
Site de I’étude

La collecte des données a eu lieu dans cing centres de santé en milieu urbain (le CMA de Pissy, de
Bogodogo, le CHU de ’hopital Yalgado, le CHU Charles de Gaule, ’hopital Saint Camille de Ouagadougou),
un en milieu semi-rural (CMA de Boussé) et un en milieu rural (CMA de Toma).

Population d’étude et échantillon

La population d’enquéte est constituée des femmes séropositives allaitantes des programmes de PTME,
ayant des enfants de zéro a 18 mois au plus. Dans chaque structure les femmes ont été recrutées le jour
du RDV mensuel (de consultation ou de ravitaillement en ARV ou encore d’examens biologiques). Avec

" Bila, A., Bila, B., & Desclaux, A. (2017a, 9/12). Dépistage précoce des enfants nés de meres séropostives au BF : les contraintes ont-
elles changé ? THPDC170 présenté a 19th ICASA International Conference on AIDS and STls in Africa, Abidjan, 4-9/12/2017
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I’aide des responsables des services de PTME et des agents soignants, nous avons fixé des RDV aux
femmes en fonction de leur disponibilité. Certains entretiens ont été réalisés au centre de santé. D’autres
ont eu lieu aux domiciles des enquétées ou dans un maquis. La taille finale de I'échantillon a été
déterminée par la saturation de 'information sur les thémes de recherche.

Collecte, traitement et analyse des données

La collecte s’est déroulée auprés de 59 femmes de février a décembre 2013, puis d’avril a juin 2016 aupres
de 13 femmes issues du premier échantillon. Cette derniére collecte a permis de compléter la premiére et
de prendre connaissance de I’évolution concernant le dépistage des enfants. Les données ont été
collectées lors d’entretiens individuels semi-structurés a I’aide d’un guide d’entretien, enregistrés a I’aide
d’un dictaphone numérique avec le consentement de I'interviewé. Les données ont été transcrites et
saisies a I’aide de Microsoft Word. A partir des entretiens transcrits, nous avons procédé par une analyse
manuelle et thématique de contenu.

RESULTATS

CARACTERISTIQUES DES ENQUETES

59 entretiens ont été réalisés auprés des femmes séropositives enceintes et allaitent leurs enfants.
L’analyse de leurs profils montre 22 ménageres, 20 ayant des activités génératrices de revenus
informelles, 10 employées, 2 commergantes, 2 agricultrices, 2 artisanes et une éléve. Leur profil
d’éducation présente 22 femmes scolarisées niveau primaire, 21 scolarisées niveau secondaire, 15 non
scolarisées et 1 scolarisée niveau supérieur. Leur situation matrimoniale montre que la majorité est en
union. Elles ont entre 16 et 41 ans, I’age moyen étant de 32 ans.

LES MOTIFS DE NON DEPISTAGE LIES AU SYSTEME DE SOIN

Les entretiens réalisés révelent que certaines méres n’ont pas bénéficié du dépistage précoce de leurs
enfants (qui ont entre 3 et 18 mois) dans leur centre de référence ou le test est généralement gratuit.

D’autres qui ont pu faire le prélevement précoce (6 semaines) ou tardif ont attendu les résultats
concernant le statut sérologique de leur enfant pendant 7 mois, voire plus, avant de refaire un deuxieme
test.

[Le] premier la c’était en mars (... ). Oui ('enfant né le 26 janvier), j’ai marché [jusqu’a étre] fatiguée,
on m’a dit que non que y a d’autres méthodes qui sont plus rapides, que 'autre la a duré, d’amener
’enfant qu’ils vont faire le prélévement encore, donc j’ai ramené I’enfant ; ce jour-la je partais au
service, j’'ai amené I’enfant, la ramener a la maison avant d’aller au service, ils ont fait le prélévement
et jusqu’a présent je n’ai pas les résultats. (...) Le premier test n’a pas eu de résultat. Le second ?
C’est ¢ca [qu’] on est revenu faire, c’était en AoGt, nous sommes en, fin septembre non, rien. Aicha 41
ans, deux enfants (Ouaga)

Ces méres restent souvent dans I'inquiétude et dans la crainte d’infecter leurs enfants qu’elles allaitent
jusqu’a ce qu‘il ait 18 mois, parfois plus, avant de pouvoir faire son test.

Je pense que le traitement était bien mais pour mieux apprécier, si j’avais les résultats de I’enfant la
je pouvais parler, mais comme ¢a la... Aicha 41 ans, deux enfants, Ouaga, 2013

Sile bout du sein fait des plaies et I'’enfant allaite, il peut étre contaminé. Donc ¢a fait que nous avons
peur, peur de contaminer ton enfant. Surtout mon cas, moi je ne prends pas les ARV jusqu’a présent.
Alizéta 36 ans, 4 enfants, Ouaga, 2013

Les raisons rapportées par les meres renvoient essentiellement a I'insuffisance de réactifs de laboratoire
nécessaires a la réalisation de la PCR, ce qui provoque des ruptures transitoires mais apparemment
fréquentes.
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LES MOTIFS LIES A LA PERSONNE

Les entretiens montrent également des méres qui n’ont pas suivi toutes les mesures de PTME a cause de
la stigmatisation par leur entourage. Par peur de rencontrer des personnes connues, certaines refusent
de se rendre au centre de santé pour la prévention. Cela a entrainé I’arrét du traitement ARV et le refus
des consultations pour leur nouveau-né. Rosalie 33 ans, mére de deux enfants, Toma:

Moi je vois les gens, mais je ne sais pas si c'est la-bas on prend ; sur la route la, sur la grande voie la,
en allant vers truc la, il y a une grande maison qui est sous les arbres la, la-bas, moi je vois que c’est
la-bas que ceux qui ont sida la prennent leur médicament la-bas. Alors que la-bas la, c’est vers chez
nous, notre grande famille la se trouve a c6té de la-bas, hé, ha! (...) je dis mais, je suis foutue woo,
yé ! (...) quelqu'un de la famille va me voire rentrer la-bas, moi c'est ¢a seulement [dont] j'ai peur
la...

Aussi, d’autres meéres, incrédules a propos de leur séropositivité, ne se présentent plus au suivi, jusqu’au
constat de la maladie de leur enfant. Larissa, 39 ans, mére de 7 enfants a Toma, déclare :

Elle m'avait donné comprimé wo, que d'avaler, est-ce que ce n'est pas deux semaines ou bien un
mois, j'ai avalé ¢a finir (...) Comme moi-méme je n'étais pas sire ld, et puis j'avais peur de partir a
I'hépital encore; je ne partais pas souvent (...) J'étais perdue, c'est pour cela je n'ai pas eu le courage
d'aller prendre le médicament la.

Les conditions de vie difficiles de la majorité des femmes font qu’elles ne peuvent pas assurer les
dépenses liées au dépistage précoce de leurs enfants dans un autre centre ou le test est disponible et
colte 10 000 FCFA (15€). Plus d’un tiers des femmes de notre échantillon sont des ménageres, aux
revenus tres limités.

Oui, mais eux ils ont dit que la machine qui fait 'examen la est en panne. Je suis allée a Saint Camille
on m’a dit que ¢a colite 10 000F. J’attends d’avoir de 'argent avant d’aller. Alizéta 36 ans, 4 enfants,
Ouaga, 2013

Les entretiens réalisés en 2016 ont montré que toutes les femmes revues ont pu réaliser le dépistage de
leurs enfants a un an (ou plus). La presque totalité des enfants étaient déclarés séronégatifs ; un résultat
était indéterminé au premier test et s’est affirmé négatif au second et au troisieme test. Cela est d(ia une
bonne observance du traitement chez ces femmes et une bonne mise en pratique de I'allaitement
protégé des nouveau-nés.

DISCUSSION

La comparaison avec I’étude réalisée en 2007 montre que les conditions de dépistage précoce des
enfants nés des méres séropositives n’ont pas vraiment évolué :

— Le dépistage précoce des enfants nés de mére séropositive des programmes PTME, de méme que
I’annonce du résultat, demeurent souvent tardifs et insuffisants, ce qui entraine un retard dans le
diagnostic et dans I'instauration du traitement antirétroviral en cas d’infection a VIH.

— L’insuffisance du dépistage précoce en lien avec I'inobservance des mesures PTME par les meres et
la stigmatisation de I’entourage traduit une insuffisance de sensibilisation des parents au dépistage
systématique de leurs enfants.

Dans une étude transversale en Cote d’Ivoire, Oga et al (2014) montrent également les obstacles que
rencontre la mére avec ses connaissances, ses perceptions du VIH, son environnement conjugal, et les
connaissances, attitudes et pratiques du personnel de I'établissement sanitaire, pour la réalisation du
dépistage pédiatrique du VIH. Notre étude montre qu’en outre, ’'accés au dépistage précoce doit étre
amélioré par la disponibilité des réactifs et la sensibilisation des méres dans la mise en application des
mesures PTME.
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CONCLUSION

Les difficultés liées a la pratique du dépistage précoce et 'annonce du résultat observées il y a dix ans
n’ont pas été complétement résolues. Au Burkina Faso, les contraintes financiéres s’y sont ajoutées. Une
meilleure disponibilité du dépistage précoce et la gratuité du test sont indispensables pour atteindre
I’objectif 90-90-90.
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PARTIE 2. LA QUESTION DE L’ALLAITEMENT
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2.1. AFTER THE WITHDRAWAL OF ‘INFORMED CHOICE’: THE
MEANINGS AND SOCIAL EFFECTS OF MOTHERS' CHOICE FOR HIV
PREVENTION IN SENEGAL

ALICE DEScLAUX

INTRODUCTION

Medical technologies and social forms of health management and care are interrelated and interact in
various ways; moreover, their dynamics do not flow in a one-way constant trajectory. New social forms—
such as those based on “consumer” or “citizen patient” models (Henderson and Petersen 2001)(Rose
and Novas 2005)—may arise due to local social changes or in the path of new technologies; they also
may be introduced locally as implementing global norms, and later be withdrawn when technological
advancement re-establishes relationships in the health system that are shaped by medical authoritative
knowledge.

Such social dynamics are striking in the Global South, particularly in Africa, where “islands” of
technological advancement and new social forms arise within temporal, social or geographic limitations,
in “oceans” of resource scarcity and health systems based on medical authority. Considering these
limitations as borders—i.e. as loci for tensions between varied models of care and health management,
social forms and related subjectivities—will provide an understanding of both the structural features of
African health systems® and the conditions for change.

The AIDS epidemic has been a major determinant for social change in health systems worldwide. In an
era of rising commodification of health care involving deregulation and privatisation of services in liberal
societies, PLHIV have imposed a model of “expert patients”, evolving into “citizens”. They are
knowledgeable about biomedicine and maintain contractual relationships with health professionals,
while choosing their treatment strategies as consumers and participating in defining public health
policies as citizens and communities (Nguyen et al. 2007). This tendency was driven by the sociological
profile of PLHIV who, in developed countries, came from the educated population who had access to
social and cultural resources (Epstein 1998). It was also fuelled by the multi-dimensional aspects of the
epidemic and by the difficulties for biomedicine to find efficient technical answers regarding prevention
as well as treatment, which promoted a redefinition of disease as a political and human rights issue that
challenged the previous authority of medicine.

In the context of global dynamics, the AIDS epidemic in Africa has required that health systems set up
new social forms of care and health management, such as regulating confidentiality and disclosure to
patients and providing counselling for HIV testing, psychosocial care for PLHIV delivered by counsellors
other than health workers, self-help and social support for AIDS patients, couples counselling for
reproductive health and HIV and long-term follow-up for patients. The magnitude of change may be
understood when considering that chronic disease management was implemented for the 5 million

" Desclaux, A. (2014). After the withdrawal of ‘informed choice’: the meanings and social effects of mothers’ choice for HIV prevention
in Senegal. Anthropology & Medicine, 21(2), 113-124. https://doi.org/10.1080/13648470.2014.927194
* Defined as symbolic and social systems.
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people taking ART in Africa in 2011 (WHO 2011); formerly most West-African health services were only able
to handle acute infectious diseases.

Among these new social forms of health management, counselling and patients’ informed choice for
prevention were introduced on a large scale in African health services and programs through the
implementation of the WHO global strategy and norms for HIV (WHO 2003). This social technology was
applied with people there who, unlike those in developed countries, were unaccustomed to health
professionals asking their opinions; they had little access to medical or scientific information, and, more
generally, did not share the individualistic “consumer”/“expert”/“citizen” patient model. Counselling and
informed choice were at the core of patient-centred care, until efficient large-scale antiretroviral
treatment became available in the mid-2000s. Then, the terms of the ethical debate about the relevance
of individual choice for knowing one’s HIV status or for selecting a preventive option changed, and the
emphasis shifted towards decisions based on medical rationality, favouring a return to relationships
based on medical authority. For instance in 2007, the norm implying that HIV testing should be voluntary
was replaced by “provider-initiated counselling and testing”’, comparable to a medical prescription for a
lab test (WHO/UNAIDS 2007). Then 2010 saw an end to HIV-positive mothers’ informed choice for
prevention of HIV transmission through breastfeeding when it was replaced by the prescription of
pharmaceutical prophylaxis for all mothers (WHO 2010a).

Women’s reactions and attitudes following this change, which was presented as a step towards
“normalisation” for mother-and-child HIV care, are meaningful. Would mothers “simply” withdraw their
“right to choose”, return to more vertical relationships, and follow medical prescriptions? Would they
easily accept a change in recommendations and follow health authorities who regarded it as a
“simplification’? Since previous informed choice was introduced through a normative top-down process
rather than achieved through local or global substantial long-term transformation concerning patients’
roles in the health system, was “individual choice” easily expelled and interpreted as an imported
concept, falling within Western medical “cultural imperialism’? HIV-positive mothers’ reactions may cast
light on this matter and on the underlying social arrangements influencing patients’ informed choice in
West Africa. These issues will be considered through an analysis of the reactions of HIV-positive mothers
in Dakar, Senegal.’

“CHOICE” IN POLICIES FOR PREVENTION OF HIV TRANSMISSION THROUGH
BREASTFEEDING

HIV transmission through breastfeeding was identified in 1985 and quantified in 1992. Then in 1998, WHO
first recommended that HIV-positive mothers choose among a range of less-risky infant feeding methods
(WHO/UNAIDS/Unicef 1998). In 2001, feeding options were ordered and simplified to better control
secondary risks, and women living in low-income countries were supposed to choose between exclusive
breastfeeding plus early weaning (which decreased HIV-transmission risk without eliminating it) or
formula feeding (which avoided HIV-transmission risk but was not available, accessible, affordable, safe
and sustainable in all settings and needed nutritional follow-up) (WHO/Unicef/[UNFPA/UNAIDS 2003). In
the health system, women would choose their option during pregnancy after being “informed through
counselling”.

The set-up and implementation of this policy necessitated a significant apparatus to define and scale up
norms and resources in order to introduce “counselling for infant feeding” and ‘“women’s choice” in

3 Empirical data were collected in 2010 and 2011 in Senegal through ethnography, using methods such as individual and group
interviews, observation of patient-professional interactions and document collection, as part of a multi-disciplinary research project
on the “Evaluation of the bioclinical, social, individual and collective impact of antiretroviral treatment in a cohort of HIV-1 patients
in Dakar, Senegal (ANRS 1215).”
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standard protocols for pregnancy follow-up. These norms and resources concerned: the information
provided so women could make their own decisions, the content of the interaction with health workers,
counsellors’ training and specialisation, as well as the subsequent provision of formula and nutritional
follow-up for infants. Staff from Mother-and-Child Health Services and PLHIV association members were
trained as counsellors to help women “make the appropriate choice” for their household situations.
Later during antenatal visits, they could more or less formally apply this relationship model that supports
women’s autonomy in making decisions.

In 2010, a new strategy was adopted at the international level for prevention of mother-to-child HIV
transmission that emphasises ART intake during pregnancy and breastfeeding (WHO 2010a). The main
advantage is the expected reduction to 2%-5% in the rate of overall HIV transmission (2% with formula
feeding and 5% with breastfeeding) due to more efficient ART regimes*, which allowed international
agencies to declare “elimination of mother-to-child transmission” by 2015 as a global goal (WHO 2010b).
The new “protected breastfeeding” strategy—an idiom for the combination of breastfeeding and ART
taken by mothers and infants—was viewed internationally as progress since it avoids financial costs,
management difficulties and stigma, and is a step towards normalisation of care for HIV-positive mothers.
WHO recommended protected breastfeeding for all HIV-positive mothers in countries where prolonged
breastfeeding is the dominant practice, and Senegal, like most West African countries, opted for this
strategy.

Senegal has a very particular experience concerning infant feeding and HIV. The PMTCT program was set
up in Senegal in 2000 through a pilot project supporting preventive feeding options, i.e. providing
formula and follow-up. In 2004, the pilot project evaluation showed that with formula feeding, the overall
MTC transmission rate was 4%, which is very low—and a commendable achievement for a developing
country. In 2005, the Ministry of Health and the National AIDS Council decided that provision of formula
and utensils to women by health services would be extended nationally, and community-based
organisations would provide counselling and nutritional support. Until 2010, the majority of Senegalese
women living with HIV in Dakar and its suburbs could choose replacement feeding and formula feed their
infants whatever their household economic circumstances, as in the Global North. Some women chose
exclusive breastfeeding since they worried about stigma. Other women adopted inventive feeding
practices beyond or contrary to health workers’ advice, such as starting a few days of breastfeeding to
avoid stigma, then formula feeding to avoid risk (Fabove Tefoung 2010). Providing formula enabled the
majority of mothers, who also received counselling and support from PLHIV associations, to keep their
infants HIV-negative.

CONSIDERING INFORMED CHOICE AS A SOCIAL FORM

In WHO recommendations, “informed choice” is a normative social form that frames relationships
between HIV-positive women and the health system, regardless of the cultural context. However,
“choice” is a polysemous idiom in institutions and individual discourses. According to common
definitions, it covers four main meanings: an act (choosing between two or more possibilities), an
abstract notion (the right or ability to choose), a range of possibilities (from which one or more may be
chosen) and an entity (the option which is chosen).”> A social science analysis would show that these acts
and concepts are embedded in cultural and social forms whose meaning is usually implied. Annemarie
Mol highlighted this social dimension in her comprehensive analysis on the differences between the logic
of care and the logic of choice in the health system in the Netherlands (Mol 2008). Though her focus is
on care, Mol questions the positive value held by choice in Western health systems. For her, when
patients’ choice may bring important features such as specificity and respect for individual agency and

* The MTCT rate of HIV was about 5%—10% under previous recommendations in Africa.
> Oxford English Dictionaries on line. http://oxforddictionaries.com/definition/english/choice ?region=uk&g=choice
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will, it also transfers responsibility from healer to patient seen as consumer. Patients may meet
unexpected limitations when they engage in solving their problems that were unforeseen when they
“chose”. This is contrary to “care”, which deals with actual issues that are relevant for each patient in a
specific situation that may be evolving. In Senegal the political and economical context of health is
different since HIV care is mainly managed by the public health system with NGO and private support,
and patients’ resources are too limited to meet treatment costs. But Mol’s proposition for focusing
analysis on the interconnection between choice and care, on the reframing of social relationships when
choice is at stake and on the way responsibility for health is assigned in the “choice model”, is relevant
when considering reactions after the withdrawal of choice.

HIV-POSITIVE MOTHERS’ REACTIONS AFTER THE WITHDRAWAL OF CHOICE

In Senegal in 2010, HIV-positive women’s and couples’ reactions to the new policy, both at the individual
and collective levels, were diverse. Three ethnographic vignettes illustrate the range of attitudes: they
demonstrate resistance, compliance and self-reliance.

RESISTANCE

In March 2010, when the new WHO recommendations were announced, PMTCT counsellors and
association members joined a delegation of HIV-positive women to visit the head of HIV/AIDS prevention
at the Ministry of Health to complain about the new policy. The provision of formula for PMTCT in health
services had been stopped, leaving many infants who had started formula feeding in a critical situation.
Several association members and counsellors, along with some paediatricians, were forced to find
emergency solutions for the affected HIV-positive mothers. Whenever this stock shortage was due to
administrative problems independent from WHO recommendations, these women experienced the
economic hardship that the majority of Senegalese mothers would face if they had to buy formula.
Association members interpreted it as an effect of the decrease in international funding for AIDS, a very
acute and ongoing concern in countries in the Global South that depend on aid from the World Bank and
Global Fund.

Then on, every meeting on HIV held in Dakar became an opportunity for the leaders and members of
Aboya, an association of HIV-positive women, to protest in public against the new infant-feeding policy;
this continued when ART was made available. Other association leaders also used advocacy and
testimonials during national meetings to explain the difficulties it caused mothers who had to find the
means to buy formula by themselves.® They requested that women’s choice between exclusive
breastfeeding and formula feeding be maintained. In 2010, Mrs. Mbacke, an association leader, framed
this demand as an ethical argument:

“I think it is unethical. We must have choice. The government should support people’s choice.”

When framing this request in public, there was no explicit mention of formula; it was either focused on
the mothers’ choice, or allusive, based on the frequent use of metaphors in the Wolof language to convey
emotions or abstract notions. But in private, association leaders clearly stated that they were requesting
formula since they considered it the only preventive option with an acceptable level of efficacy. Among
association members, opinions were even more pronounced in favour of formula feeding, which was
considered as the only efficient means to prevent HIV transmission through breastfeeding. The narrative
by a member, who was also a counsellor, about an HIV-positive woman she had just met clearly showed
how lay perceptions framed interpretations of prevention at field level. According to practical
rationalities the obvious strategy was full termination of a risky practice:

® For a more complete description, see (Alice Desclaux 2011)
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“This woman said that during information sessions she had heard that when an HIV-positive woman
breastfeeds, she may transmit HIV to her infant. Thus when she delivered, they gave her pills and she
was told that while breastfeeding she must come back every 15 days to get her pills. For her it was
not acceptable to breastfeed.”

In association compounds and meetings related to HIV, mothers quickly refocused their conversations
and focus group discussions from the withdrawal of “choice” as a social form to their need for formula.
Some of them also showed that by demanding the continuation of “choice”, they were protesting
against a change in medical strategy, independent of its content, which appeared difficult for counsellors
to manage since this change jeopardised their ability to deliver a consistent message:

“If we had used ART while breastfeeding since the beginning, it would have been easy. But we
consciously informed women about transmission through breastfeeding ... and now we must tell
them, ‘You have to forget everything | told you’?”

With little information about the efficacy of the new pharmaceutical strategy, or, for most informed
mothers because they considered that the difference in residual transmission rates between formula and
protected breastfeeding was too significant to be ignored, association leaders focused their protest on
the accessibility of formula. As for HIV-positive mothers who are also association members, individual
and collective interviews showed that most thought that formula feeding totally eradicates mother-to-
child HIV transmission (while ignoring the issue of transmission during pregnancy and delivery), while
they believed that breastfeeding is still risky whatever the protection provided by ART. This
interpretation led association leaders to maintain the provision of formula by all means, long after
mothers were provided ART under the new strategy; for that, they reactivated their contacts with
donors, NGOs and the industry, to collect money and formula tins that they could distribute to HIV-
positive mothers on an individual basis.

COMPLIANCE

The situation was different in health services and may be illustrated by this dialogue collected in July 2011
in Dakar between a health professional in charge of ART delivery and Mrs. Ndiaye, a six-month pregnant
HIV-positive woman, during her bimonthly appointment. Turning the discussion to pregnancy, the health
worker asks:

— Did you attend antenatal visits?

- Yeah.

— Do you take ART medicines? Is everything OK?

- Yes.

— And for milk, what are you going to do? You know that now they don’t provide it anymore?
—  Yes (I know).

— Do you have the means to buy formula?

— No, I will breastfeed.

— Well, therefore you must take your medicines; then it will be OK.

This brief interaction was not intended to replace counselling for infant feeding, which should be held in
an antenatal clinic, but it is striking that no reference is made to counselling, though this health worker,
who has been delivering ART to this woman for many years, is usually a caring counsellor for ART
adherence, listening and interacting with patients. The same dialogue might have occurred twelve years
ago, before the implementation of the national PMTCT program. Then, women were not informed about
risk, and counselling was considered unnecessary, since without formula provision most women had no
means for prevention. The difference is that in 2011 ART intake makes breastfeeding less risky than
previously, which was not explained or discussed with this woman.

This interaction resembles typical health-care relationships in West African health systems, where health
workers are considered the experts and are supposed to propose the best interventions, and patients
comply according to their economic resources. It may meet the definition of a “normalised interaction”
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(as defined in recent global public health discourses on HIV) fitting with the dominant model of care
based on prescribing pharmaceuticals, when more “patient-centred” relationships were only described
in particular contexts, such as association care services, pilot projects or during the initial phase of
treatment programs before scaling up AIDS care.

SELF RELIANCE

The last type of reaction is illustrated through a narrative from Mr. Sow, an HIV-positive father, who was
met outside any association or health service. In this particular case, this father, more educated than his
wife and fluent in French, and more accustomed to participating in research interviews, explains the
couple’s experience since the mother only speaks Wolof.” At the time of the interview, their baby was 6
months old.

Mr. and Mrs. Sow had their first child in 2007, three years after discovering they were HIV-positive. Mrs.
Sow had already started taking ART, her infant was formula fed and the baby was not infected. In 2010
the couple decided to have a second child. During antenatal visits they were only told by the social worker
that formula was no longer provided. After delivery they decide to formula feed the baby, relying on Mr.
Sow’s salary. More than half the monthly family income is devoted to formula®, with consequences on
the family’s standard of living: the couple is unable to buy clothes, and they prepare food once a day to
save gas and oil to meet costs; they planned to do this for one year.

This father explains:
“Every month | struggle to buy at least six tins of formula.”

He regularly visits various services, NGOs, or associations and uses his social capital, which includes many
association leaders, to get formula, but usually to no avail. Sometimes people provide some form of
assistance. Once, he had no more money and he found no support, so he asked a doctor if he could feed
the one-month old infant some skimmed powdered milk; the doctor explained he should not do that and
gave him some money from his own pocket to buy formula.

Although formula was no longer provided and choice was no longer on the agenda in 2011, Mr. and Mrs.
Sow decided to formula feed their second infant. They were not “informed” before making this decision,
and they did not disclose this strategy to health workers since no discussion space was opened for that
purpose. They did not know that ART regimens became more efficient since the birth of their first infant.
Consequently, they were unaware that in their case the risk of HIV transmission through breastfeeding is
near zero, especially since Mrs. Sow’s viral load has been undetectable for some time and she takes her
ART treatment with no difficulties.

Mr. Sow remembers how they were “told” to formula feed their first infant:
“Protect yourself, take care of your health, and when the child is born, avoid breastfeeding.”

This was a typical interaction since complete information is seldom provided, and messages tend to use
clear-cut, black-and-white notions. According to Mr. Sow’s interpretation, formula is no longer provided
by health services due to reduced funding following the global crisis. He sees no reason for treating his
second baby differently from the first one. In Mr. Sow’s words, choice was not implied at any stage: the
couple obeyed a medical prescription; the difference between their two experiences was in the change
in responsibility for formula procurement, from health services for the first child to families for the
second.

7 Regarding fathers’ involvement in PMTCT in Senegal, see Sambou 2012.
8 27,000 FCFA/52,000 FCFA, i.e. 54 USD/104 USD.
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THE SOCIAL MEANINGS OF ““CHOICE” AFTER ITS WITHDRAWAL AS A STRATEGY

These three observations about mothers’ reactions after choice was withdrawn from the public health
strategy reveal actors’ various understandings of choice.

In Dakar in 2011, “choice” was still very present in discourses, since the majority of association members
condemned the withdrawal of choice like Mrs. Mbacke. They defined choice mostly as the possibility of
accessing formula, a preventive means that they consider to be better than the one proposed now. In
health services, most women—Ilike Mrs. Ndiaye—who are presented prescriptions for “protected
breastfeeding” apparently comply without requesting or applying any choice. Other parents—like Mr.
and Mrs. Sow—with experience of elder children born during the “choice/formula period” and some
knowledge about HIV follow what they consider to be best for their infants whatever support—or lack
of support—they may get from health services; they make inventive use of their social networks to reach
their goals, without framing it as a matter of choice.

This variety in attitudes may reflect the differences among people experiencing HIV in Senegal both in
terms of their involvement in PLHIV “communities” and the attached subjectivities. There, not all PLHIV
are “expert patients” nor “citizens”. Among the PLHIV who were the first to access the national ART
program in 1999-2000 and were interviewed in 2011, only 10% are association members, while the others
did not engage in any social activities related to HIV nor claim a collective identity as PLHIV (Taverne et
al. 2012). As regards PMTCT, women who have just discovered their HIV status consider themselves as
mere patients, as Mrs. Ndiaye might, without sufficient social or cultural resources to refute vertical
relationships based on medical authoritative knowledge (K. Sow in progress). If they are orientated
towards an association, they may become “beneficiaries” as support or aid recipients; only later will they
become association members and access experience and knowledge about HIV care, and, for a minority
of them, fit the sociological definition of “expert patient”, like Mrs. Mbacke. The Sow couple may
illustrate another possible trajectory, when experience as patients and association members leads to an
individualisation of treatment strategy (Kielmann and Cataldo 2010).

This variety also results from the different social constructions of choice as meanings, practices, and
social forms, in two social spaces.

INTERPRETATION AND SOCIAL FUNCTION OF CHOICE IN THE ASSOCIATION SPACE

An analysis of association leaders’ discourse shows that they use “choice” as a metonymy for formula,
since no one would explicitly defend or request formula in a West African health system during the 2000s.
Following the Unicef campaigns to limit its use, discourses about formula in health services consider it as
a commodity and a poison rather than a preventive technology (A. Desclaux and Taverne 2000). This
meaning pervades attitudes by health staff, whatever their level in care services or public health
administration. Due to regulations on the provision of formula in health services, amongst other factors,
its delivery for PMTCT was organised mainly through associations as for other kinds of nutritional support
provision; this circulation shaped social relationships and perceptions.

HIV-positive mothers first encounter the social space of PLHIV associations when association members
interact with them as counsellors in mother-and-child units or in AIDS care wards. When formula was
provided, the counsellors or health staff directed the mothers towards an association to collect tins one
or twice a month. These regular compulsory visits enabled mothers to attend information activities or
join support groups and begin socialising with other HIV-positive women. During the “choice era”,
formula acted as a material subtext for regular relationships between counsellors and women and
between HIV-positive women. It introduced women caught in medically-defined relationships to a type
of biosociality they could assert in associations, without necessarily becoming and an “expert” or a
“citizen”’-social roles they could not meet.

This setting also influenced perceptions. In associations like Aboya, mothers would meet many members
whose children who were formula-fed under the Senegalese PMTCT program and were not infected.
During group counselling or meetings, women shared stories of infants who were infected through
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breastfeeding and others who were healthy due to formula. Rather than the rationality of probabilities
that experts might offe—which essentially went unexplained after the change in policy—shared
experiences of successful prevention attached to persons whom they met regularly shaped association
members’ perceptions. Lay perceptions in Dakar 2011, based on the national program’s achievements and
local experience remembered by those who lived it, present a simplified reading of epidemiological
knowledge: not unlike HIV-positive mothers, associative counsellors believe that formula feeding allows
infants to stay healthy, while breastfeeding, though protected, puts them at risk of HIV.

When requesting choice rather than requesting formula, Aboya and other association leaders and
women also rely on notions that face minimal challenges in the AIDS culture, such as the respect for
individual autonomy from medical ethics, the acknowledgement of patients’ rights from HIV/AIDS patient
advocacy, and consideration for women’s agency from feminist and gender movements, all embedded
in “women’s informed choice”. The rhetoric of women'’s right to choose was fairly explicit in the first
versions of WHO, Unicef and UNAIDS recommendations, policy statements, and guidelines regarding
infant feeding and HIV, though from 2003, criteria were set that reinforced the guidance role of health
workers. Women were then considered as the most skilled people for selecting their proper feeding
option, and should be supported to do so, as part of a feminist approach that had long pervaded
international public health discourses regarding HIV in Africa (Seidel 1993). This discourse was less explicit
in recent strategic documents, including recent guidelines. Mothers’ individual voices were no longer “in
the picture”’; the same could be said for collective expression. In Dakar, association leaders also protested
not being invited to participate in decisions regarding the PMTCT program, when they apply this program
in the field and have significant experience about its feasibility. Interviews with leaders held in 2011 show
that the change in strategy and withdrawal of choice raise fears about the end of a governance mode
related to AIDS exceptionalism that had granted some authority to civil society through community-
based organisations.

UNSPOKEN CHOICE IN THE MEDICAL SPACE

Although Mr. and Mrs. Sow did not state that they asserted choice, actually, they applied “choice” as
defined in international policy: they decided together, foresaw the consequences on the household
budget, planned reallocation of their resources, and tried to use all available possibilities in the health
system to manage safe formula feeding. They have used knowledge about HIV risk and the skills for
formula feeding they gained in health services during the “informed choice era.” Their decision relies on
the previous experience of protecting their first infant. The risk of jeopardising the entire household’s
wellbeing and nutritional status is a risk they take knowingly, after balancing it against the risk of HIV-
transmission that they want to eliminate. Mr. and Mrs. Sow’s case reminds us that patients assert choice
or make decisions no matter what role the health system assigns them, the difference being whether or
not they keep within the boundaries or norms that the health system generally defines as the safest,
based on scientific or public health criteria. Their case also shows the importance of consistency for
patients regarding medical prescriptions, particularly when information is lacking. They also relate their
perceptions about medical options with a specific practitioner, to whom they attach trust: interactions
with and counselling by health workers might have helped this couple turn to practices that were
medically efficient and individually adapted.

Mr. and Mrs. Sow’s experience is quite similar to what happens when the cost of treatment—whether
preventive or curative—exceeds patient or household capacities. This is a highly frequent situation since
the majority of the Global South population has no social insurance. Except for ART, TB and malaria
treatment covered by international funding and some ailments or target populations covered by local
programs, families face the risk of “catastrophic expenditures” (Xu et al. 2003). Mr. and Mrs. Sow’s social
resources permitted them to cope with the situation with greater agency than Mrs. Ndiaye.
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CONCLUSION

Collectively resisting public health decisions, individually complying with medical authority and asserting
one’s agency: this range of “post choice” attitudes reflects the reframing of social relationships when
choice was at stake, the interconnection between choice and care and the assignment of responsibility
for health in this application of the “choice model” in Senegal.

When Annemarie Mol’s analysis on choice in Western health systems contrasts choice and care (Mol
2008), and shows that choice is often afool’s bargain when care promises less but gives more to patients.
Our observations show that choice may “bring about” care, through establishing social relationships that
favour collective sharing of responsibility for mothers’ efficient preventive practices and capacity for
collective action. Choice was not a fool’s bargain in Senegal when health authorities took responsibility
for formula provision and communities for counselling favoured by biosocialities. The “choice window
period” has left patterns of thinking about risk and infant feeding, managing HIV-positive mothers’
choices and sharing responsibilities. Nearly ten years of collective experience created a “sub-culture”
among HIV-positive women’s associations and some mother-and-child healthcare actors in Dakar, where
logics of choice and care were intertwined. Unlike in the Global North, “informed choice” policy
requested, when shifting from “virtual” to “actual” choice, that health systems in West Africaimplement
several improvements in public services that women could not previously access. Information,
counselling, regular medical and social support and formula delivery were attached to informed choice
with varied success (Alice Desclaux and Alfieri 2009). Some tasks were transferred to association
members, mainly due to medical staff shortages. The policy of “informed choice” that was applied in a
vertical manner met local dynamics of involvement of HIV-positive women who had become part of
community-based organisations. Formula provision was a substratum for developing this biosociality that
subsequently brought a high symbolic importance to the notion of mothers’ choice.

Contrary to appearances and field actors’ discourses, the 2010 strategy did not change the distribution
of responsibility: AIDS authorities believe that providing ART to women is their responsibility, and ART,
as well as bioclinical follow-up, are provided at no cost to patients in Senegal. Additional means of
prevention, such as formula, would be the mothers’ decision. However, the lack of information,
irrelevance in lay perceptions of probabilities or statistical measure of risk and risk reduction, among
other factors, led experienced patients like Mr. and Mrs. Sow to make decisions that may be seen as
irrational and risky from a medical perspective. In this complex interaction between choice and care,
information might be more important than choice for mothers. From an ethical and public health
perspective, attention to local distribution of responsibility should also consider the provision of
information.

Since Senegal turned to the WHO “protected breastfeeding” strategy, PLHIV associations have fewer
opportunities to build connections with HIV-positive mothers who might be “left alone” with a
prescription—but with no information. More than mere global feminist rhetoric, “informed choice”,
owing to its social interpretation and to responsibility sharing by health authorities and PLHIV
associations, was an actual empowering social form for HIV-positive women in Senegal. Mr. and Mrs.
Sow’s case reminds us that global public health specialists should be aware that pills do not replace care.
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2.2. LORSQU’UNE POLITIQUE DE PREVENTION GENERE DE LA
VULNERABILITE ECONOMIQUE : LA PTME AU SENEGAL

ALICE DEScLAUX

VERSION D’AUTEUR

INTRODUCTION

La pensée dominante en santé publique internationale au cours de la seconde moitié du XX°siécle
considérait que les politiques publiques et les systémes de soins ont pour fonction et effet d’instaurer de
I’équité dans des systémes sociaux inégalitaires, sur des principes d’éthique médicale et de droit a la
«santé pour tous» (1). L’observation empirique montrait les limites de ce modéle a I'égard des
populations les plus vulnérables par déficit statutaire (d’ordre social, économique, civique, etc); elle
révélait aussi que les politiques et systemes de soins sont eux-mémes générateurs de vulnérabilités
socioéconomiques. Le courant nord-américain de I’anthropologie médicale critique et celui francophone
des études en anthropologie de la santé publique ont participé a I'analyse de cette production de
vulnérabilité, notamment en explicitant les logiques des acteurs en contexte, par exemple «sur le
terrain » des services de santé dans les sociocultures locales (2,3). Ces travaux ont en particulier disséqué
le réle que jouent, dans la production d’inégalités, les processus de catégorisation des populations dans
le traitement de la maladie inhérents a I'institution biomédicale, notamment en Afrique de I’Ouest (4,5).
Alors que des analyses en santé publique rendaient visible le «piége de la pauvreté médicalement
induite » (« medical poverty trap ») provoqué par le co(t des soins et les « dépenses catastrophiques »
(6), des anthropologues analysaient les « politiques du vivant » sous-jacentes, autour de concepts-clé tels
que ceux « d’exclusion » ou de « triage » des patients (7).

Ces analyses se sont centrées sur les politiques et programmes, mais plus rarement sur les effets sociaux
induits par leurs changements ou transitions, au-dela d’études portant sur les résistances a I'innovation
thérapeutique. L’épidémie de VIH met cette problématique en lumiére, car la rapidité de I'innovation
dans ce domaine a confronté les institutions et les personnes (vivant avec le VIH et professionnels de
santé) a des changements de stratégies prophylactiques ou thérapeutiques dans des délais brefs : dans
le domaine de la prévention de la transmission mere-enfant (PTME), trois stratégies se sont succédé en
moins de douze ans. Cet article présente I"’étude monographique d’une situation de vulnérabilité
socioéconomique liée a la succession des stratégies de PTME ; son analyse est fondée sur des données
ethnographiques recueillies au Sénégal en 2010 et 2011, et permet de discuter les déterminants de la
geneése de cette vulnérabilité.

ETUDE DE CAS

Dakar, 2011. M™ et M. Sow' viennent d’avoir un second enfant. Ils se savent porteurs du VIH depuis plus
de sept ans et ils sont en bonne santé sous traitement antirétroviral. Leur premier enfant, né trois ans

" Desclaux, A. (2013). When a prevention policy leads to economic vulnerability: the case of PMTCT in Senegal. Global Health
Promotion, 20(1 Suppl), 39-44. https://doi.org/10.1177/1757975912462421
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plus t6t, a été nourri au lait artificiel : M™ Sow a suivi les mesures du programme national de PTME qui
fournissait les substituts du lait maternel. En 2011, la stratégie nationale est basée sur une prophylaxie
médicamenteuse et le programme apporte toujours des antirétroviraux, mais ne fournit plus de
substituts : c’est la seule information que recoit le couple pendant la grossesse. M. et M™ Sow décident
d’acheter eux-mémes le lait artificiel qui, a leurs yeux, a été décisif pour la protection de leur premier
enfant. Le foyer ne vit pas dans des conditions d’exclusion sociale : M. Sow est salarié. Néanmoins le co(t
des substituts du lait maternel, qui ne peuvent étre achetés qu’en pharmacie ol ne sont disponibles que
les laits maternisés des firmes agroalimentaires multinationales, représente plus de la moitié du salaire
de M. Sow, pourtant supérieur au minimum légal au Sénégal’. Afin de faire face a ce co(it, M. et M™ Sow
ont réduit au strict minimum les autres dépenses, économisant méme sur I’alimentation en ne préparant
leurs repas qu’une fois par jour. M. Sow s’est aussi engagé dans une quéte qui le conduit a faire
régulierement le tour des associations d’appui aux PvVIH afin de récupérer quelques boites de lait, selon
les opportunités, ce qui représente aussi un investissement d’argent et de temps pour ses déplacements.
Pendant les neuf mois d’allaitement artificiel, M. et M™ Sow ont d{i faire appel a plusieurs reprises a 'aide
financiere de leur réseau social pour assurer d’autres dépenses concernant des prescriptions, et pour que
I’hopital « libére » M™ Sow d’une hospitalisation”. L’achat du lait artificiel a soumis M. et M™ Sow & une
préoccupation constante de « recherche de moyens » pour assurer le quotidien, qui est une maniére de
définir I'expérience de la pauvreté au Sénégal (8). Leur situation est celle d’une vulnérabilité
socioéconomique : devenus débiteurs sans certitude sur leur capacité future a rendre, leur statut et leurs
relations sociales ont été altérés. Ils doivent a la générosité du médecin infectiologue qui les suit et au
réseau de connaissances de M. Sow dans l’institution internationale ou il travaille d’avoir pu éviter
Pinterruption de I'allaitement de leur enfant. L’histoire de M. et M™ Sow n’est pas unique: les
associations rapportent des cas similaires de précarité dle a I’achat de substituts du lait maternel par les
parents.

LES STRATEGIES INTERNATIONALES DE PREVENTION ET LEURS PERCEPTIONS
LOCALES

Pour comprendre la genése de la vulnérabilité socioéconomique de la famille Sow, il faut préciser au
préalable les politiques internationales en matiére de PTME et les modalités de leur application au
Sénégal.

La transmission du VIH par 'allaitement ayant été décrite en 1985, les pays développés ont d’emblée
adopté I'alimentation artificielle pour tous les nourrissons exposés. Pour les pays du Sud, une politique
de prévention a I’échelle globale n’a été définie qu’en 1998, proposant aux femmes de choisir, selon leur
contexte sanitaire et social, entre deux stratégies alimentaires éliminant le risque VIH (allaitement
artificiel) ou réduisant le taux de transmission (allaitement maternel exclusif avec sevrage précoce). En
2010, les agences des Nations Unies révisent cette politique et étendent la place accordée aux
antirétroviraux, attribuant le choix de la modalité d’alimentation aux instances nationales. ’allaitement
maternel exclusif «protégé par les ARV » est élu dans les pays africains pour ses deux avantages:
accessibilité économique garantie et meilleure acceptabilité puisqu’il permet d’éviter la stigmatisation
dans des pays ou I'allaitement prolongé est la norme. Le nouveau protocole de traitement antirétroviral
permet de réduire le taux global de transmission du VIH a 5 % en cas d’allaitement maternel et 2 % sous
lait artificiel (9), et d’organiser le traitement de la mére pour sa propre santé de maniere plus
systématique qu’auparavant. La stratégie nationale adoptée dés juin 2010 est progressivement mise en
ceuvre au Sénégal.

Bien que les antirétroviraux fassent I’objet de représentations a priori trés positives parmi les PvVIH et
que Poption alimentaire désormais recommandée semble la plus facile a mettre en pratique sur le plan
national, la nouvelle stratégie suscite des réticences et des protestations. Elles proviennent d’abord de
I’association nationale de femmes Aboya (And bokk yaakaar, “Ensemble partager I'espoir” en wolof) qui
développe des activités de plaidoyer, d’appui et d’entraide pour les femmes et les enfants vivant avec le
VIH. Ces femmes demandent de pouvoir continuer a choisir le mode d’alimentation de leur enfant, ce qui
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implique la poursuite de la fourniture du lait artificiel par le programme puisque la majorité des femmes
gu’elles accueillent ne pourraient pas I’acheter. Pour elles, la nouvelle stratégie n’élimine pas totalement
le risque et représente une régression en termes de service délivré par le programme, puisque les
substituts du lait maternel ne sont plus délivrés. Alors que pour ’'OMS la nouvelle stratégie repose sur
I’extension des antirétroviraux, les femmes y voient essentiellement un transfert aux méres de la charge
du lait, et percoivent d’autres inconvénients analysés ailleurs (10).

ANALYSE: TRANSITION ET PERMANENCES

UNE TRANSITION CRITIQUE

L’émergence de résistances au Sénégal plutét que dans d’autres pays ouest-africains tient au fait que ce
pays avait été le seul a assurer aux meres, sans discontinuité entre 2002 et 2009, la possibilité effective
de pratiquer I’alimentation artificielle en fournissant le lait et les ustensiles. L’engagement des services
de soins et des associations de Dakar et sa banlieue, apportant un suivi aux femmes et un appui
psychologique et social aux familles, avait permis de conduire un allaitement artificiel méme dans des
conditions socio-économiques difficiles en évitant les effets nutritionnels et infectieux déléteres
éprouvés dans d’autres pays africains. La majorité des méres vivant avec le VIH suivies dans le programme
de PTME ont bénéficié du lait artificiel jusqu’en 2009.

A

En 2010, des ruptures de stocks en lait artificiel pendant plusieurs mois, dues a la complexité des
procédures administratives d’achat par les services ministériels, sont suivies d’une interruption totale de
I’approvisionnement : les bailleurs internationaux ne veulent plus financer le lait dans la perspective de
la nouvelle stratégie. L’absence d’anticipation et de mesure de transition dans les services de santé
suscite des protestations, notamment de la part des médecins et des associations qui doivent gérer la
situation de nourrissons pour lesquels le lait n’est soudainement plus disponible. De plus, tous les
soignants ne sont pas formés a la nouvelle stratégie quand elle est appliquée et ils ne comprennent pas
toujours sa rationalité scientifique. Enfin, ’ladaptation des messages délivrés par les soignants n’a pas été
anticipée et il n’est pas prévu de mesures particuliéres pour les femmes qui, comme M™® Sow, ont déja
eu 'expérience d’un enfant nourri au lait artificiel et non infecté, ce qui accroit les problémes
d’acceptabilité.

Ce changement de stratégie mal géré est interprété par les associations comme une conséquence de la
réduction des financements internationaux pour la lutte contre le sida, dans un contexte politique
national de crise de la gouvernance publique quifavorise la défiance. Selon certains membres associatifs,
les interruptions avaient pour fonction de « préparer les esprits » a la fin de la fourniture du lait. Les
conseilléres associatives rapportent que certaines femmes enceintes, en déduisant que les services de
soins n’ont plus les moyens de les aider, ne se sont pas représentées en consultation prénatale.

NIVEAUX DE RISQUE VIH ACCEPTABLES ET COMMUNICATION SOIGNANT-SOIGNE

Pour le couple Sow, comme pour les membres d’Aboya qui se sont exprimés au cours d’entretiens
individuels ou de groupe pour I’enquéte, de méme qu’en public, I’efficacité de la nouvelle stratégie en
termes de réduction du risque global de TME du VIH n’est pas convaincante. lls avancent qu’allaiter son
enfant en sachant qu’on peut lui transmettre le virus n’est acceptable pour aucune mére, quel que soit le
niveau de risque résiduel sous antirétroviraux, surtout si elle sait qu’il existe un moyen d’éliminer
totalement ce risque. Les conseilleres d’Aboya recommandent toujours Pallaitement artificiel,
considérant lallaitement maternel comme un pis-aller que la pauvreté impose aux meéres sans
ressources.

Par ailleurs, I'information donnée par les soignants dans les services de santé n’accorde pas de place ala
notion de probabilité ou a la comparaison des taux concernant le risque VIH. Il s’agit la d’un trait usuel
dans les services de soins en Afrique de l'ouest, ou I'information en matiére de santé est limitée
essentiellement aux «causeries». Les injonctions y sont plus fréquentes que la délivrance de
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connaissances précises et complexes. Aussi, certaines femmes rapportent-elles qu’« avant, on leur disait
qu’il ne fallait pas allaiter a cause du virus » et sont troublées par un changement de discours radical qui,
a leurs yeux, discrédite les soignants. Pour les couples qui ont déja eu un enfant nourri au lait artificiel et
non infecté, ces aspects se conjuguent a la dimension psychologique d’un risque concernant un
nourrisson trés désiré, et a I’expérience antérieure d’'une prévention efficace.

DISCUSSION : TRANSITION, PRODUIT DE SANTE INEQUITABLE ET STRATEGIE DE
MASSE

Contrairement au couple Sow, d’autres méres ont adopté la nouvelle stratégie d’allaitement protégé;
c’est notamment le cas de femmes primipares ou suivies sur les sites de PTME décentralisés. Le discours
des associations pourrait progressivement intégrer I’allaitement protégé, auquel les méres adhéreront
plus facilement dés que des cas d’enfants non infectés grace a la nouvelle stratégie prendront une valeur
d’exemple. Une meilleure gestion de la transition aurait sans doute facilité le changement, qui aurait pu
combiner les éléments suivants: maintien de I'approvisionnement en substituts sur une période
intermédiaire, permettant d’alimenter sans risque les nourrissons qui avaient commencé une
alimentation artificielle ; diffusion par les soignants de messages cohérents, adaptés et adoptés avant le
changement de stratégie ; et proposition de mesures particuliéres aux meéres ayant pratiqué la stratégie
précédente. Les politiques et programmes inscrivent dans la micro-culture des services de santé et dans
les relations entre soignants et soignés des pratiques et des valeurs qui ne se changent pas « par décret »
et exigent le temps d’une reconfiguration des maniéres de penser et de faire.

Cette étude de cas concerne le lait artificiel, un produit « de santé » au statut trés particulier li€é a son
histoire politique et sanitaire, qui maintient son co(t trés élevé: les stratégies commerciales des firmes
et, indirectement, la lutte contre les utilisations abusives, notamment par PUNICEF, ont empéché que
soient développées des possibilités d’approvisionnement et d’acces équitables similaires a celles qui ont
été créées pour d’autres produits tels que les préservatifs ou les médicaments. La vulnérabilité
socioéconomique induite par I'achat du lait artificiel concerne également des foyers tenus de s’en
procurer pour d’autres raisons: incapacité de la mére a allaiter par agalactie, absence, psychose
puerpérale... D’autres produits de santé, que leur co(t élevé ou leurs modalités d’accés rendent
particulierement «inéquitables», pourraient étre pareillement générateurs de vulnérabilité
socioéconomique pour ceux qui doivent se les procurer.

Enfin, bien que son ambition d’éviter tout risque de transmission du VIH par I’allaitement soit rationnelle,
le bon statut immunitaire de M™ Sow sous traitement antirétroviral rendait le recours au lait artificiel
superflu, le niveau de risque étant a priori infime dans sa situation. Pour que leur décision soit pertinente
d’un point de vue biologique, il aurait fallu que M. et M™ Sow recoivent un avis médical qui permette
d’adapter a leur propre cas une stratégie de santé publique définie pour une population. Les stratégies
« de masse » peuvent ainsi susciter des dépenses « catastrophiques » et peu utiles, a la marge de leurs
populations cibles, lorsque I'encadrement médical est défaillant, insuffisamment coordonné, et
incapable d’adapter les recommandations collectives aux particularités des situations individuelles. Il ne
s’agit pas la seulement d’une insuffisance structurelle en ressources humaines dans les services de santé
africains : s’y articule le fait que les politiques de santé considérent encore trop souvent les personnes
concernées par les programmes comme des «récipients vides» V susceptibles d’adopter les
recommandations médicales du moment sans les interpréter, comme si elles n’avaient pas d’expérience,
pas d’autre source d’information ni de cadre d’interprétation, et pas de mémoire.

CONCLUSION

L’histoire de la prévention de la transmission mere-enfant du VIH par I'allaitement est jalonnée par des
réajustements dans le rapport entre le programme de PTME et les inégalitéds ou vulnérabilités
socioéconomiques. Cela tient au fait qu’il n’existe pas de stratégie préventive aisément accessible et
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applicable partout, ce quiimpose aux instances biomédicales des arbitrages complexes conduisant a des
redéfinitions du niveau de réduction du risque pris en charge par le systéme de soins, différent selon les
populations, les contextes et les moyens disponibles.

Dans les années 1990, avant la mise en place des programmes nationaux, seules les méres disposant d’un
capital social et économique conséquent étaient informées de la transmission du VIH et avaient recours
a I’allaitement artificiel. Au cours des années 2000, le programme PTME sénégalais parvint a assurer
I’éviction du risque VIH en ayant recours aux substituts du lait maternel dans toutes les catégories de
population, y compris les plus vulnérables sur le plan socioéconomique, la ol des professionnels de santé
et associations engagés leur apportaient un soutien. A partir de 2010, le programme apporte a tous une
stratégie qui réduit le risque, et laisse a la responsabilité individuelle au niveau des foyers la charge de
son éviction par I'allaitement artificiel. Les inégalités socioéconomiques face a la prévention, majeures
avant 2000, réapparaissent, avec un impact beaucoup plus limité sur le risque VIH. Parallélement émerge
le risque de vulnérabilité socioéconomique induite par le colt du lait artificiel, dont la charge reléve
désormais des familles. Ces effets «a la marge » du systeme ne correspondent pas a des processus
d’exclusion ou de triage, mais concernent I’attribution au systéme de soins ou aux « sociétés civiles » et
aux familles de la responsabilité dans la mise en ceuvre d’une stratégie préventive. La nouvelle stratégie
assure, par des programmes nationaux, une réduction de la transmission du VIH de la mére a ’enfant a
un niveau de risque de 5 %, ce qui est qualifié « d’élimination » (12). L’absence de prise en charge des 3%
supplémentaires que ferait gagner I'accés au lait artificiel semble a contre-courant des politiques
ambitieuses qui ont fondé 'accés universel aux antirétroviraux depuis 2000. Ces décisions dépendent
d’arbitrages complexes entre co(ts, bénéfices et risques infectieux et nutritionnels relatifs aux
différentes stratégies, estimés par des institutions obéissant a des logiques différentes — en fonction
notamment de leur échelle d’intervention et de leur probléeme de santé cible, comme ont pu le montrer
les analyses des incompatibilités entre programmes verticaux, notamment a propos de I'allaitement et
du VIH (13). Elles reposent aussi sur des considérations implicites relatives a I’attitude des populations, y
compris des plus pauvres dont il est attendu qu’ils appliquent une rationalité économique et ne
s’engagent pas dans 'allaitement artificiel si leurs ressources devaient en étre gravement affectées. Ces
arbitrages révelent des « politiques du possible » qui définissent des objectifs en fonction de ce qui leur
parait faisable selon les contextes et les populations, alors que les personnes concernées peuvent vouloir
atteindre des objectifs plus ambitieux, et parfois y parviennent. Des stratégies pouvant apparaitre
comme réalistes a I’échelle collective et insuffisantes aux personnes concernées ouvrent la voie pour ces
derniéres a des initiatives qui peuvent étre discutables sur le plan médical, aux conséquences sociales ou
économiques délétéres, ou a des recours hors du systéme de soins biomédicaux.

La situation tres particuliere exposée dans cet article attire 'attention sur I'interprétation des politiques
de santé au niveau des pays et le potentiel iatrogene de divergences avec les «visions » du niveau
international, notamment pour des questions d’échelle. La nouvelle stratégie des agences des Nations
Unies se substitue a des stratégies d’efficacité trés insuffisante, puisque le nombre d’enfants
nouvellement infectés par transmission mére-enfant était encore en 2010 de 350 000 en Afrique sud-
saharienne. La prophylaxie par les antirétroviraux désormais recommandée apparait comme davantage
faisable a I’échelle internationale que les stratégies comportementales, et semble applicable par le plus
grand nombre de femmes en Afrique, au prix d’une réduction de I’efficacité en termes de transmission
du VIH pour les meres sénégalaises’. On retrouve la un des « vieux dilemmes de la santé publique » : le
nivellement d’une stratégie a I’échelle d’une population peut représenter une régression pour une sous-
population qui, grace a un contexte ou des conditions particulieres de performance des interventions
sanitaires, était parvenue a tirer le meilleur profit de la stratégie antérieure. Ce dilemme est permanent a
la phase de décentralisation des programmes vers les zones péri-urbaines et rurales, qui suppose des
arbitrages concernant I’équité lorsque les programmes s’appliquent a des sociétés ou des
environnements trés inégalitaires.

Cela souléve une autre question : celle des rapports actuels entre niveaux national et international dans
la définition des politiques de santé. A I’heure ou la capacité d’application des politiques nationales
dépend des experts internationaux auprés des dispositifs de financement, seule une analyse en science
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politique des modalités de gouvernance permettrait de préciser la part de souveraineté des Etats en la
matiére. Dans quelle mesure peuvent-ils interpréter les stratégies de santé publique selon des modalités
particulieres, éventuellement différenciées selon les contextes a l'intérieur du pays, et doivent-ils
appliquer celles définies sur la base de critéres relevant du niveau régional ou sous-régional ? Il sera
instructif a cet égard d’examiner la maniére dont est traité le probleme de la transition potentiellement
génératrice de vulnérabilité socioéconomique qui fait 'objet de cet article, a différents niveaux des
institutions de santé publique, du local a I'international.

Des éléments structurels des systéemes de santé et des déterminants conjoncturels suscitent la dépense
de santé que nous avons analysée, source de vulnérabilité socioéconomique : transition entre stratégies
mal gérée, mise en jeu d’un produit de santé « inéquitable », information de faible qualité transmise par
les soignants, diminution des moyens mis a la disposition des patients par le systeme de soins, défaillance
de la prise en charge médicale individuelle, uniformisation des stratégies sanitaires. A I’heure de la
réduction des financements internationaux dans la lutte contre les pandémies, cette forme de
vulnérabilité médicalement induite mérite d’étre considérée.
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