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RESUME ANALYTIQUE

A. Contexte

En collaboration avec ONU Femmes, ATHENA
Network, AIDS Vaccine Advocacy Coalition (AVAC), et
Salamander Trust ont réalisé un examen en plusieurs
étapes du statut mondial d’acces des femmes a la
thérapie antirétrovirale (TAR).

Cet examen a l'échelle mondiale s’inscrit dans un
tournant de I'épidémie du VIH, avec un accent renforcé
sur les investissements stratégiques en matiere de
santé. Il est important de noter que les évolutions
stratégiques dépendent des caractéristiques spécifiques
du profil épidémique d'une région ou dun pays.
Lapproche d’investissement stratégique permet une
utilisation plus concentrée et efficace de ressources peu
abondantes. Par exemple, en Afrique subsaharienne,
I'épidémie a toujours une incidence différente sur les
femmes et les filles. Un investissement stratégique,
ou une approche d’investissement a impact, est donc
particulierement pertinente pour les femmes vivant
avec le VIH. Dans les régions disposant d'un acces au
traitement, le sida ne représente plus une condamnation
a mort si le traitement est bien suivi. Etant donné que le
cadre mondial de réponse au sida repose de plus en plus
sur une couverture TAR renforcée, liée a une suppression
a long terme du VIH, Iimpact des investissements
stratégiques en matiere de santé a une importance
toute particuliere pour les femmes et les filles.

En 2014, les objectifs prioritaires de 'ONUSIDA pour
mettre fin a I'épidémie recommandaient I'approche
90-90-90. Lobjectif est que d’ici a 2020, 90 % des
personnes vivant avec le VIH auront connaissance de
leur statut, que 90 % de ces personnes commenceront
une TAR et que le virus sera maitrisé chez 90 % des
personnes suivant une TAR. En 2015, I'Organisation
mondiale de la santé (OMS) a émis de nouvelles
directives recommandant de proposer une TAR a toutes
les personnesvivantavecleVIH, peuimporte le nombre
de cellules CD4, avec une priorité pour les personnes
présentant des symptémes et celles avec un nombre
de cellules CD4 inférieur a 350. De plus, elle a demandé
a ce que les personnes fortement vulnérables a une
infection par le VIH commencent une prophylaxie
avant l'exposition (PrEP) orale quotidienne dans le

cadre d'une combinaison d’approches de prévention.
Ces directives ont été clarifiées et renforcées en 2016.
Les premiers résultats publiés pour I'étude « Calendrier
stratégique du traitement antirétroviral » (START)
montrent qu’une initiation précoce de la thérapie
antirétrovirale peut diminuer les risques que les
personnes vivant avec le VIH contractent le sida ou
d’autres maladies. Les ajouts aux directives actuelles
de 'OMS comprennent des recommandations pour
que toutes les personnes vivant avec le VIH débutent
un traitement dans les meilleurs délais et restent sous
traitement tout au long de leur vie.

Au vu de ces évolutions, ONU Femmes et les
collaborateurs d'examen ont identifié un besoin
urgent d'évaluer si les programmes de traitement
atteignent les femmes vivant avec le VIH dans toute
leur diversité. Il est primordial de comprendre ce
que nous savons sur les facteurs régissant le choix
individuel concernant le début, la poursuite et
l'observance/la rétention du traitement pour la TAR.
Il est tout aussi important d’identifier les lacunes au
niveau des connaissances.

Cet examen est informé par un cadre tenant compte
des disparités entre les sexes et axé sur les droits
humains pour explorer les facteurs des niveaux micro,
méso et macro ayant une incidence sur les expériences
des femmes en matiere de disponibilité de traitement
et leurs processus décisionnels concernant le suivi. Les
conclusions formulées dans le présent rapport traitent
des relations entre les facteurs structurels ayant une
incidence sur l'acceés global des femmes aux soins et aux
ressources. Lanalyse englobe des facteurs comprenant,
sans toutefois s’y limiter, la pauvreté, la sécurité
g¢conomique, la prise de décision, la stigmatisation
et la discrimination. Utiliser une approche tenant
compte des disparités entre les sexes et axée sur
les droits humains de la construction de l'acces au
traitement fournit des renseignements précieux sur la
disponibilité, I'abordabilité, I'acceptabilité et la qualité
des composants. Ces connaissances sont primordiales
pour [élaboration d'un programme de soins, de
traitement et de prise en charge efficace, géré et
dirigé par des femmes. Sans une approche de ce type,
I'expansion de la TAR est impossible.
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ENCADRE 1

Cadre : Approche fondée sur les droits humains tenant compte des disparités entre les sexes

«Uneapprochefondéesurlesdroitshumains (AFDH)
vise a soutenir des résultats de développement plus
durables en analysant et traitant les inégalités, les
pratiques discriminatoires (de jure et de facto) et
les relations de pouvoir injustes qui sont souvent
au cceur des problemes de développement.
Lélimination de toutes les formes de discrimination
est au coeur de 'AFDH. Lintégration des questions
de genre est une stratégie clé pour atteindre
I'égalité des sexes et éliminer toutes les formes de
discrimination sexiste. » (OMS, 2009)?

Objectif : 'ensemble des programmes, politiques
et de I'assistance technique doivent renforcer la
réalisation des droits humains.

Processus : les normes et principes des droits
humains guident la programmation dans tous les
secteurs. Les composants importants comprennent :

+ La participation et I'inclusion
- Légalité et I'absence de discrimination
+ Laresponsabilité

Nous affirmons que ces conclusions ont des
implications profondes pour les réponses politiques,
programmatiques et budgétaires, ainsi que les
interventions traitant les besoins et les droits des
femmes. Pour que les décideurs s'assurent que les
réponses biomédicales sont fondées surdes approches
axées sur les droits humains qui refletent, amplifient
et sont guidées par les voix des femmes vivant avec
le VIH, il convient de transformer la conception
des programmes de traitement et I'attribution des
ressources pour soutenir les efforts communautaires.

Le présent examen de l'acces au traitement dans
le monde est le premier de ce genre. Il existe peu
dexemples placant les femmes au centre de la
conception et de la mise en ceuvre d’analyses gérées
et dirigées par des pairs de l'acces au traitement.
Cet examen a I'échelle mondiale a plusieurs étapes
améliore notre compréhension des expériences,
réalités, besoins, visions et priorités des femmes vivant
avec le VIH en matiére d’accés au traitement. Lexamen
utilise une meéthodologie complete et a plusieurs
étapes, ainsi qu’'une participation significative des
femmes vivant avec le VIH.
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Résultats : concentration sur le renforcement des
capacités des porteurs de devoirs pour respecter
leurs obligations et des titulaires de droits a exercer
ces derniers.

Une approche fondée sur les droits humains en
matiére de santé vise d concrétiser le droit d la santé
et d’autres droits humains liés a la santé.

Un prisme tenant compte des disparités entre
les sexes soutient que tous les genres ont des
droits : « I'autorisation d’accéder aux conditions,
notamment l'accés aux soins de santé, qui leur
permettra de protéger et promouvoir la santé, de
participer de facon pertinente dans les décisions
qui affectent leur vie et de demander des comptes
aux personnes et institutions qui ont le devoir de
prendre des mesures pour assurer 'exercice de ces
droits. » (Projet du Millénaire des Nations Unies,
2005:4)

B. Objectifs de ’examen

Cet examen renseigne les efforts coordonnés des
parties prenantes tentant de mener a bien la stratégie
« Accélérer : mettre fin a I'épidémie de sida pour
2016-2021 » de 'ONUSIDA.* Cette approche est tout
a fait cohérente avec les Objectifs de développement
durable (ODD), un mandat d’action collective mondiale
pour traiter des problemes complexes et améliorer le
bien-étre de toutes les populations. Mettre un terme
au sida fait partie intégrante du mandat des ODD.
La stratégie de 'ONUSIDA reconnait I'importance de
traiter les besoins holistiques des personnes vivant
avec le VIH. Conformément a ce but, les principaux
objectifs du présent rapport sont :

« Améliorer la compréhension de la dynamique de
la couverture antirétrovirale et de l'acces pour
les femmes dans le monde entier en ajoutant
aux indicateurs actuels des connaissances
approfondies provenant de I'expérience pratique.



« Identifier les principaux obstacles aux soins et au
traitement du VIH au sein des sphéres d’influence
psychosociale, du foyer, de la famille et de la
communauté (micro), du service de santé (méso)
et nationales (macro).

+ Renouveler la discussion sur la mesure de
I'accessibilité au traitement a 'aide de cadres qui
évaluent la capacité des femmes a obtenir des
services de santé plus généraux.

« Etudier les barriéres a 'accessibilité dans les
évaluations au niveau des pays.

- Elaborer des conclusions principales pour informer
et fournir des recommandations pour la politique
et la programmation.

Ce résumeé analytique présente des conclusions
provenant :

+ D’un examen exhaustif de la littérature grise et
examinée par des pairs concernant l'acces des
femmes au traitement et d'une analyse inédite
des données ventilées par sexe disponibles
fournies par le PEPFAR, le GFATM, 'ONUSIDA et
d’autres sources.

- D’un dialogue mondial, participatif, novateur
avec des femmes vivant avec le VIH par le biais
de discussions de groupe (DG) au niveau des
pays, d’entretiens personnels et d’'un espace de
dialogue virtuel. Lensemble des outils de collecte
de données pour cette phase ont été concus et mis
en ceuvre par des femmes vivant avec le VIH, sous
la supervision du Global Reference Group (GRG) of
Women Living with HIV.

+ De trois études de cas nationales comprenant des
DG, des examens de littérature et des analyses des
politiques.

C. Présentation de la méthode :
Approche en trois phases pour
amplifier la voix des femmes

Cet examen a I'échelle mondiale de I'acces a la thérapie
antirétrovirale par les femmes suit trois phases, chaque
étape définissant la création de la suivante.* La collecte
des données a eu lieu de juillet a ao(t 2014 (analyse
documentaire), de septembre a décembre 2014

(dialogue communautaire), et d’avril a juillet 2015
(DG et entretiens de Iétude de cas). Lanalyse
documentaire a identifié des connaissances actuelles
concernant la capacité des femmes a accéder a la TAR
et mis en évidence les principales lacunes en matiere
de connaissances (phase 1). Les themes soulevés
par lanalyse documentaire ont été utilisés pour
concevoir les guides de discussion pour 12 dialogues
communautaires et neuf entretiens individuels avec
des femmes de quatre pays. Un forum en ligne était
egalement disponible pour encourager la participation
et les discussions avec les participants (phase 2).
Les expériences des femmes soulevées au cours
des dialogues et entretiens ont été comparées aux
conclusions de l'analyse documentaire et ont fourni
les themes généraux explorés dans les études de cas
ultérieures de trois pays (phase 3). De plus, un examen
documentaire actualisé a été réalisé entre septembre
et décembre 2016 pour inclure des études récentes.

Les trois phases liées de ce projet mondial ont été
concues, mises en ceuvre et/ou validées par des femmes
vivant avec le VIH. A chaque étape, la recherche a utilisé
un cadre d’analyse a plusieurs niveaux pour identifier
les barrieres a lacces des femmes a une thérapie
antirétrovirale dans les spheres d'influence suivantes :
psychosociales, familiales, foyers et communauté (micro),
services de santé (méso) et nationales et géopolitiques
(macro). Les approches participatives utilisées dans cet
examen ont attribué aux femmes vivant avec le VIH des
roles de direction pour la conception, la mise en ceuvre
et 'examen des conclusions.

Phase 1

Une analyse documentaire initiale a été utilisée pour
identifier les questions et les lacunes de la littérature
grise et examinée par des pairs existante concernant
l'accés des femmes au traitement. Cette analyse a
également obtenu des quantités inédites de données
ventilées par sexe auprés du PEPFAR, du GFATM, de
I'ONUSIDA et d’autres sources.

Présentation de la méthodologie : Des recherches dans
des bases de données ont été réalisées dans PubMed,
Popline et Google Scholar a laide de mots-clés
(encadré 2). Des recherches ont également examiné
les ensembles de données nationaux/mondiaux
(rapports de progres de 'ONUSIDA, du PEPFAR et du
Fonds mondial) et des informations obtenues par les
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ENCADRE 2
Termes de recherche clés (phase 1)

Population

principale/
secondaire

- Obstacle
Traitement /
facteur
Traitement Femmes Egall'te'des' .
sexes/inégalité
ARV/TAR Filles Normes (sociales)
TAR/traitement Enceinte/ )
. . Violence
antirétroviral[1] grossesse
Opti
P. ion B+/ Observance
Option B plus
PIEP Deplstage
obligatoire
Rétention

Violence basée sur
le genre/VBG

Violence au sein
du couple/VSC

Information

Criminalisation

Recherche terminée et incluse dans 'examen

enquétes surle VIH/la santé nationales. Les partenaires
de projet ont participé a cette recherche en demandant
des études a leurs partenaires/contacts par le biais de
requétes listserv. Nous avons inclus des documents
publiés au cours des 10 dernieres années, a I'exception
d'études fondatrices plus anciennes. Des recherches
simples ont été utilisées (traitement + VIH + femmes),
suivies par des combinaisons de mots plus complexes
pour trouver des informations spécifiques (encadré 2).

Cet examen se concentre sur I'¢laboration d’un récit
contextuel plus large des expériences des femmes.
Données contextuelles mises a part, de nombreuses
études incluses dans cette analyse documentaire sont
aplus petite échelle. Elles fournissent des informations
sur des composants spécifiques qui contribuent aux
expériences des femmes et des filles vivant avec le
VIH en matiere d’acces et d'observance du traitement.
Ces études fournissent également des informations
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Malgré les recherches, peu de données ventilées par
sexe ont été trouvées dans ces domaines clés

limitées sur la méthodologie et des renseignements
concernant les participants. Cet examen se concentre
avant tout sur des études qualitatives et participatives
a petite échelle, qui sont un complément précieux
aux données quantitatives. Les méthodologies
participatives soutiennent généralement le partage
du pouvoir en matiere de recherche et de conclusions,
tout en encourageant 'ouverture, |a clarté des termes
et la profusion de détails concernant le contexte de la
vie des personnes.

Phase 2

Les conclusions de I'analyse documentaire ont permis
de renseigner la structure et le sujet d’'un guide
de discussion élaboré pour permettre le partage
d’expériences, d’inquiétudes, de questions et de
recommandations de pair a pair pour les femmes



vivant avec le VIH dans toute leur diversité. Ce guide
de discussion a été utilisé dans plusieurs dialogues
communautaires en Bolivie, au Cameroun, au
Népal en Tunisie et a été adapté pour des entretiens
individuels avec des femmes vivant avec le VIH.

Présentation de la méthodologie : Des dialogues
communautaires entre des femmes vivant avec le
VIH ont été réalisés par le biais de 12 DG dirigées par
des pairs dans quatre pays et plus de quatre langues,
neuf entretiens individuels approfondis et un forum
communautaire avec modeération de septembre
a décembre 2014, a l'aide de guides de discussion
développés et examinés par des pairs. Le travail a
€té guidé par un GRG de 14 femmes vivant avec le
VIH de divers milieux, y compris des femmes d’'ages
différents et d'expériences diverses en matiere de
drogue, travail sexuel®, conflits, migration, détention
et prison. Certaines participantes étaient des femmes
lesbiennes ou transgenres.

Lobjectif des dialogues communautaires était d'obtenir
unecompréhension sans intermédiaire des expériences
des femmes en matiere d’acces au traitement et de
soins concernant le VIH. Cet effort a permis de clarifier
les différentes barrieres (et adjuvants) contextuelles en
matiére d'acces et de respect du traitement rencontré
par les femmes aux niveaux micro, méso et macro
et leur influence les unes sur les autres. Lobjectif de
ces dialogues était de valider et de faire apparaitre
les lacunes potentielles de I'analyse documentaire
et d’informer les études de cas nationales, qui ont
constitué la troisieme étape de cet examen.

le cadre de dialogue a utilisé une approche de
« continuité des soins » holistique et centrée sur les
femmes. Parexemple, il comprenait une prise en compte
des besoins de base et de la qualité des services en tant
qu'élément clé de l'accés et de I'utilisation des soins et
dutraitement contre le VIH, ainsi que des considérations
plus traditionnelles comme la distance avec les services
de santé, les colts de transport et la prise en charge des
enfants. Il est important de noter qu’'une approche de
continuité des soins examine la qualité des soins au fil
du temps.® Des discussions et entretiens ont été soumis
a une analyse thématique’, ce qui a permis délaborer
un cadre pour les DG de la phase 3. Les conclusions
sont concues pour étre une représentation « a I'image
de la réalité » des problemes au sein des communautés
et ne peuvent pas forcément étre généralisées. Il est

toutefois possible d'utiliser les points communs entre
les expériences au sein de cette étude mondiale de
femmes diverses comme base. Du fait de la multitude
de points de vue inclus dans cet examen, les conclusions
peuvent refléter les expériences des femmes du monde
entier vivant avec le VIH.

Phase 3

Les thémes et les problemes soulevés dans les
dialogues communautaires et les activités liées ont
par la suite été utilisés pour structurer la troisieme
phase des études de cas nationales. Puis, une autre
recherche qualitative a été entreprise a l'aide de guides
de DG mis a jour/adaptés et reflétant les informations
générées par le dialogue communautaire.

Présentation de la méthodologie : Les pays et les
partenaires ont identifié des groupes de femmes
des domaines d’intérét et des participantes ont été
sélectionnées au sein de ces groupes pour les DG. Les
participantes comprenaient des jeunes femmes et des
adolescentes, dont certaines ont été infectées parle VIH
de facon périnatale au Zimbabwe, ainsi que des femmes
accédant a la TAR par le biais de programmes Option B+
au Kenya et en Ouganda. Pour préparer les études de cas
nationales, le cadre de dialogue communautaire de la
phase 2 pour 'orientation des discussions a été examiné
par Pangaea Zimbabwe AIDS Trust for Zimbabwe et
I'International Community of Women Living with HIV/
AIDS (ICW) Eastern Africa for Kenya and Uganda.

Suite a I'examen, un guide de discussion adapté pour
les DG a eté ¢laboré. Les deux guides spécifiques aux
contextes et aux pays ont été comparés, examinés
par ONU Femmes et, en Ouganda et au Zimbabwe,
présentés au comité de protection des personnes (CPP)
local pour approbation.® Le guide final a ensuite été
envoyé pour acceptation aux CPP respectifs, le Conseil
pour la recherche médicale du Zimbabwe et le Conseil
des sciences et technologies de I'Ouganda. Le travail
sur le terrain a commencé suite a I'approbation des
guides d’entretien et des formulaires de consentement.
Létude de cas nationale du Kenya a commencé
par établir des approches pour une recherche
participative communautaire, afin d’informer les
participantes sur les objectifs de I'¢tude et d’obtenir un
consentement éclairé. Les données ont été analysées
par des chercheurs en sciences sociales employés ou
sous-traitants des organisations de mise en ceuvre.
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Lanalyse de ce projet était encadrée par trois niveaux
d'influence qui faconnent 'acceés au traitement des
femmes : micro, méso et macro. Le niveau micro
examine les questions individuelles, de foyer, de la
famille et communautaires (Cest-a-dire des éléments
psychosociaux, comportementaux et relatifs aux
normes). Le niveau méso identifie des questions
structurelles centrées sur les institutions (c’est-a-dire la
fourniture de services de santé). Le niveau macro attire
I'attention sur des questions nationales (c'est-a-dire la
législation et les politiques, les conflits, les catastrophes
environnementales) qui sont elles-mémes influencées
par la géopolitique mondiale.

D. Présentation des conclusions

|. Conclusions globales

Les trois phases de ce projet présentent une cohérence
robuste en matiere de conclusions et hiérarchisent les
questions suivantes :

+ Méme s'il existe des indications claires sur les
méthodes permettant d'améliorer I'acceés a la
thérapie antirétrovirale, les données sur les
expériences des femmes en matiére de choix de
commencer ou poursuivre un traitement restent
rares. Les conclusions existantes ne sont pas
traduites en politiques et en pratiques.

- Laviolence contre les femmes reste un obstacle
majeur a l'accés aux soins et au traitement,
notamment la violence au sein du foyer, de la
communauté et des établissements de santé.

- Lesfemmes, dans toute leur diversité, louent
I'offre de TAR dans des programmes, mais
souhaitent que cette intervention soit présentée
comme un choix volontaire et informé dans un
environnement confidentiel, respectueux, avec un
accompagnement adéquat et étroitement lié aux
ressources communautaires pour assurer une bonne
connaissance du traitement et le soutien des pairs.

- De nombreuses femmes font encore face a des
problémes de transport, une longue distance pour
parvenir aux installations et des temps d’attente
dans des environnements inférieurs aux normes
et des installations de santé qui ne respectent pas
les droits humains.
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Il. Analyse documentaire

Lanalyse documentaire sur la capacité des femmes a
accéder a la TAR a conclu que :

« Dans le monde, les femmes représentent environ la
moitié des débuts de traitement. Dans certains cas,
ces taux sont supérieurs chez les femmes enceintes.

- Dans certains contextes, les taux d’'observance
parmi les femmes sont inférieurs a ceux des
hommes. La mise en ceuvre de I'Option B+
dans plusieurs pays a été caractérisée par de
faibles niveaux de rétention en soins et des taux
d'observance plus faibles.

+ Les données collectées présentent des lacunes de
taille ; elles sont pourtant essentielles pour guider
et surveiller une approche axée sur les droits et le
genre de la thérapie antirétrovirale, notamment :

- Llabsence et/ou des lacunes de données
ventilées par sexe en matiere d’initiation
de traitement, de rétention en soins ou
d’observance.

« Le manque d’informations détaillées sur les
femmes de populations marginalisées, comme
les travailleuses du sexe, les femmes transgenres,
les femmes consommatrices de drogues
injectables (ou dont le partenaire est usager de
drogues injectables) et les femmes/partenaires
de sexe féminin d’hommes ayant des rapports
sexuels avec des hommes et soumises a une
stigmatisation et une discrimination qui limitent
I'acces au traitement.

« Les politiques nationales et les directives
normatives présentent des lacunes concernant
les dispositions en matiére de TAR dans le
contexte d’'une approche axée sur les droits et
le genre. Par exemple, les recommandations
de 'OMS sont spécifiques aux femmes dans
certains cas (comme I'Option B+). Toutefois, cette
augmentation n’intégre pas d’éléments distincts
concernant l'acces des femmes aux soins de santé
et I'inégalité entre les sexes qui peuvent limiter le
début d'une TAR.

« De nombreuses femmes s’inquiétent des effets
secondaires du traitement pour elles et leurs
enfants, et plusieurs ont signalé que les prestataires
de soins de santé ne les prennent pas en compte.



De nombreux facteurs liés a la stigmatisation

en matiére de VIH et d’inégalité entre les sexes
limitent I'accés des femmes au traitement et a la
rétention en soins, notamment I'acces a un revenu,
les roles de genre traditionnels, la violence basée
sur le genre et I'insécurité alimentaire.

La violence basée sur le genre®, sous forme d’'une
stigmatisation et d’'une discrimination par le
personnel de santé et de services de qualité
médiocre, représente un obstacle de taille

au service (en particulier pour les personnes
provenant de populations marginalisées).

|. Dialogues communautaires

Si l'accés a la TAR a été amélioré, les progrés en
matiere de prise en charge des facteurs sous-jacents
qui renforcent le début et I'observance du traitement
sont plus limités.

Barriéres a l'acces

La violence contre les femmes vivant avec le
VIH, (y compris la violence physique, sexuelle,
psychologique/émotionnelle et structurelle/
institutionnelle), ainsi que la peur de la violence,
est l'obstacle a I'acces le plus souvent cité.

Des femmes ont subi des violations de droits dans
les contextes de soins de santé en lien avec la
santé sexuelle et reproductive, comme de mauvais
traitements, des violations des droits humains,
des négligences pendant et apres I'accouchement,
des violences, une coercition et une stérilisation
forcée. Ces expériences négatives sont source
d’une méfiance vis-a-vis du personnel de santé.

L’absence fréquente de discussions entre le
prestataire et le client soulignant les avantages du
traitement, quels médicaments prendre et quand,
ainsi que les interactions médicamenteuses lors du
début et du suivi du traitement par les femmes. Les
femmes ont signalé une appréhension concernant
les effets secondaires et I'absence d’explications
concernant I'impact total du traitement.

Les femmes ont fait état de connexions
inextricables entre les besoins de base et I’accés
aux soins et au traitement en matiere de VIH.

Dans un cadre de déterminants sociaux de |a
santé (DSS), la pauvreté, I'insécurité en matiere de
logement, I'absence de prise de décision dans le
contexte familial et une nutrition non appropriée
restent des obstacles a I'acces bien établis.

L'impossibilité pour les femmes de prendre des
décisions de facon autonome, leurs responsabilités
de prise en charge et les normes et attentes liées
au genre rendent plus difficiles le démarrage et
I'observance d’une TAR.

La violence exercée par les partenaires, la famille,
les membres de la communauté et les employeurs,
sous forme de stigmatisation et de discrimination,
limite également 'acceés a la TAR. Les femmes ont
signalé la difficulté de demander une autorisation
a leur partenaire et employeur pour accéder au
service pendant les heures de travail, ainsi que
pour assurer la confidentialité.

Facilitateurs d’accés

Les femmes ont fait état d’expériences

positives fortes avec des groupes de soutien et
d’explications concernant le traitement gérés par
des pairs : ces interactions sont directement liées a
I'acces et a I'observance d'une TAR au fil du temps.

Les femmes ont cité |a création de relations de
confiance avec les prestataires de soins comme
primordiale pour la poursuite du traitement. Les
participantes ont souligné que I'acces a la TAR s'est
amélioré depuis leur diagnostic ou depuis le début
de leur traitement, y compris pour les femmes de
contextes ou d’identités marginalisés.

De nombreuses femmes ont signalé tirer de la
force, des valeurs et de la motivation de leurs
réles au sein de la famille en qualité de meres,
partenaires, prestataires de soins, ainsi que de
leaders au sein de leurs communautés.

En résume, les participantes ont noté la

valeur primordiale du soutien pour les aider a
commencer et poursuivre un traitement. Les
principales sources d'encouragement sont les
pairs, les prestataires de soins de santé, ainsi que
les membres de la communauté et de la famille.
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|\V. Etudes de cas nationales

- Les modéles de prestation de services dans de
nombreux contextes ne répondent pas aux
besoins des femmes en matiére d’accessibilité,
de protection de la confidentialité, de prestation
de soins axés sur les droits, sdrs et respectueux
et ne fournissent pas d’informations claires,
compréhensibles et cohérentes sur les thérapies
antirétrovirales, que ce soit pour I'Option B+ ou
pour les femmes qui ne sont pas enceintes.

Les programmes ne parviennent pas a traiter les
besoins des femmes dans toute leur diversité.

Les jeunes femmes et les adolescentes identifient
les obstacles associés a I'utilisation de cliniques
pour femmes adultes et le processus de transition
entre les soins pédiatriques et pour adultes.
Malgré les directives de 'OMS qui donnent la
priorité a des populations clés, I'application au
sein des programmes reste limitée : les analyses
documentaires au niveau national soulignent
que les travailleuses du sexe et d’'autres femmes
marginalisées ne sont pas servies adéquatement par
les programmes visant la « population générale ».

Les lacunes concernant la présentation du
traitement et le soutien financier pour le
soutien communautaire entre pairs (comme

les programmes de méres mentors) laissent de
nombreuses femmes avec des questions sans
réponse concernant les médicaments et/ou les
effets secondaires, ce qui peut entrainer un arrét
ou des complications en matiere d'observance.

La mise en ceuvre de I'Option B+ est appréciée, car
elle fournit une possibilité d'acces au traitement.
Toutefois, lorsque le programme n'est pas présenté
comme un choix pour les femmes, lorsqu’une
participation masculine est nécessaire et lorsqu'il
n‘est pas mis en ceuvre de facon cohérente au sein
d’un pays (avec notamment des régimes différents
dans des districts distincts), il ne fournit pas le
type de service requis par les femmes pendant et
apres la grossesse.
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E. Recommandations : Plan

d’

Le

action en six points

présent document fournit des recommandations

détaillées et par theme. Apres les avoir regroupées

et

réparties selon les principaux problemes, nous

recommandons le plan d'action en six points suivant :

1)

2)

Droits humains : Etendre les définitions de
I'accés pour inclure des choix axés sur les droits,
volontaires et éclairés avec des informations
completes et des directives médicales adéquates.
Traiter les obstacles structurels liés au genre pour
démarrer, poursuivre et respecter le traitement.

Mettre en ceuvre un ensemble de services,
notamment s’assurer que des programmes de
sensibilisation aux droits et de connaissance
du traitement sont disponibles pour toutes
les femmes sous traitement au sein de la
communauté, dans les contextes sanitaires
et autres (comme le personnel de police et
pénitencier).

Mettre en ceuvre des programmes de prévention
et de réduction des violences basées sur le genre
en tant qu'élément clé de la programmation des
soins et du traitement contre le VIH et le sida.

Sécuriser la prestation de services pour les
femmes par le biais d'une formation des
prestataires de services, pour : améliorer leur
capacité a traiter et réduire les vulnérabilités liées
au VIH spécifiques au genre dans le contexte

des soins de santé ; s'assurer que les prestataires
disposent d’'une formation et des ressources
nécessaires pour fournir une TAR afin de soutenir
la prise de décisions par des femmes et fournir des
informations et un soutien pertinents concernant
le début et 'observance du traitement, ainsi

que la gestion des effets secondaires ; sassurer
que des mécanismes existent pour permettre

aux femmes de fournir des retours sur la qualité
et l'efficacité des services ; et fournir des soins
sexuels et reproductifs adéquats et de qualité
tout au long de la vie pour I'ensemble des femmes
vivant avec le VIH, notamment des choix éclairés
en matiére de désirs de grossesse et de fertilité.

Genre : Renforcer I'analyse des obstacles a I'acces
au traitement centrée sur le genre, en tenant
compte des liens avec dautres facteurs structurels.



- Elaborer un programme de recherche axé sur les
droits en collaboration avec les femmes vivant
avec le VIH et lié a la mise en ceuvre de I'Option
B+ et les nouvelles directives de 'OMS.?° Cette
étape est urgente pour fournir des informations
systématiques concernant les choix éclairés
concernant le début, la poursuite et I'observance/
la rétention en matiere de traitement pendant
la grossesse et l'allaitement et s'étend a des
programmes qui doivent encore intégrer les
directives mises a jour et consolidées de 'OMS.

3) Diversité:Comblerleslacunesdedonnéesconcernant
la cascade de traitement pour le VIH (continuum
de soins) pour les femmes dans toute leur diversité.
Enquéter, innover et mettre en ceuvre les conclusions
de la recherche pour combler les lacunes existantes
concernant les obstacles et les facilitateurs de I'accés
des femmes a la TAR, notamment :

+ Une analyse rapide des données existantes et
manquantes signalées a plusieurs reprises par les
programmes de traitement ciblant les femmes,
comme Option B+, de test et de traitement,
ainsi que celles pour les couples sérodifférents,
dans lesquels un partenaire est atteint du VIH
et I'autre non. Suivre un plan coordonné pour
combler les lacunes en matiere d’informations,
avec une attention particuliere sur les questions
du choix, de la coercition, des services de
soutien, ainsi que des retombeées cliniques et
psychosociales pour les femmes.

+ Un systeme pour améliorer |a collecte de
données au niveau national doit étre élaboré
et mis en ceuvre, avec la collaboration et la
coopération du PEPFAR, du Fonds mondial de
lutte de lutte contre le sida, la tuberculose et
le paludisme, 'TONUSIDA et d’autres entités
collaboratrices. Ce systeme doit garantir une
ventilation par age et par sexe des données
de traitement et récolter des informations sur
I'acces pour les femmes enceintes et les autres.

4) Niveaux multiples Sassurer que le module
de traitement et de soins inclut les besoins
fondamentaux et prend en compte les obstacles
spécifiques au genre aux niveaux individuel, du foyer,
familial, communautaire, institutionnel et national.

- Fournir des espaces, emplois du temps et
structures cliniques accessibles aux femmes

dans toute leur diversité (femmes avec des
responsabilités familiales ou de prise en charge
des enfants pendant la journée, travailleuses du
sexe, filles scolarisées, etc.).

5) Engagement communautaire axé sur le genre :
Incorporer une analyse par sexe dans l'extension
du soutien d'une prestation de services
communautaires : un composant clé des objectifs
prioritaires de 'TONUSIDA.

6) Engagement dirigé par des pairs : Tirer parti du
pouvoir et du leadership des analyses publiques et
dirigées par des pairs de l'acces au traitement au
sein du cadre de recherche, de mise en ceuvre et
d’évaluation participatif.

+ Fournir des programmes de tutorat et de
soutien/des conseils par des pairs au sein des
services de santé.

« Renforcer le financement des réseaux de femmes
vivant avec le VIH, des groupes de soutien et des
organisations communautaires pour fournir des
services de soutien au sein du continuum de
traitement et de soins.

- Cet examen s'est concentré sur les données
disponibles : |a littérature examinée par des pairs,
axée sur les droits et centrée sur les expériences
des femmes présentées par les femmes
elles-mémes reste toutefois peu développée.

Ces lacunes doivent étre comblées par le biais
d’un soutien stratégique aux projets de recherche
novateurs qui utilisent une méthodologie
participative et une approche holistique axée

sur le bien-étre pour comprendre l'acces au
traitement par les femmes, son suivi et leur santé.

Nous espérons que cet examen exhaustif sera un
moteur de changement et encouragera un dialogue
solide aux niveaux nationaux et internationaux
dans les espaces physiques et les communautés
ou des formes nouvelles et existantes de thérapies
antirétrovirales sont proposées. Les voix des femmes
sont claires, cohérentes et insistantes afin de définir les
actions nécessaires pour créer une approche axée sur
les droits et centrée sur les femmes en matiere de santé
et de bien-étre holistiques. Nous souhaitons également
que la méthodologie utilisée dans le présent document
soit adaptée et serve de fondement a la poursuite de la
surveillance des progres et la découverte des lacunes
dans la réponse mondiale en matiere de VIH.
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DEFINITIONS

Traitement

Dans le cadre du présent rapport, le traitement fait
référence aux réponses medicales pour la maitrise
duVIH parle biais d'un traitement antirétroviral. De
plus, la définition de traitement peut s‘étendre aux
médicaments pour la gestion des effets secondaires
ou les infections opportunistes liées au VIH. Le
terme traitement est utilisé en tenant compte du
fait que l'avantage de prendre des médicaments est
supérieur aux dommages potentiels. Si possible,
conformément aux principes fondamentaux de
la pharmacologie,** la dose doit rester minimale
et il convient de comprendre totalement les effets
secondaires potentiels, notamment comment
les maitriser et comment, quand et pourquoi les
médicaments sont pris.

Acces

L'accés représente la capacité des individus a
obtenir et utiliser des services et traitements pour
améliorer leur santé. La disponibilité universelle de
services de traitement a prix abordable, de qualité,
intégrés et équitables dans un environnement
sar, bien informé, confidentiel et respectueux des
individus améliore I'acces. De plus, pour assurer un
acces de qualite, les systéemes et services de santé
doivent traiter les obstacles rencontrés par les
femmes dans différents domaines de leur vie.

Continuum des soins

Le continuum des soins combine les concepts
de soins et de traitement en cherchant a lier les
personnes vivant avec le VIH a un systeme de soins,
de traitement et de services de soutien holistiques
et intégrés pour améliorer leur santé et leur
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bien-étre général. Les composants du continuum
de soins sont concus pour suivre les patients au fil
du temps (du diagnostic a la suppression du virus
et la bonne santé) et pour assurer un suivi de leurs
progres par le biais d'un ensemble de services. Le
systéme comprend, sans toutefois s’y limiter :

+ Des discussions régulieres, encourageantes et
respectueuses concernant le traitement et les
soins entre les femmes vivant avec le VIH et les
prestataires de soins de santé.

+ Des tests médicaux de routine pour suivre la
progression du VIH, ainsi que traiter d’autres
infections opportunistes, problemes de santé
et effets secondaires a court et long terme
des ARV.

 Les renvois a des groupes de soutien, une
assistance psychosociale et un soutien des
pairs, ainsi qu’un soutien juridique pour
protéger contre les violations des droits
humains.

Les éléments ci-dessus peuvent nécessiter une
évolution de la culture médicale existante dans
laquelle le traitement est une option autonome,
séparée d'un ensemble de soins et de soutien plus
complet, et dans laquelle les services de santé ne
sont pas toujours centrés sur le patient.

Observance

L’observancefait référencealacapacitédel'individu
a prendre ses médicaments selon les instructions
des prestataires de santé. Si l'observance se
concentre sur le respect du traitement du VIH
spécifiquement, la « rétention » prend en compte
l'engagement d'un individu sur l'ensemble du
continuum de soins.



Couverture

Lacouvertureest|a proportionde personnes recevant
une thérapie antirétrovirale parmi celles admissibles
au traitement a un moment donné. Les statistiques
de couverture sont signalées au niveau national et
concernent un ensemble de personnes qui accedent
alaTAR a un moment donné. La couverture, si elle est
ventilée par sexe, peut fournir des informations sur
les lacunes auxquelles les femmes sont confrontées
en matiére d’acces au traitement, mais elle doit étre
combinée a l'observance et a la rétention pour bien
comprendre ['utilisation continue des services pour
améliorer les soins.

La mesure normalisée de l'accés au traitement
prend généralement la forme de la couverture
et n'est pas toujours ventilée par age ou par
sexe. Johnson et Boulle (2010) ont étudié les
questions liées a la mesure de l'acces par le biais
de la couverture. La solidité des statistiques de
couverture est remise en question par les critéres
d’admissibilité fluctuants et n'est pas sensible
aux performances des programmes et a la
participation. Une autre méthode pour mesurer
'acces au traitement est d'utiliser un ratio de
TAR par rapport a la progression du VIH : le taux
d’inscription. Le taux d’inscription a l'avantage
de ne pas étre transversal (comme les calculs de
couverture de TAR classiques) et permet donc de
surveiller plus précisément les performances. Ce
tauxa également I'avantage de ne pas étre sensible
aux critéres d'admissibilité*.

Genre?®3

Le genre fait référence aux caractéristiques
socialement construitesdesfemmesetdeshommes,
comme les normes, les roles et les relations entre les
groupes de femmes et d’hommes. Il differe selon
les sociétés et évolue souvent au fil du temps et des
contextes. Si la plupart des gens naissent hommes
ou femmes, leur éducation sociale les pousse a
respecter certaines normes et comportements
prescrits a leur sexe, notamment en matiere
d’interaction avec les autres, qu'’ils soient du méme
sexe ou non, au sein des foyers, communautés et

lieux detravail. Lorsque des individus ou des groupes
ne respectent pas les normes liées au genre établies,
ils sont souvent soumis a une stigmatisation, des
pratiques discriminatoires ou une exclusion sociale,
ce qui a un effet négatif sur la santé. Les normes,
roles et relations en matiere de genre influencent
la sensibilité des personnes a différentes conditions
sanitaires et maladies, tout en ayant une incidence
sur leur bonne santé mentale et physique, ainsi
que leur bien-étre. Les normes jouent également
un role en matiere d'acces aux services de santé et
d'observance par les personnes, ainsi que sur les
résultats sanitaires au fil de leur vie. Il est primordial
de prendre en compte les différentes identités qui
n‘entrent pas forcément dans les catégories binaires
de genre (hommes et femmes).

Violence a I'égard des femmes,
violence au sein du couple et
violence sexuelle*

« Les Nations Unies définissent |a violence a I’égard
des femmes comme tous les actes de violence
dirigés contrele sexe féminin, et causant ou pouvant
causer aux femmes un préjudice ou des souffrances
physiques, sexuelles ou psychologiques, y compris
la menace de tels actes, la contrainte ou la privation
arbitraire de liberté, que ce soit dans la vie publique
ou dans la vie privée. »

« La violence au sein du couple décrit tout
comportement qui, dans le cadre d’une relation
intime (partenaire ou ex-partenaire), cause
un préjudice dordre physique, sexuel ou
psychologique, notamment les actes d'agression
physique, les relations sexuelles forcées, |a violence
psychologique et tout autre acte de domination. »

«Laviolence sexuelledécrit tout acte sexuel, tentative
d’acte sexuel ou tout autre acte exercé par autrui
contre la sexualité d’'une personne en faisant usage
de la force, quelle que soit sa relation avec la victime,
dans n’importe quel contexte. Cette définition
englobe le viol, défini comme une pénétration par
la force physique ou tout autre moyen de coercition
de la vulve ou de I'anus, au moyen du pénis, d'autres
parties du corps ou d’'un objet. »
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Violence basée sur le genre?®

« La violence basée sur le genre décrit une violence
qui établit, maintient ou tente de remettre en place
des relations de pouvoir inégales selon le genre. »

Lexpression a été utilisée pour la premiere fois pour
décrire la nature sexiste de la violence des hommes
a I'égard des femmes. De ce fait, elle est souvent
utilisée de facon interchangeable avec I'expression
« violence a I'égard des femmes ». La définition a
évolué pour inclure les violences perpétrées contre
certains garcons, hommes et personnes transgenres
parce qu’ils ne se conforment pas, ou remettent en
question les normes et les attentes liées au genre
prévalentes (ils peuvent par exemple avoir une
apparence féminine) ou les normes hétérosexuelles.

VIH

Levirus de 'immunodéficience humaine (VIH) infecte
les cellules du systeme immunitaire, les détruit
ou les rend inefficaces. Linfection par le virus se
traduit par une détérioration progressive du systeme
immunitaire, entrainant une « immunodéficience ».
Le systétme immunitaire est considéré comme
déficient lorsqu’il ne peut plus remplir son rdle, qui
est de lutter contre les infections et les maladies. Les
infections associées a une immunodéficience grave
sont appelées infections opportunistes, car elles
profitent de la faiblesse du systeme immunitaire.

SIDA

Le terme de sida s'applique aux stades les plus
avancés de l'infection a VIH, définis par la survenue
de l'une ou de plusieurs des vingt infections
opportunistes ou cancers liés au VIH.

Comment le VIH se
transmet-il ?*¢
« Le VIH peut se transmettre a l'occasion de

rapports sexuels (vaginaux ou anaux) non protégés
et de contacts bucco-génitaux avec une personne
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infectée ; de la transfusion de sang contaminé
et du partage daiguilles, de seringues ou autres
instruments pointus. Il peut aussi se transmettre
de la mere a l'enfant pendant la grossesse,
I'accouchement ou l'allaitement au sein. »

Violence basée sur le genre
a I’égard des femmes vivant
avec le VIHY

« La violence a Iégard des femmes est tout acte,
structure ou processus dans lequel une autorité
est exercée de facon a causer des dommages
physiques, sexuels, psychologiques, financiers ou
juridiques a des femmes vivant avec le VIH. »

Violence structurelle®®

La violence structurelle, une expression créée par
Johan Galtung et des théologiens de la libération
au cours des années 1960, décrit les structures
sociales (économiques, politiques, juridiques,
religieuses et culturelles) qui empéchent les
individus, les groupes et les sociétés de réaliser
pleinement leur potentiel. Selon son utilisation
générale, le mot « violence » s'accompagne souvent
d’'une image physique ; toutefois, selon Galtung,
c'est « la limitation évitable des besoins humains
fondamentaux ou... la limitation de la vie humaine,
qui réduit le degré permettant a une personne
de traiter ses besoins a un niveau inférieur a ce
qui serait possible. » La violence structurelle est
souvent intégrée dans des « structures sociales
omniprésentes de longue date, normalisée par des
institutions stables et des expériences régulieres. »
Nous considérons ces structures sociales comme
normales carellessemblentsiordinaires dans notre
compréhension du monde qu’elles en deviennent
presque invisibles. Les inégalités en matiere d'acces
aux ressources, de pouvoir politique, d‘éducation,
de soins de santé et de position juridique n’en sont
que quelques exemples. Le concept de violence
structurelle a un lien tres étroit avec [l'injustice
sociale et la machinerie sociale de I'oppression.
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1. INTRODUCTION

Les femmes représentent un nombre disproportionné
des cas de VIH mondiaux, la prévalence la plus élevée
se trouvant en Afrique subsaharienne chez les jeunes
femmes et des adolescentes entre 15 et 24 ans.*? Les
progres en matiere delutte contreleVIHdans le monde
entier dépendront d’'une bonne compréhension des
facteurs qui permettent aux femmes d’avoir accés
au traitement contre le VIH ou les en empéchent.
Lacces au traitement dépend de facteurs sociaux et
structurels complexes et liés sur plusieurs niveaux :
individuel, communautaire, prestation de services et
sphere nationale d’influence. La complexité de ces
barrieres est renforcée par des obstacles uniques
auxquels les femmes font face, en lien avec les roles
liés au genre traditionnels et la possibilité de prendre
des décisions. A notre connaissance, un examen

complet détaillant ces obstacles na pas été réalisé
dans le contexte spécifique des femmes vivant avec
le VIH. De ce fait, cet examen fournit des bases pour
comprendre les obstacles rencontrés par les femmes
en matiere daccés au traitement et aux soins,
et souligne les principales lacunes en matiére de
connaissances et de mise en ceuvre liées a I'accés des
femmes au traitement.

les femmes vivant avec le VIH connaissent de
nombreuses possibilités et barrieres qui influencent
l'acces au traitement et aux soins.® La capacité des
femmes a utiliser et a tirer parti du traitement de
facon continue pour améliorer leur santé et leur bien-
étre est faconnée par ces possibilités. Cette analyse
documentaire utilise des ensembles de données
mondiaux et nationaux ainsi que des recherches

QUESTIONS PRINCIPALES

Les questions suivantes ont guidé lanalyse
documentaire et les dialogues communautaires
(voir la partie 2) :

Contexte : Politique internationale actuelle
et accés au traitement

+ Quelles sont les principales politiques mondiales
actuelles en matiere de traitement et de soins
qui ont une incidence sur I'acceés au traitement
des femmes, le définissent et le faconnent ?

« Comment les politiques traitent-elles les
questions liées au genre concernant les femmes
et les jeunes filles ?

» Quel est le statut actuel de I'accés au traitement
pour les femmes ?

Niveau micro : Problémes psychosociaux au
niveau de la communauté

+ Quel est le role de la stigmatisation relative
au VIH ainsi que de la discrimination et des
inégalités entre les sexes dans I'acces a lathérapie
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antirétrovirale (TAR) aux niveaux individuel, du
foyer, de la famille et communautaire ?

« Plus précisement, comment les normes sociales
en matiere de genre et de VIH interagissent-
elles pour influencer l'acceés au traitement et
l'observance ?

Niveau méso : Problémes au niveau des
services de santé

« En quoi les connaissances et lacces aux
informations concernant le VIH faconnent-ils
I'accés aux options de traitement, soins et services ?

+ En quoi les services de santé permettent-ils ou
empéchent-ils un acces continu au traitement ?

Niveaumacro: Sphéred’influence nationale

+ Quel estI'impact des lois et politiques nationales,
de la corruption, des conflits, des catastrophes
naturelles, des déplacements internes, des chocs
au sein du systéme sanitaire (Ebola par exemple)
et des turbulences politiques sur l'acces au
traitement ?



académiques et de la société civile pour fournir une
présentation complete des obstacles et des moteurs
au traitement contre le VIH rencontrés par les femmes
auseindeleurfoyeretleurcommunauté, ainsiquelors
de l'acces aux services de santé. De plus, elle examine
I'impact de facteurs de niveau macro comme les
politiques, la Iégislation et les urgences humanitaires
sur les expériences des femmes en matiere d’acces au
traitement contre le VIH.

Examiner plusieurs niveaux souligne les nombreux
facteurs qui conditionnent l'accés des femmes au
traitement et aux services primordiaux en matiere de
soins et de soutien. Une approche de ce type permet
également des interventions et des solutions ciblant
plusieurs niveaux. Etant donné que de plus en plus
de femmes ont besoin d’avoir accés au traitement, il
est plus important que jamais de comprendre et de
traiter les facteurs qui empéchent les femmes vivant
avec le VIH d’avoir acces au traitement et d’'obtenir des
avantages sanitaires a long terme.
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2. CONTEXTE : POLITIQUE

INTERNATIONALE

ACTUELLE ET ACCES

AU TRAITEMENT

2.1 Politiques mondiales et nationales

Conclusions principales

+ La tendance actuelle va vers un démarrage
précoce du traitement pour tous les individus,
peu importe le nombre de cellules CD4, en
particulier pour les enfants, ainsi que les femmes
enceintes et allaitantes.

+ Les recommandations de I'OMS peuvent étre
un moteur politique au niveau national. Les
recommandations de traitement contre le VIH
de 'OMS, méme si elles sont spécifiques aux
femmes dans certains cas (comme I'Option B+),
n'integrent pas une prise en compte particuliere
de l'acces aux soins de santé par les femmes et
des inégalités entre les sexes. La stratégie de
'ONUSIDA 2016-2021 fait le lien avec les ODD
et met en avant la nécessité d’intégrer I'égalité
des sexes dans les politiques en matiere de VIH
et de sida. Toutefois, cette intégration au sein des
politiques nationales et les méthodes utilisées a
cet effet restent floues.

.

Les taux d'observance parmi les femmes sont
inférieurs a ceux des hommes, et au cours du
déploiement de I'Option B+, des pays ont été
marqués par une assimilation rapide et des taux
d’observance inférieurs a la moyenne.

Le paysage mondial de la réponse contre le VIH a
évolué vers une approche de plus en plus biomédicale.
Depuis le début des années 2000, lorsque la TAR est
devenue plusfacilementaccessible, I'accent a été placé
sur son expansion. Au cours des derniéres années,
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Recommandations pour les recherches
ultérieures

- Une analyse rapide des données existantes
et manquantes signalées a plusieurs reprises
par les programmes de traitement ciblant les
femmes (comme I'Option B+), de dépistage et
de traitement, ainsi que celles pour les couples
sérodifférents, suivie d’'un plan coordonné pour
combler les lacunes en matiere d’informations,
avec une attention particuliere sur les questions
du choix, de la coercition, des services de
soutien, ainsi que des retombées cliniques et
psychosociales pour les femmes.

S'assurer que les enseignements tirés des
directives consolidées de 'OMS de 2013 sur les
ARV et les directives de 2014 sur les ARV pour
les populations clés sont inclus dans la mise en
ceuvre des nouvelles directives de 'OMS de 2016.
Faire attention aux recommandations en matiere
de démarrage de la thérapie antirétrovirale
chez les femmes avec des identités combinées,
comme les travailleuses du sexe et les femmes
consommatrices de drogues injectables.

I'accés universel a la TAR était au centre de toutes les
attentions, afinde sassurer que le traitement contre le
VIH est disponible et accessible a tous ceux qui en ont
besoin. D’apres les chiffres de TONUSIDA pour 2015,
36,7 millions de personnes vivent avec le VIH* et



seulement 18,2 millions suivent une TAR.22 LONUSIDA
estime le nombre de personnes nécessitant un
traitement entre 17,6 et 26,8 millions.? La couverture
de traitement mondiale actuelle est estimée a environ
61 %, mais cela varie selon les pays et les régions.*
De nombreux pays ont défini un objectif d'acces a la
TAR a environ 80 % des personnes la nécessitant.”
Toutefois, ce chiffre dépendra des directives de début
de traitement suivies par un pays.

Récemment, la tendance a évolué pour séloigner du
nombre de cellules CD4 comme indication de 'état de
santé d’une personne et de son éligibilité a commencer
un traitement (les directives historiques et existantes
recommandaient un début au seuil de CD4 de 250 ou
300). Désormais, I'accent est mis sur un début rapide,
en soulignant I'importance d’'une suppression de la
charge virale. Cette évolution fait suite a la découverte
de preuves montrant que les personnes avec une charge
virale indétectable ne peuvent pas transmettre le
virus.?® Ce changement d’approche s'accompagne d'un
éloignement de l'accés universel pour se rapprocher
d’une approche de type « dépister et traiter ».

Cette évolution est reflétée dans les objectifs les plus
ambitieux de 'ONUSIDA, 90-90-90d’icia 2020 (90 % des
personnes connaissent leur statut, 90 % des personnes
diagnostiquées avec le VIH suivent une TAR et 90 %
des personnes sous traitement ont une charge virale
indétectable). Cette stratégie a été lancée au cours de
la conférence internationale sur le sida a Melbourne en
Australie en juillet 2014. Lapproche vise a atteindre une
charge virale « indétectable » (< 40 copies/ml) pendant
une période donnée du traitement initial.

Des données de START ont donné une nouvelle
impulsion au programme 90-90-90 : une étude
qui a arrété la randomisation mi-2015 apres avoir
découvert que le démarrage du traitement, peu
importe le nombre de cellules CD4, entrainait une
baisse significative des maladies liées au sida pour
les personnes vivant avec le VIH par rapport a un
démarrage selon les directives en vigueur? La
derniere stratégie de 'TONUSIDA « Accélérer la riposte
pour mettre fin au sida 2016-2021 », réitere ces
objectifs et, conformément aux dernieres directives
de 'OMS, recommande un traitement précoce pour
toutes les personnes vivant avec le VIH et soutient des
investissements en début de période pour combler les
lacunes en matiere de couverture de traitement.?

Acces universel

Les documents stratégiques de 'OMS ne définissent pas
clairement l'acces. LONUSIDA décrit 'acces universel
comme « la couverture maximale de la prévention, du
traitement, des soins et services de soutien concernant
le VIH » par le biais d’interventions qui sont « équitables,
accessibles, abordables, compléetes et durables a long
terme ».2® Les Nations Unies reconnaissent également
que l'acces universel inclut une réduction de |la
vulnérabilité et la suppression des barrieres structurelles
aux services. Plus explicitement, cela nécessite de lutter
contre les normes néfastes et de promouvoir 'égalité
des sexes, les droits humains, I'équité et la santé dans
'ensemble des politiques, lois et réglementations.®
Toutefois, les indicateurs de suivi des Nations Unies se
concentrent généralement sur l'adhésion aux soins
contre le sida, la réception et la rétention en soins pour
les 12 mois suivant le début du traitement. Lobservance,
le pourcentage restant sous thérapie antirétrovirale, la
prévention de la transmission verticale, le pourcentage
de suppression virale et de mortalité sont fournis par
'OMS en tant qu'indicateurs complémentaires pour
I'observance et I'évaluation de la cascade de traitement ;
toutefois l'observance, et en particulier la rétention, ne
sont pas présentées plus en détails.>*

Directives de traitement consolidées et
Option B+

Les directives consolidées de 2013 de 'OMS concernant
l'utilisation de la TAR soutiennent un traitement plus
précoce des personnes vivant avec le VIH lorsque les
systemes immunitaires sont encore robustes, avec
un nombre de CD4 de 500 cellules/mm?3 ou moins,
tandis que les recommandations de 2009 indiquaient
350 cellules/mm?® ou moins3' Les directives de
traitement de 2013 de [I'OMS recommandent
également de fournir une TAR quel que soit le nombre
de CD4 a tous les enfants vivant avec le VIH de moins
de cing ans, toutes les femmes vivant avec le VIH
enceintes ou allaitantes et tous les conjoints vivant
avec le VIH dans une relation sérodifférente dans
laquelle un partenaire est atteint du VIH et I'autre non.

Les directives de 2013 recommandent la TAR pour
l'ensemble des femmes enceintes et allaitantes vivant
avecleVIHpendantlapériodederisquedetransmission
verticale du VIH et la poursuite d’'une TAR a vie pour les
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femmes répondant aux critéres d’éligibilité pour leur
propre santé : c'est I'Option B. D’apres les directives
consolidées®* (encadré 3), les femmes vivant avec le VIH
qui sont enceintes ou allaitantes devraient continuer
le traitement peu importe le nombre de cellules CD4,
plutét que de suivre une courte session d’ARV au cours
de la grossesse et l'allaitement, uniquement pour la
prévention de la transmission verticale. Cette approche
porte le nom d’Option B+. UOption B+ a été lancée sous
forme de programme pilote en Ouganda et au Malawi
et elle est actuellement mise en ceuvre dans un petit
nombre de pays.*

LOMS recommande fortement I'Option B (avec des
« preuves de qualité modérée ») et recommande |'Option
B+ sous certaines conditions (avec des « preuves de
qualité faible » et peu nombreuses). LOption B+ repose
sur le principe que traiter les personnes atteintes du VIH
plus t6t avec des médicaments slrs, abordables et plus
facilesagérerpeutaiderales maintenirenbonnesantéet
aréduire la quantité de virus dans le sang, ce qui réduit le

risque de transmission.>* De plus, un démarrage précoce
de la TAR pour les femmes enceintes est « fortement
recommandé, avec des preuves de qualité modérée »
que cela réduit la mortalité maternelle et la tuberculose
active. LOMS déclare que si les pays peuvent intégrer
ces modifications au sein de leur politique nationale
en matiere de VIH et les soutenir avec les ressources
nécessaires, ils connaitront des avantages sanitaires
importants au niveau de la population et des individus.*
Toutefois, TOMS reconnait les limites de I'Option B+ et
a fourni des recommandations conditionnelles dans les
casou une adaptation locale doit prendre en compte une
grande diversité de valeurs et de préférences, ou lorsque,
du fait de l'utilisation des ressources, I'intervention est
adaptée a certaines régions mais pas a d'autres. Cela
montre la nécessité d'un débat et d’'une participation
importants des parties prenantes avant I'adoption des
recommandations en tant que politique.

En novembre 2013, 'OMS a sondé les participants a
un séminaire sur la diffusion des directives de 'OMS

ENCADRE 3

PTME (Prévention de la transmission mére-enfant du VIH)

Dans ces directives, 'lOMS séloigne des éléments
antérieurs, les Options A, B et B+. Au lieu de cela, les
directives recommandent deux options : (i) fournir
une thérapie antirétrovirale tout au long de la vie a
toutes les femmes enceintes et allaitantes vivant
avec le VIH, peu importe le nombre de CD4 ou le
stade clinique, ou fournir une thérapie antirétrovirale
aux femmes enceintes et allaitantes vivant avec le
VIH pendant la période a risque de transmission
de la mere a l'enfant, puis poursuivre la thérapie
antirétrovirale tout au long de la vie pour les femmes
admissibles au traitement pour leur propre santé.

Dans les contextes qui ne mettent pas en ceuvre
une thérapie antirétrovirale tout au long de la
vie pour l'ensemble des femmes enceintes et
allaitantes vivant avec le VIH, la distinction entre la
prophylaxie (des ARV fournis pour une durée limitée
pendant la période a risque de transmission du
VIH de la mere a I'enfant) et le traitement (thérapie
antirétrovirale) fourni pour la santé de la meére,
selon 'admissibilité de I'adulte, et pour éviter une
transmission verticale, reste primordiale.
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Lesantirétroviraux pourlesfemmesvivantavecleVIH
pendant la grossesse et I'allaitement font référence
a un régime incluant trois médicaments fournis aux
femmes vivant avec le VIH en tant que prophylaxie
au cours de la grossesse et pendant lallaitement
(le cas échéant) pour éviter la transmission de la
meére a I'enfant du VIH. Dans ce cas, le régime de
la mere est poursuivi tout au long de la vie suite a
I'accouchement ou a l'allaitement, uniquement sielle
répond aux criteres d'admissibilité pour la thérapie
antirétrovirale pour sa propre santé, selon le nombre
de CD4 ou le stade clinique. Les anciennes directives
de 'OMS appelaient cela I'Option B.

Une thérapie antirétrovirale tout au long de la
vie pour I'ensemble des femmes enceintes et
allaitantes vivant avec le VIH fait référence a
I'approche selon laquelle 'ensemble des femmes
enceintes vivant avec le VIH recoivent un régime de
thérapie antirétrovirale a trois médicaments, peu
importe le nombre de CD4 ou le stade clinique, non
seulement pour leur propre santé mais également
pour empécher une transmission verticale du VIH,
ainsi que pour des avantages supplémentaires
en matiere de prévention du VIH. Les anciennes
directives de 'OMS appelaient cela I'Option B+.3!



concernant leur intention d’adopter les nouvelles
recommandations de I'Option B+32 Des invitations
a latelier ont été transmises a l'ensemble des pays
lourdement touchés et prioritaires : 62 % (90 pays)
des pays a revenus intermédiaires (tranche inférieure)
(PRITI) ont participé. Parmi les participants, 68 pays ont
annoncé qu'ils planifiaient d’adopter les directives de
traitement pour un démarrage précoce a 500 cellules/
mm? ou moins. Cela représente une augmentation de
taille : en juin 2013, 7 % des pays ont décidé d'adopter
cette recommandation (la rendant souvent obligatoire)
pour I'ensemble des femmes enceintes vivant avec le
VIH. De plus, I’Ethiopie, laNamibie, la Russie et la Zambie
ont déclaré planifier de traiter tous les enfants de moins
de 15 ans et disposer de stratégies nationales solides
pour mener a bien cet objectif. Avant les nouvelles
recommandations, 12 % des PRITI participant a I'atelier
de I'OMS disposaient de politiques établies pour la
mise en ceuvre de I'Option B+. Toutefois, en novembre
2013, 60 % des pays ont indiqué qu'’ils élaboreraient des
politiques pour mettre le programme en ceuvre.

Malgré les intentions d'adopter ces nouvelles
recommandations, les capacités nationales des PRITI a
assurerdeseévolutionsdespolitiquesetprogrammatiques
different. Les enseignements tirés des publications de
directives antérieures de 'OMS montrent que toutes les
nations n‘ont pas les ressources nécessaires pouradopter
'ensemble des recommandations. Certaines sont
adoptées immédiatement (ou modifiées pour inclure un
rapport risque-avantages spécifique au pays), méme si
les recommandations nécessitent idéalement plus de
ressources et de temps pour la mise en ceuvre. Toutefois,
90 % de tous les pays ont adopté les recommandations
de 2010 de I'OMS. Cela met en évidence le poids

des recommandations de 'OMS et a entrainé une
augmentation spectaculaire du nombre de femmes,
hommes et enfants admissibles au traitement. Par
exemple, en Ouganda, le nombre de personnes ayant
démarré un traitement a doublé, passant de 297 368
personnes en 2011 a 750 896 en 2014.%

Directives de traitement consolidées
de 2016

En2016,'OMS a mis ajoursesdirectives de traitement
consolidées pour prendre en compte les tendances
mondiales actuelles et assurer la cohérence avec les
stratégies mondiales pour mettre fin a I'épidémie de
VIH. Ces nouvelles directives, combinées a la stratégie
2016-2012 de 'ONUSIDA, font suite a I'évolution des
contextes mondiaux, ou des inégalités croissantes,
des migrations de plus en plus importantes, des
urgences humaines plus complexes, une pauvreté et
une richesse en évolution constante et des avancées
technologiques compliquent les approches actuelles
en matiere d'épidémie de VIH.

Directives consolidées de 2017 en
matiére de santé et de droits sexuels
et reproductifs pour les femmes vivant
avec le VIH

En 2017, les directives consolidées de 'OMS en matiere
de santé et de droits sexuels et reproductifs pour les
femmes vivant avec le VIH visaient a élaborer une
approche centrée sur les femmes, pour assurer leur
autonomie en matiere de décisions sanitaires. Les
directives reposent sur deux principes directeurs :

ENCADRE 4

Approche fondée sur les droits humains de la thérapie antirétrovirale pour les femmes

atteintes du VIH

Selon les directives consolidées de 2017 en matiere
desanté et de droits sexuels et reproductifs pour les
femmes vivant avec le VIH, 'ensemble des services
de sante sexuelle et reproductive et de traitement
duVIH,ycompris lathérapie antirétrovirale, doivent
étre fournis au moyen d’une approche reposant
sur les droits humains. Toutes les femmes doivent
avoir acces aux informations requises et pouvoir
prendre un choix informé et individuel concernant
le traitement contre le VIH.

Des services de santé centrés sur les femmes
doivent considérer ces dernieres comme
participantes et bénéficiaires des systemes
sanitaires. La prestation de soins doit respecter leur
autonomie et leurs décisions en matiere de santé,
tout en leur permettant de prendre des décisions
informées.

PRINCIPALES BARRIERES A UACCES DES FEMMES AU TRAITEMENT
CONTRE LE VIH : EXAMEN A UECHELLE MONDIALE

27



28

la promotion des droits humains et I'égalité des sexes,
pour fournir des recommandations fondées sur des
preuves et des bonnes pratiques en matiere de sante
et de droits sexuels et reproductifs pour les femmes
vivant avec le VIH.**

Evolution vers des politiques universelles
de type « dépistage et traitement »

En complément de I'appel de 'OMS de démarrer
le traitement du VIH de facon précoce, en 2014,
'ONUSIDA a lancé ses objectifs 90-90-90. Pour la
Journée mondiale du sida, 'ONUSIDA a également
lancé le rapport « Accélérer » qui promeut des objectifs
95-95-95 d'ici a 2030. Le démarrage précoce de la
TAR et soutenu dans le monde entier. Si 'absence
relative de preuves concernant la période idéale de
démarrage de la thérapie était source d’inquiétude,*
les résultats intermédiaires de I'étude START indiquent
qu’un démarrage précoce de la TAR diminue le risque
de contracter le sida ou d’autres maladies graves.*®

Quelles sont les implications des
directives de traitement pour les
femmes ?

Etant donné que I'environnement politique mondial
est centré sur une forte expansion de l'accés au
traitement, les défenseurs des droits des femmes
soutiennent qu’il est primordial de comprendre
l'acces, I'observance et les options de traitement
pour les femmes pour renseigner les politiques et
programmes. Les politiques et programmes axés sur
la spécificité des sexes assurent la bonne santé des
femmes, tout en transformant la vie de leur famille

La nouvelle stratégie de I'ONUSIDA met en avant
I'importance de I'égalité des sexes pour mettre fin a
I'épidémie du VIH. D’apres l'objectif 7 de la stratégie,
90 % des femmes et des filles doivent vivre sans
inégalité entre les sexes ni violence basée sur le genre
pour atténuer le risque et I'impact du VIH. A ce sujet,
il reste primordial d’agir dans trois domaines soulignés
dans la stratégie : « (1) élargir 'acces et le recours
aux services et aux produits liés a la santé sexuelle et
reproductive et au VIH ; (2) mobiliser les communautés
afin de favoriser des normes égales entre les hommes
et les femmes, de faire participer les hommes et les
garcons et de mettre un terme a la violence basée sur
le genre, sexuelle et conjugale ; et (3) autonomiser les
femmes, les jeunes femmes et les filles, dans toute leur
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diversité, notammenteninvestissantdans le leadership
féminin dans le cadre de la riposte au sida. »**

Malgré les nouvelles directives de 'OMS qui soutiennent
unaccesauneTAR pourl'ensemble des personnes vivant
avecleVIHet une nouvelle stratégie de 'TONUSIDA 2016-
2021 qui stipule I'importance d'atteindre I'égalité des
sexes pour lutter contre I'épidémie du sida, des barrieres
a l'acces au traitement s'élevent encore. Des directives
complémentaires de 'OMS, portant le titre Integrating
Gender into HIV/AIDS Programmes in the Health Sector:
Tool to Improve Responsiveness to Women'’s Needs (2009)
fournissent une analyse utile des obstacles rencontrés
par les femmes ainsi que des suggestions pour y
remédier. Les difficultés rencontrées par les femmes
(en particulier celles membres des populations clés
touchées) en matiere d'acces, démarrage et suivi du
traitement comprennent :

+ Des critéres d’admissibilité stricts concernant I'acces
au traitement : la capacité de paiement, I'assurance,
la grossesse, la divulgation nécessaire, la stabilité
des réseaux sociaux et des familles en qualité de
systéme de soutien, le statut de résident/citoyen et/
ou I'absence de consommation de drogues.

+ Un manque de soutien et de sensibilisation
concernant la nécessité de médicaments pour
prévenir ou traiter les infections opportunistes
communes, notamment les infections liées aux
fonctions reproductives. Dans la section du guide
relative a l'accés au traitement et aux soins, |a
violence basée sur le genre est présentée en lien
avec la divulgation et son impact sur les femmes
si elles sont obligées de divulguer leur statut.
Toutefois, la violence basée sur le genre n'est pas
mentionnée en lien avec d’'autres problemes.

+ Un manque de fonds pour régler les colts associés
au service de traitement et équilibrer les priorités
de plusieurs roles et responsabilités au sein du
foyer, de la famille et de la communauté peut
compliquer le démarrage du traitement.

+ Un accés limité a des aliments nutritifs et des
inquiétudes concernant les effets secondaires sur
la santé sexuelle et reproductive des femmes, ainsi
que leur bien-étre.

+ Le manque d’autonomie des femmes peut
entrainer des comportements de contrdle de la
part des conjoints, qui les forcent a rendre ou
partager le traitement.



Si des sections des directives de 'OMS comprennent
des mesures pour les programmes ou les responsables,
elle n’inclut pas de directives que les travailleurs
sanitaires pourraient intégrer dans leur travail,
notamment des méthodes pour aider les femmes a
faire face a la stigmatisation, la discrimination et la
violence en dehors du systeme de santé. La section sur
la prévention de la transmission verticale n’inclut pas
de traitement pour la santé et le bien-étre personnels
des femmes. Les informations sur I'importance de
I'identification et de la fourniture de services complets
dont les femmes ont besoin, ainsi que sur les liens
entre les services de santé sexuelle et reproductive et
les programmes contre le VIH, ne sont pas adaptées.*”
De plus, les informations récentes sur les liens entre le
VIH et la violence basée sur le genre, en particulier la
violence au sein du couple, restent lacunaires.

Des spécialistes de santé, des chercheurs et des
activistes ont fait part de leur inquiétude concernant
le fait que des organismes de gouvernance nationaux
et internationaux n‘aient pas traité adéquatement
les principaux déterminants sous-jacents, comme les
systéemes sanitairesde mauvaise qualité, la pauvreté et
les inégalités entre les sexes. Ces facteurs empéchent
les individus, en particulier les femmes, d’avoir accés a
un traitement.*#394° 'OMS reconnait que les systemes
sanitaires nécessitent une augmentation sensible des
ressources. Avant cela et le traitement des barrieres
supplémentaires en matiere d'offre et de demande,
les spécialistes font part de leur inquiétude qu’une
extension importante du traitement en élargissant
les criteres d'admissibilité puisse limiter I'acceptation
du traitement et mettre en danger la santé mentale
et physique des personnes vivant avec le VIH. Les
femmmes, les hommes et les enfants devront lutter
plus longtemps contre des barrieres importantes
(plusieurs d'entre elles sont décrites dans le présent
examen) s'ils accédent au traitement plus tot.

De plus, les spécialistes s’inquietent que les impacts
éthiques, surlasanté physiqueet mentaleimmeédiats, et
amoyen et longterme, associés a un début plus précoce
du traitement par rapport aux recommandations
précédentes, naient pas fait I'objet d’'une évaluation
suffisante,”4? tout comme les questions éthiques
concernant la mise sous traitement de certaines
personnes pour minimiser la transmission a d’autres.*?
La recherche en Australie souligne également une
« ambivalence significative » au sein du personnel de
santé concernant le traitement comme méthode de
prévention pour les couples sérodifférents.*

2.2 Statut actuel de ’acces au
traitement pour les femmes

Fin 2012, 9,7 millions de personnes suivaient une
TAR dans les PRITI, soit 40 fois plus quen 2002.%
Cette augmentation rapide a entrainé une baisse
significative des déces liés au sida et des taux plus
faibles de nouveaux cas de VIH.*%74 'OMS estime
que, depuis 2003, la mise en ceuvre a grande échelle
de la TAR dans les PRITI a sauvé environ 4,2 millions de
vies et évité que 800 000 enfants contractent le VIH.*

Les données du PEPFAR de 2013 et 2014 (Tableaux 1
et 2) évaluent le nombre total de personnes recevant
une thérapie antirétrovirale a prés de 7 millions dans
les pays partenaires. Toutefois, ces chiffres du PEPFAR
sont incomplets, étant donné que les efforts soutenus
par le PEPFAR n’incluent pas tous les pays du monde.
Etant donné que le PEPFAR est exclusivement actif
dans des contextes a ressources limitées, ces chiffres
sont représentatifs des circonstances au sein des
PRITI, dans lesquels les obstacles rencontrés par les
femmes en matiere d’acces au traitement sont les plus
importants. D’apres le PEPFAR, 63,75 % des individus
sous traitement sont des femmes.

TABLEAU 1

Personnes suivant actuellement une TAR, PEPFAR 2014%

HOMMES

<15 244 602 3,58 %
>15 2231123 32,67 %
Sl,ag‘rﬁr;:tal 2475725 36,25 %
FEMMES

<15 260918 3,82 %
>15 4093107 59,93 %
gi]mn?éi fotal de 4354025 6375%
TOTAL 6 829 750 100,00 %
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Conclusions principales

+ Lacunes en matiere de données : Les données
ventilées par sexe sur le démarrage d'un
traitement, la rétention en soins et 'observance
sont lacunaires. LONUSIDA et le PEPFAR
recoivent des rapports des pays concernés sur les
programmes de traitement du VIH. Si certains
pays fournissent des données ventilées par sexe,
d’autres ne fournissent que des estimations. Le
Fonds mondial de lutte de lutte contre le sida,
la tuberculose et le paludisme n'a pas encore de
données ventilées par sexe sur le traitement.

+ Les femmes représentent environ la moitié des
débuts de traitement et dans certains cas, les
tauxde démarrage de traitement sont supérieurs
pour les femmes enceintes.

- Dans certains contextes, les taux d’observance
parmi les femmes sont inférieurs a ceux des
hommes.

+ La mise en ceuvre de I'Option B+ dans plusieurs
pays a été marquée par une assimilation rapide
et des taux d'observance inférieurs a la moyenne.

66 % des individus qui ont commencé une thérapie
en 2013 étaient des femmes (Tableau 2). En excluant
les femmes enceintes de ces calculs, la proportion de
femmes qui ont démarré un traitement en 2013 tombe
a49 %. La couverture de TAR parmi les femmes enceintes
semble supérieure a celle des femmes qui ne le sont pas.

Au Kenya, 66 % des nouveaux participants entre 2009
et 2011 étaient des femmes. Au Malawi, ce chiffre
s'éleve a 61 %. Ces chiffres ne prennent pas en compte
I'effet potentiel dela miseen ceuvredu traitement pour
les femmes enceintes, en particulier au Malawi ou le
programme Option B+ a été adopté. En 2012, I'Etat
ougandais a également adopté le programme Option
B+, qui a probablement contribué a I'augmentation
du nombre de femmes qui ont commencé une TAR,
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Recommandations recherches

ultérieures

pour les

- Unsysteme pourameéliorer la collecte de données
au niveau national devrait étre élaboré et mis
en ceuvre avec la coordination et la coopération
du PEPFAR, du GFATM, de 'ONUSIDA et d’autres
entités coopérantes. Ce systeme doit garantir
une ventilation par age et par sexe des données
de traitement et récolter des informations sur
I'accés pour les femmes enceintes et les autres,
réparties par age.

Un programme de recherche axé sur les droits
doit étre élaboré en collaboration avec les femmes
vivant avec le VIH et lié a la mise en ceuvre de
I'Option B+. Cette étape est urgente pour fournir
des informations systématiques sur les facteurs
ayantuneincidence surladécision de commencer,
d’arréter ou de poursuivre un traitement au cours
de la grossesse et de l'allaitement.

Autres domaines a explorer pour ce projet

Trouver des méthodes pour identifier I'analyse
des données de l'accés au traitement pour les
sous-groupes de femmes non enceintes, en les
ventilant notamment par age et population clé.

Examiner plus détudes sur l'intersection entre
les responsabilités de prise en charge des enfants
et la rétention en traitement.

avec 289 701 participantes en décembre 2011 contre
349 068 en décembre 2013.%

Dans les autres régions, la couverture de |a thérapie
antirétrovirale chez les femmes differe fortement
selon les pays. Dans une €tude portant sur six pays
du WAPN+ en Asie-Pacifique, la plupart des femmes
(65,1 %) prenaient des ARV. Toutefois, ces chiffres
allaient de 50,2 % en Inde a 86,1 % au Cambodge. De
plus, la proportion de femmes sous ARV de 40 ans et
plus était nettement supérieure a celle des femmes
plus jeunes (84,6 % contre 59 %). La plupart des
femmes (85,9 %) accedent au traitement au sein d’'un
établissement sanitaire public. Si 30 % des femmes
ontindiqué ne pas avoir commencé a prendre des ARV,
17,8 % ont déclaré avoir arrété leur traitement.*°



TABLEAU 2
Personnes débutant une TAR, PEPFAR 20135

T

HOMMES
61672 4,04 %
456 609 29,95 %
Nombre total d’hommes 518 281 33,99 %

FEMMES

66 406 4,36 %
939997 61,65 %
Nombre total de femmes 1006 403 66,01 %
g?nmr‘:: Eoc;[r? le(?weceintes 748552 49.10%
fermmes enceintes 257 851 1691%
1524684 100,00 %

Labsence d'indicateurs normalisés pour l'accés au
traitement des femmes constitue un défi pour le suivi
des progres. Certains rapports, notamment les chiffres
du PEPFAR ci-dessus, indiquent que le nombre et le
pourcentage de femmes obtenant un traitement sont
supérieurs a ceux des hommes, mais ces statistiques
ne prennent pas en compte les pertes dues a un arrét
du traitement. Dans certains contextes, les pertes
sont supérieures pour les femmes (en particulier pour
les femmes enceintes et venant d’accoucher). Il est
primordial de comprendre ces nuances pour guider
les efforts de suppression des barrieres a 'acces au
traitement pour les femmes. Sans statistiques de
référence solides, le suivi des progres sera difficile.

Il peut sembler que les taux de femmes accédant
au traitement sont supérieurs a ceux des hommes,
mais l'influence des programmes de prévention de
la transmission verticale sur les femmes enceintes
et venant daccoucher peut gonfler ces chiffres.
Etant donné que les programmes de prévention de la
transmission verticale sont connus pour présenter des

taux d'attrition élevés (voir les études de cas présentées
ci-dessous), les données concernant les femmes suivant
actuellement un traitement peuvent étre trompeuses,
sauf si elles sont complétées par des chiffres ventilés
par sexe sur 'observance et |a rétention.

Les rapports sur le démarrage, la rétention et
'observance d'un traitement ne présentent pas
suffisammentdedonnéesventilées parsexe.Certaines
organisations chargées de surveiller I'épidémie et
de mettre en ceuvre la riposte ne fournissent pas de
données sur 'acces au traitement ventilées par sexe.

Les données ventilées sont dominées par la prévention
de la transmission verticale (de la mére a I'enfant), sans
accent important sur les femmes vivant avec le VIH
dans leur diversité et a différentes étapes de leur vie, y
compris au-dela de la grossesse et de I'accouchement.
Actuellement, le manque de données ventilées est
un obstacle au travail des décideurs et des activistes,
et les empéche de prendre des décisions informées
et d’inspirer le changement pour améliorer les vies
des femmes et des filles vivant avec le VIH. De plus,
les systemes existants qui collectent et signalent les
données n'indiquent généralement pas de mesures de
rétention en traitement ou d'observance des régimes
de TAR. Contre toute attente, il n'existe pas de définition
normalisée de la « rétention en soins » aux fins de la
surveillance du VIH ou des études de mise en ceuvre.™
Ces données sont primordiales pour garantir une riposte
efficace et un impact mondial sur la santé publique.

Des organisations comme le PEPFAR planifient de
mettre en ceuvre une stratégie tenant compte des
disparités entre les sexes et de collecter et diffuser
des données ventilées par sexe. Lobjectif est de
surveiller plus précisément qui bénéficie des services
et de traiter les barrieres de facon adéquate. Le Fonds
mondial de lutte contre le sida, la tuberculose et le
paludisme a élaboré une stratégie pour I'égalité des
sexes du méme ordre en 2008 et son plan de mise en
ceuvre de 2014 met en avant I'importance stratégique
de collecter et diffuser des données ventilées par sexe.
Lun des objectifs est de maintenir 'engagement de
financer des programmes axés sur la spécificité des
sexes qui traitent les barrieres relatives au genre pour
fournir une riposte efficace au VIH. Ces politiques
montrent I'intérét croissant porté a la valeur des
programmes et efforts tenant compte des disparités
entre les sexes, ainsi que leur reconnaissance.
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Observance et rétention

Il serait insuffisant de se concentrer exclusivement
sur la compréhension des barrieres a l'accés pour
les femmes, sans examiner les barrieres liées a
I'observance et a la rétention. Pour remplir l'objectif
de la suppression virale et atteindre des résultats
sanitaires positifs pour les femmes du monde entier,
le début du traitement doit slaccompagner d’efforts
pour inclure et conserver les femmes en soins. Faire
tomber les barrieres qui s‘'opposent a I'observance et
a la rétention est complémentaire des efforts pour
améliorer la santé des femmes vivant avec le VIH.

Plusieurs barrieres se dressent face aux personnes
vivant avec le VIH concernant I'observance de la TAR
et le maintien du traitement. Shubber et al. décrivent
ces contraintes dans un examen systématique et une
méta-analyse récents.>? lexamen cite des défis allant
d'oublier de prendre un médicament aux barrieres
lieces aux services sanitaires, la stigmatisation et la
dépression. Les barrieres a l'observance et a la rétention
comprennent des contraintes aux niveaux individuel et
macro, comme lillustre un examen systématique des
facteursconcernantledébut, 'observance et la rétention
pour les femmes enceintes et ayant accouché par
Hodgson et al. (2010).%* Les barrieres répertoriées dans
I'examen systématique sont identiques aux barriéres a
I'accés examinées dans nos recherches. Cette cohérence
montre bien les paralléles importants concernant le
renforcement de I'accés au traitement pour les femmes
et la garantie qu’elles suivent le traitement.

La participation aux soins contre le VIH est essentielle
pour optimiser les résultats de traitement ; elle
comprend l'observance de la TAR et la conservation en
soins contre le VIH. La rétention en soins nécessite une
participation au continuum de soins. La participation
comprend la présence aux visites cliniques planifiées,
le suiviimmunologique et viral, des liens avec la prise
en charge de la santé mentale, ainsi que d'autres
services visant a améliorer la santé. La rétention
en soins est pertinente pour la prédiction de la
suppression virale et d’autres résultats cliniques.

les mesures dobservance se  concentrent
spécifiquementsurla prise réguliere des médicaments
d’une TAR, selon les recommandations. Lobservance
du traitement médicamenteux ne représente
qu’une petite portion de la rétention globale en
soins. Des recherches sur 'observance de la TAR sont
omniprésentes dans l'analyse documentaire, mais
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les mesures du suivi global ont généralement moins
d’'impact en I'absence d’une rétention en soins d’un
individu. Cette distinction doit étre clarifiée : une
personnevivantavecleVIHquiparticiperégulierement
aux visites cliniques, mais na pas encore besoin
d’ARV peut étre présentée comme bénéficiant d’une
rétention en soins. Si elle a besoin de prendre des ARV,
mais ne suit pas le régime prescrit pour une raison
quelconque, elle peut étre décrite comme bénéficiant
d’une rétention en soins sans suivi du traitement.

Il convient de noter qu’il est difficile dévaluer
l'observance. Des études ont montré que les mesures
signalées de facon autonome par les participants ne
représentent pas correctement leur comportement en
matiere d'observance.*** || est de notoriété publique
que l'observance d’un traitement pour toute maladie
chronique est souvent difficile.® Cette nuance
n‘apparait pas toujours dans la littérature, au sein de
laquelle observance et rétention sont utilisés de facon
interchangeable, avec la supposition implicite que
'observance du traitement n’est pas un processus
complexe.

Une méta-analyse mondiale détudes
observationnelles évaluant les différences entre les
genres en matiere d'observance de la TAR a montré
qu’un suivi élevé du régime (>90 % d’observance) était
inférieur chez les femmes par rapport aux hommes.*®
La méta-analyse a montré que les études avec une
proportion supérieure de femmes veuves présentaient
les pourcentages d’'observance les plus élevés. Pour les
hommes, les études avec une proportion supérieure
d’hommes ayant des rapports sexuels avec d’autres
hommes présentaient une observance supérieure.>®

En qualité de principal groupe touché, il est plausible
que l'observance plus importante chez les hommes
ayant des rapports sexuels avec d'autres hommes soit
associée avec le risque percu, et peut-étre également
avec la présence de systéemes de soutien plus organisés.
Létude a également indiqué une corrélation inverse
entre lacharge virale et 'observance pourles hommes :
plus la charge virale est faible (c’est-a-dire plus les
hommes sont en bonne santé), plus I'observance est
élevée. A l'inverse, chez les femmes, les femmes en
moins bonne santé suivent mieux la thérapie que les
hommes. Il serait intéressant d’examiner si les femmes
sont moins susceptibles de suivre le traitement quand
elles se sentent en bonne santé, car cela peut étre
problématique pour un traitement précoce.



Une autre méta-analyse a également confirmé
que les femmes avaient un niveau dobservance
inférieur a celui des hommes et que cette absence
d'observance était liée a la dépression, au manque
de relations interpersonnelles de soutien et a des
niveaux de mal-étre supérieurs.”” La méta-analyse
a examiné les articles publiés entre janvier 2000 et
juin 2011 étudiant l'observance de la TAR dans les
pays en développement. Les femmes qui ne suivaient
pas leur régime ont souligné la nécessité d’obtenir
'approbation de leur conjoint, bien plus que les
hommes qui ne le suivaient pas.*

Les progres globaux en matiere de couverture de
thérapie antirétrovirale nationale masquent des
disparités d’acces importantes. Les bénéfices du
traitement n'atteignent pas assez de populations
clés, actuellement définies par TONUSIDA comme les
travailleurs du sexe et leurs clients, les transgenres,
les consommateurs de drogues injectables, les
homosexuels, les hommes ayant des rapports sexuels
avec d’autres hommes, les prisonniers et d’autres
personnes incarcérées.*® La consommation de drogues
injectables a un impact négatif sur I'observance de la
TAR. Une étude aux Etats-Unis suivant une cohorte de
femmes qui consomment des drogues injectables a
montré que les femmes qui avaient acces a une forme
de traitement contre la consommation de drogues
étaient plus susceptibles de suivre leur traitement
que les autres.”® Les femmes de plus de 50 ans qui
n'ont pas signalé consommer de drogues étaient
plus susceptibles de suivre leur TAR pendant plus de

deux ans dans des cohortes du Cameroun, du Burundi
et de la République démocratique du Congo.*®

Les prisonniers, les réfugiés, les migrants et les
travailleurs mobiles présentent également un risque
plus élevé de contracter le VIH, toutefois peu de
données détaillent I'acces a la TAR de ces populations.
Cela est partiellement di au fait que classifier ces
personnes en tant que populations clés peut entrainer
des complications juridiques et en matiere de droits de
I’'hnomme dans les pays dans lesquels le comportement
associé aux populations clés est stigmatisé et/
ou criminalisé. Lintersection de la discrimination
a l'encontre des populations marginalisées et de
I'inégalité entre les sexes est susceptible de renforcer
encore les obstacles a 'acceés pour les femmes de ces
populations ou celles dont les conjoints font partie
de ces groupes. Toutefois, le manque de données
ventilées par sexe ne permet pas de confirmer cette
hypothese. De plus, le statut de réfugié et de migrant
peut empécher 'acces a la TAR et I'observance, pour
des raisons de citoyenneté et de schémas migratoires.

Option B+

Les programmes Option B+ cherchent a accélérer
le démarrage de la TAR et a réduire le risque de
transmission verticale du VIH de la mere a 'enfant
(encadré 3 sur la PTME dans la section 2.1 ci-dessus).
Les deux premiers pays dAfrique subsaharienne
a mettre en place I'Option B+ au niveau national
étaient 'Ouganda et le Malawi. Les premiers chiffres

ENCADRE 5
Option B+ en action : Malawi

Les estimations du Malawi concernantleViHetlesida
pour 2015 indiquent que 980 000 individus vivent
avec le VIH et plus de la moitié sont des femmes de
plusde 15 ans.®* Avant le déploiement de I'Option B+,
seul 49 % des femmes enceintes vivant avec le VIH
etaient diagnostiquées, 3 % étaient sous traitement
et 2 % restaient sous traitement un an apres le début.
Dés sa premiere année, le programme Option B+ du
Malawi, déploye en 2011, a permis de multiplier par
sept le nombre de femmes enceintes vivant avec le
VIH suivant une TAR au cours de la premiere année
du programme.®? Malgré des réductions en matiere
de transmission verticale de la mere a I'enfant avec

le début d’'une TAR, la rétention reste problématique.
Au cours d'une étude de cohortes au nord du
Malawi, presque la moitié de celles qui navaient pas
commencé une TAR au début des soins prénatals ne
l'avaient toujours pas commencée au moment de
I'accouchement.®® Dans le méme temps, les femmes
enceintes qui avaient démarré un traitement le jour
du diagnostic étaient moins susceptibles de suivre le
programme Option B+ au Malawi. Troisiemement,
les femmes ayant commencé une TAR au cours de
la grossesse étaient cinq fois plus susceptibles de
ne pas suivre le régime que les femmes qui avaient
commencé d’une thérapie avec un nombre de CD4 de
350 cellules/mm?® ou moins.®
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ENCADRE 6
Option B+ en action : Ouganda

En 2012, I'Etat ougandais a adopté le programme
Option B+ pour lutter contre la transmission
verticale du VIH. Des restrictions financieres ont
contraint les pouvoirs publics ougandais a déployer
le programme par phases. 'Option B+ a d’abord été
introduite dans 11 districts a prévalence élevée.

sur 'observance et la rétention provenant de ces pays
soulignent I'importance de compléter les statistiques
sur les femmes (ou les hommes) démarrant un
traitement avec des statistiques sur la rétention et
'observance pour dépeindre fidelement I'accés des
femmes au traitement.®

LOption B+ est désormais suivie par une politique
universelle de dépistage et traitement recommandant
que tous les individus diagnostiqués comme vivant
avec le VIH débutent un traitement immédiatement
et le poursuivent tout au long de leur vie.* Toutefois,
les problemes décrits dans les exemples nationaux
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Le PEPFAR a engagé 25 millions de dollars pour le
plan d'accélération.®> Linvestissement renforcé en
matiere de prévention de la transmission verticale
na pas fourni de résultats programmatiques
positifs au départ. Seul 20 % des femmes qui ont
commencé un traitement aprés I'accouchement
sont revenues a la clinique pour obtenir leur
décompte de CD4.5¢

ci-dessous restent pertinents pour cette nouvelle
politique de 'OMS.

Le Zimbabwe a adopté I'Option B+ en 2013 et a lancé
un déploiement par étapes en 2014. Des études en
cours visent a améliorer la rétention en traitement des
femmes enceintes et des meres vivant avec le VIH.6"¢®
Au vu des défis rencontrés par les femmes présentés
ci-dessus, il est important que la mise en ceuvre des
directives de 2016 soit surveillée étroitement, en lien
avec les problémes d’acces au traitement courants
des femmes. La section 4.1 ci-dessous examine ces
questions plus en détail.



3. NIVEAU MICRO : FACTEURS

PSYCHOSOCIAUX AU

NIVEAU DES PERSONNES,

FOYERS, FAMILLES ET

COMMUNAUTES

Conclusions principales

+ De nombreuses femmes s’inquietent des effets
secondaires du traitement pour elles et leurs
enfants.

- Dapres des études, la stigmatisation en
matiere de VIH et I'inégalité entre les sexes
alimentent des facteurs limitant I'acces des
femmes au traitement et la rétention en soins,
notamment l'accés a un revenu, les roles de
genre traditionnels, la violence basée sur le genre
et I'insécurité alimentaire.

« les femmes qui font également partie de
populations marginalisées ou sont des
conjointes d’hommes a plus haut risque (comme
les travailleuses du sexe, les femmes transgenres,
les femmes consommatrices de drogues
injectables et les femmes d’hommes ayant des
rapports sexuels avec dautres hommes) font
face a des niveaux supérieurs de stigmatisation
et de discrimination qui empéchent l'accés au
traitement. Les données sur l'acces au traitement
sont toutefois rarement ventilées par sexe.

Recommandations recherches

ultérieures

pour les

« Cet examen s’est concentré sur les données
disponibles : |a littérature examinée par des pairs,
axee sur les droits et centrée sur les expériences
des femmes présentées par les femmes elles-
mémes reste toutefois peu développée. Ces

lacunes doivent étre comblées par un soutien
stratégique aux projets de recherche novateurs
qui utilisent une méthodologie participative et
une approche holistique axée sur le bien-étre
pour comprendre l'accés au traitement par les
femmes, son observance et leur santé.

Autres domaines a explorer pour ce projet

- Il convient d'exercer un effort coordonné pour

combler les lacunes spécifiques de la littérature

renseignant les programmes et les politiques.

Les facteurs spécifiques a prendre en compte

comprennent :

- Les facteurs biologiques qui peuvent avoir
une incidence sur le traitement pour les
femmes, notamment les effets secondaires, la
pharmacorésistance, le dosage et I'efficacité.

- Limpact des idées socioculturelles concernant le
genre et |a sexualité, et de la violence basée sur
le genre surl'acceés au traitement et 'observance.

- Larétentionet|'observance pourles populations
clés, pour lesquelles le genre est un facteur
majeur (comme les travailleuses du sexe, les
personnes incarcérées et les consommatrices
de drogues).

- Limpact sur les femmes des programmes de
traitement intégrés a la famille ou aux soins a
domicile.

- Lintersection entre la divulgation du VIH par les
femmes et le démarrage du traitement.

- Le partage de la TAR par les femmes avec leurs
conjoints et d'autres membres de |a famille.
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3.1 Stigmatisation,
discrimination ou inégalités
entre les sexes liées au VIH

Cette section évalue comment les normes sociales
en matiere de genre et de VIH interagissent pour
influencer I'accés au traitement et aux soins pour
les femmes. Les facteurs suivants sont causés par la
stigmatisation liée au VIH et la discrimination basée
sur le genre, les renforcent et influent sur la capacité
des femmes a démarrer et poursuivre une TAR :

+ Facteurs physiologiques

+ Normes sociales et culturelles

+ Roles et charges de travail des femmes

+ Acces des femmes aux ressources

+ Pouvoir décisionnel des femmes

+ Violence basée sur le genre

La stigmatisation peut étre une expérience tres
handicapante pour les femmes vivant avec le VIH, avec
une incidence sur le bien-étre mental et physique.®
En 2014, 'ONUSIDA a mené une évaluation rapide
des expériences des femmes concernant l'acces au
traitement dans le contexte de la prévention de la
transmission verticale. Dans cinq pays a prévalence
élevee, les résultats ont montré que les femmes
vivant avec le VIH sont généralement considérées
comme « immorales » et responsables d'avoir
introduit le VIH au sein de la famille.?* Par conséquent,
les participants a I'é¢tude de 'ONUSIDA ont déclaré
que les femmes étaient plus discriminées que les
hommes. Les hommes et les femmes indiquent qu’il
semble négligent pour une femme vivant avec le VIH
de tomber enceinte, a cause du risque de transmettre
le VIH a I'enfant. Consultez la section 4 relative aux
barrieres de niveau méso pour plus d’informations sur
les pressions subies par les femmes enceintes vivant
avec le VIH, les poussant a se faire avorter ou stériliser.

Lles femmes vivant avec le VIH sont également
considérées comme moins capables de répondre aux
besoins de leurs enfants.” Ces discriminations peuvent
avoir une incidence sur la capacité des femmes a
obtenir un traitement et des services de soins adéquats
(y compris pendant la grossesse), ainsi que sur la
capacité de planification familiale, en particulier en cas
d’internalisation de ces avis. Dans certains contextes,
les femmes évitaient les installations de soins
prénatals ou des dépistages étaient réalisés, a cause de
la stigmatisation liée au VIH en cas de résultat positif.”?
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Etant donné que les femmes ont généralement de
meilleurs comportements en matiere de recherche de
soins et (dans certains contextes) un meilleur acces
au traitement que les hommes, il est intéressant
d’examiner si le renforcement de la visibilité par I'acces
aux services rend les femmes plus vulnérables a des
niveaux de stigmatisation et discrimination supérieurs.

Par crainte de stigmatisation et de discrimination, les
femmes vivant avec le VIH (FVVIH) peuvent rechigner a
divulguer leur statut a leur conjoint, leur famille et leurs
amis ou a accéder aux services, notamment par le biais
de soins prénatals.”* Une synthese d'études examinant
les taux, les barrieres et les résultats de la divulgation
relative au VIH parmi les femmes au sein de pays en
développement a montré qu'entre 16,7 et 86 % des
femmes choisissent de ne pas divulguer leur statut a leur
conjoint.”? La majorité craint qu’une réaction négative
pourrait entrainer des abus, des violences et un abandon.
Une étude plus récente dans la province du KwaZulu-
Natal d’Afrique du Sud a montré que les femmes étaient
souvent plus prétes a divulguer leur statut aux membres
de la famille qu’a leur conjoint.”® A cause de la peur
d’une stigmatisation et de la discrimination, ainsi que
I'obligation de taire leur statut a leur conjoint et d’autres
membres de la famille, il est beaucoup plus difficile pour
les femmes d’obtenir un traitement et des soins, et de
suivre les réegimes de traitement, aussi bien pour elles
que pour leurs enfants.”>747>

Cette analyse documentaire comprend des études qui
soutiennent un lien fort entre I'absence d’observance
et la divulgation du statut, toutefois les données
ne sont pas ventilées par sexe. Par exemple, un
examen systématique de I'inclusion de déterminants
socioculturels dans les études quantitatives qui
examinent l'accés aux services en matiére de VIH
a conclu que dans les pays a faible revenu, les taux
d'observance plus faibles étaient associés a un manque
de soutien familial, la nécessité de divulguer son
statut aux membres de la famille et un sentiment de
dépression.”? Si les individus n‘avaient pas acces a un
espace de stockage privé, 'observance était également
influencé par la cohabitation avec des membres de la
famille éloignée et |a nécessité de cacher leur statut.”
Aux Etats-Unis, une initiative pour aider les personnes
a divulguer leur état a eu une incidence supérieure
sur les femmes que sur les hommes, concernant
leurs expériences de troubles post-traumatiques,
dépression et symptomes physiques du VIH.”®



Dans certains contextes, les niveaux de divulgation
aux maris et conjoints semblent élevés.””’® Malgré ces
niveaux de divulgation élevée, ces études ont montre
que les femmes subissaient une stigmatisation et
une discrimination fortes suite a la révélation de leur
statut. Par exemple, dans une étude examinant la
divulgation de la séropositivité parmi les femmes
se rendant dans une clinique de TAR a ['hopital
universitaire Hawassa, en Ethiopie du Sud, 59,3 % des
participantes avaient subi des réactions négatives au
moment de la divulgation.” Les expériences pratiques
de stigmatisation et de discrimination semblent
différer fortement. Par exemple, une étude réalisée en
2012 au Malawi pendant la phase de mise en ceuvre du
programme national pour éviter les nouveaux cas de
VIH parmi les enfants a montré que 40 % des femmes
(n=10) vivant avec le VIH et utilisant des services pour
éviter la transmission aux enfants avaient divorcé de
leur mari a cause de leur séropositivité.”

Toutefois, les conjoints ne sont pas toujours les
principaux auteurs. D’apres I'¢tude du WAPN+, méme si
de nombreuses femmes font face a des niveaux élevés
de discrimination suite a la divulgation de leur statut,
cela provient généralement de leur belle-mere ou des
prestataires de soins.®® Nous revenons sur I'impact de
la stigmatisation et de la discrimination au sein des
communauteés et des services sanitaires sur l'acces des
femmes au traitement dans les sections ci-apres.

Facteurs physiologiques

De nombreuses études examinant les barrieres a
l'acces au traitement et a I'observance mettent en
avant les inquiétudes de personnes vivant avec le
VIH concernant les effets secondaires d'une thérapie
antirétrovirale tout au long de lavie. Une étude réalisée
en 2009 par le WAPN+a montré que 66,6 % des femmes
qui ont arrété de prendre leurs ARV l'ont fait a cause
des effets secondaires.” Ces inquiétudes peuvent étre
assez importantes pour avoir une incidence négative
sur l'acces au traitement et l'observance.>2#07276

D'autres études sur l'acceés au traitement et I'observance
ont conclu que les inquiétudes concernant les effets
secondaires, ainsi que leur existence, entrainaient
un arrét du traitement. Ces études comprennent des
femmes, maiselles nefournissent pas uneventilation par
sexe des résultats ou une analyse par sexe. Les rapports
montrent clairement que les femmes et les hommes
ont des inquiétudes sur les effets secondaires, toutefois

les essais cliniques présentent encore un faible taux de
femmes. Les recherches médicales sur les ARV prétent
moins d'attention aux effets secondaires spécifiques
aux femmes, comme les irrégularités menstruelles,
lintensité de la ménopause ou laccélération de
l'ostéoporose. Les recherches examinent également
I'impact du diagnostic du VIH sur la santé mentale d’'un
individu et indiquent que la dépression, I'internalisation
de la stigmatisation, une faible estime de soi et un
manque de soutien social sont des facteurs clés pour
déterminer l'observance des régimes de traitement.
Encore une fois, ces études ne sont généralement pas
ventilées par sexe, méme si elles montrent que les
femmes et les hommes sont touchés par ces facteurs.

Ces impacts sanitaires positifs du traitement
motivent les femmes et renforcent leur engagement
a le poursuivre. La plupart des participantes a une
étude de I'OMS au Botswana, en Tanzanie et en
Ouganda, et certaines participantes a la discussion de
I'ONUSIDA en Ouganda ont signalé les effets positifs
du traitement sur leur santé.”2#* || est primordial de
noter que I'étude en Tanzanie et en Ouganda était
centrée sur I'expérience de traitement avec des ARV
plutdt que sur les barrieres a I'accés. Un échantillon
aléatoire de femmes et d’hommes vivant avec le
VIH avec des niveaux d'observance de TAR élevés ont
participé a I'¢tude, apres avoir été sélectionnés par le
biais de listes de patients des services sanitaires.

Les participants a I'étude en Afrique du Sud, dont la
plupart étaient des femmes, considéraient également
les ARV comme « vitaux » et ont fait état de leur
engagement a long terme a suivre le traitement.®
Toutefois, les études examinant comment dépasser
les barrieres d’acces au traitement tout en s'assurant
que ce dernier améliore la santé des femmes restent
rares. Il est primordial de comprendre ces problemes
pour ¢laborer des stratégies efficaces pour améliorer
le démarrage de la TAR et réduire les événements
défavorables, tout en maintenant les droits des
femmes a prendre des décisions informées.

Normes sociales et culturelles

Chez les femmes, certains ARV entrainent des
effets secondaires qui interagissent avec les normes
socioculturelles concernant le genre et la sexualité.
Cela pourrait avoir une incidence sur l'observance,
notamment parce que lattrait sexuel percu ou
ressentides femmes est souvent lié a certainesimages
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corporelles.® Leseffets secondaires peuventvarier pour
les femmes pendant la puberté, I'adolescence, I'age de
procréation et les années précédant la ménopause.®®
LOMS souligne que les femmes enceintes peuvent
faire face a des barriéres supplémentaires concernant
l'observance de la TAR a cause « d’inquiétudes
concernant les effets des médicaments sur leur bébé,
les exigences nutritionnelles supplémentaires liées
a la grossesse ainsi que les problemes comme la
nausée et les vomissements, pouvant étre exacerbés
par les ARV. »®> De nouveaux éléments montrent que
les effets secondaires de la TAR sont différents pour
les femmes et les hommes, notamment concernant
l'ostéoporose et les changements liés a la ménopause.

Les femmes vivant avec le VIH peuvent également
contracter des maladies liées a leur systéeme reproductif.
Parexemple,ellessontplusarisquedemycosesvaginales,
de verrues génitales, de maladie inflammatoire
pelvienne, d’irrégularité menstruelle et de cancer du
col de 'utérus que les femmes non atteintes du VIH.2
Les normes socioculturelles qui limitent les discussions
relatives a la santé sexuelle et reproductive des femmes
peuvent empécher les femmes de prendre conscience
que ces problemes ne sont pas normaux ou entrainer
un sentiment de honte concernant I'existence de ces
problemes ou la divulgation aux prestataires de soins.
Cela peut, par conséquent, entrainer des retards pour
obtenir un traitement et des soins adéquats.® De plus,
les femmes vivant avec le VIH peuvent étre soumises a
desroles reproductifs et des normes en matiere de genre
quidiminuent leur propre acces a des aliments nutritifs,
étant donné que les femmes donnent la priorité a leurs
enfants, leurs conjoints et leurs familles. Par exemple,
la prévalence de I'anémie chez les femmes vivant avec
le VIH est souvent supérieure par rapport aux hommes.
Les femmes anémiques présentent souvent des taux de
survie inférieure, étant donné que le lien entre 'anémie
et la progression de la maladie (peu importe le nombre
de CD4) a été montré en Afrique et en Europe.®

Role des genres traditionnels et travail
domestique non rémunéré

Les roles et responsabilités multiples des femmes au
sein du foyer, de la famille et de la communauté ont
une incidence sur leur capacité a prendre le temps de
se rendre dans les centres sanitaires. Pour les femmes
vivant avecleVIH, I'accés et 'observance du traitement
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sont limités par de multiples trajets vers les centres
sanitaires. Cette situation inclut souvent également
de longues périodes de trajet et d’attente, ne pouvant
étreintégrées dans des emplois dutemps chargés (voir
la section 4 sur les barrieres du niveau méso). Lemploi
dans le secteur formel peut limiter I'observance du
traitement du fait du manque d’intimité. Par exemple,
de nombreuses femmes vivant avec le VIH participant
aux évaluations rapides de I'ONUSIDA ont signalé
qu’elles manquaient de temps pour se rendre dans
les centres sanitaires ou que personne ne pouvait les
remplacer pendant leur absence.”> Prendre plusieurs
doses d’ARV en une journée (en particulier a une heure
donnée) peut ne pas convenir aux charges de travail
des femmes et entrainer de la fatigue ou d’autres
effets secondaires qui limitent la capacité des femmes
a réaliser les taches de facon efficace.””# Par exemple,
une étude en Tanzanie a montré que les routines des
femmes permettaient de se souvenir plus facilement
de prendre les médicaments, toutefois il estimportant
de noter que dans cette petite étude qualitative, les
quatre personnes qui avaient oublié des pilules au
cours du mois précédent étaient toutes des femmes.5¢

Les r6les des femmes au sein du foyer, notamment la
prise en charge des enfants et d’autres membres de la
famille, sont sous-tendus par des inégalités entre les
sexes qui sous-évaluent leur contribution.®” D’apres
I'OMS, dans les foyers ou plusieurs membres de la
famille sont malades, les femmes donnent la priorité
aux enfants et aux autres membres de la famille
en matiere de soins et de traitement.®® Dans de
nombreux contextes, d'aucuns pensent que les roles
de pourvoyeur de soins des femmes peuvent assurer
un comportement plus positif en matiere de santé
que chez les hommes. En fait, la plupart des femmes
ont émis des inquiétudes concernant leurs enfants et
les membres plus agés de leur famille, expliquant que
le besoin de rester en vie pour prendre soin d’eux était
une motivation clé pour prendre des ARV.#3

Il est judicieux de soutenir un programme visant a
renforcer 'acces au traitement pour les femmes, du fait
de leurs relations au systeme sanitaire par le biais de
leur role reproductif et leur identification en qualité de
groupe prioritaire (pour éviter latransmission verticale).®
Toutefois, les motivations et les conditions d’acces sont
souvent spécifiques au contexte. Une étude transversale
et corrélative sur 269 Colombiennes a montré que les
femmes qui ont des enfants vivant avec le VIH et une



charge virale élevée étaient moins susceptibles de suivre
le traitement. Cela peut étre dG au temps et aux efforts
nécessaires pour prendre soin des enfants.®

Dansde nombreuses cultures, les normes liées au genre
qui régissent les roles des hommes n'encouragent
pas une participation masculine dans la sphére
reproductive. Les évaluations rapides de 'ONUSIDA
ont montré que la participation masculine aux visites
des femmes dans des installations de soins prénatals
et I'acces aux services liés au VIH était limitée. Cette
absence de participation peut constituer une barriere
au dépistage et a l'acces au traitement, étant donné
que les femmes enceintes vivant avec le VIH ont besoin
d’assistance pour se rendre dans les cliniques, ainsi
que recevoir et prendre les antirétroviraux. Les femmes
souhaitent également obtenir un soutien émotionnel,
notamment face a la stigmatisation exercée par les
membres de la famille ou la communauté dans son
ensemble. Des hommes ont signalé que I'absence de
participation était due a la peur d'un embarras social,
une stigmatisation et I'exclusion au sein des cliniques
sanitaires, ou simplement un manque d’intérét pour ce
qui est considéré comme des « questions féminines ».2*

Acces des femmes aux ressources

Les normes liées au genre concernant les roles
et responsabilités des femmes influencent leur
accés aux ressources, ainsi que leur controle sur
ces dernieres. Du fait des dynamiques de pouvoir
inégales qui désavantagent les femmes et les filles,
l'acces des femmes aux ressources est généralement
moins direct, ce qui signifie qu’elles doivent dépendre
d’autres membres de la famille plus puissants pour
accéder aux ressources nécessaires.® lacces limité
aux ressources crée des barrieres, comme le colt de
transport, les honoraires des médecins, les analyses en
laboratoire, les procédures et les médicaments épuisés.
Cette situation présente des implications évidentes
concernant la capacité des femmes a couvrir les colts
d’opportunité et autres liés a I'accés et a I'observance
du traitement et des soins contre le VIH, en particulier
pour les femmes en situation de pauvreté ou n‘ayant
pas d’acces indépendant a des ressources 289091

En Colombie, des chercheurs ont montré que
I'observance était cinq fois inférieure pour les femmes
provenant de groupes socio-économiques inférieurs.®
Une étude de 'APN+ concernant 3 000 personnes dans

la région Asie-Pacifique a examiné l'acces a la TAR et
d’autres services sanitaires liés au VIH pour les personnes
vivant avec le VIH, y compris des femmes, des hommes
ayant des rapports sexuels avec dautres hommes,
des transgenres et des personnes consommatrices
de drogues injectables. 80 % des femmes ont signalé
ne pas disposer d’'un revenu suffisant pour remplir
les besoins sanitaires.®> En Afrique du Sud, une étude
transversale sur plus de 300 femmes a montré que les
femmes qui ne recevaient pas d’argent de leur conjoint
avaient des niveaux d'observance tres faible par rapport
aux femmes bénéficiant d’un soutien financier solide.®*
De plus, une étude en Ouganda a conclu que « presque
tous les participants ont cité le besoin de trouver des
fonds pour la visite mensuelle a la clinique comme une
source de stress et d'anxiété, et le manque d'argent pour
le transport étaient un facteur clé dans les cas de doses
et de rendez-vous médicaux manqués » (p. 778).%2 Les
participants rencontraient également des probléemes
avec des demandes entrant en compétition, notamment
les colts de transport et dautres nécessités comme
I'alimentation, le logement et les frais de scolarité.

La relation entre la situation financiére et 'observance
ne fait pas toujours 'objet d’une corrélation directe.
Deux études en Colombie ont montré une relation
intéressante entre le revenu et l'observance de la
TAR.2%%3 Les femmes en situation de pauvreté avaient
un taux d'observance cinq fois supérieur a celui des
femmes de statut socio-économique supérieur.®
Méme si les femmes de classe moyenne avaient des
niveaux d'observance relativement bons, ce n'était
pas le cas des femmes avec des revenus importants.*
Les femmes disposant de plus de ressources ont
indiqué qu’elles avaient plus peur de la stigmatisation
et étaient forcées de ne pas divulguer leur état.
En Ouganda, une étude récente a montré que les
obligations financieres et les barrieres économiques
se maintenaient méme avec une augmentation des
revenus, ce qui laisse entendre qu’il existe d'autres
difficultés qui ont une incidence sur la capacité des
femmes a avoir acces a un traitement.®*

Lassociation entre la sécurité alimentaire et
l'observance d'une TAR est forte. Des études ont
montré I'importance de I'assistance alimentaire pour
obtenir 'observance optimale et que les individus avec
une sécurité alimentaire inférieure présentent une
attrition supérieure en matiere de TAR.””** Le besoin
d’assurer un régime nutritif pendant le traitement
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pose probleme pour les femmes en situation de
pauvreté et vivant avec le VIH au Kenya, en Tanzanie,
en Argentine, au Cambodge, en Moldavie, au Maroc,
en Ouganda et au Zimbabwe.**” Le manque de
nourriture a une incidence particuliere sur 'observance
pour les femmes, du fait de leur acces inférieur aux
ressources. De plus, dans de nombreux contextes, les
femmes mangent apres avoir nourri leurs enfants et
leurs familles, et les aliments riches en nutriments
sont donnés en priorité aux membres masculins du
foyer®> Comme décrit plus tot, dans les pays a faible
revenu, 'anémie est associée a une mauvaise nutrition,
au paludisme et une mauvaise santé du feetus ; la
prévalence de I'anémie est supérieure chez les femmes
vivant avec le VIH par rapport aux hommes. En Afrique
et en Europe, ces facteurs sont liés a la progression de
la maladie (peu importe le nombre de CD4).8

Lacces a 'eau est également important, mais aucune
information n'a été trouvée pour cette analyse
documentaire.

Pouvoir décisionnel et autonomie
des femmes

Des relations de genre inégales et la dépendance
socio-économique des femmes limitent leur pouvoir
décisionnel concernant l'accés au traitement et
I'observance. Les réles traditionnels liés au genre font
des hommes les chefs de famille, avec le pouvoir de
déterminer l'acces des femmes aux soins de santé ®
Les femmes qui ont participé aux études qualitatives
de I'lCW au Kenya et en Tanzanie ont déclaré qu'elles
avaient souvent des problemes d'acceés aux services,
car leur conjoint ne les autorisait pas a obtenir un
traitement.?®*° Au Kenya, cela était di au fait que les
hommes avaient peur que les prestataires de soins
leur demandent de se traiter également.?®

Dapres les femmes interrogées dans les évaluations
rapides de 'TONUSIDA en 2014, les conjoints masculins
ou d’autres membres de la famille refusaient parfois
de permettre a une femme enceinte de se rendre dans
les dispensaires prénatals, parce qu’ils n‘avaient pas
confiance en l'efficacité des services, ne souhaitaient
pas payer les colts associés (pour le transport ou
les services) ou, dans le cas des maris et conjoints,
avaient peur de la stigmatisation potentielle si leur
séropositivité était découverte du fait de l'acceés aux
services par leur conjointe.
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Ces contraintes peuvent également empécher
les femmes d’avoir acceés aux services sanitaires
lorsqu’elles en ont un besoin critique, ce qui présente
des défis évidents concernant leur capacité a rester
en bonne santé et, si elles sont enceintes, celle de
l'enfant pendant la grossesse et plus tard.** Lindice
de stigmatisation des personnes vivant avec le VIH a
montré que les femmes se présentaient plus tard pour
obtenir un traitement, parce qu’elles ne demandaient
généralement un dépistage qu’apreés qu’'un conjoint
ou un membre de la famille ne soit tombé malade.
Au Népal, cela a été observé chez 40,6 % des femmes,
contre seulement 4,5 % des hommes.*®

Des études plus anciennes indiquent également que
certaines femmes peuvent étre forcées de ou contraintes
a partager leurs médicaments avec leur conjoint, qui
utilisent la séropositivité de leur femme pour se traiter
par procuration.®* Dans une étude de 'accés aux ARV et
de l'observance dans cinq districts de Zambie, plus de
21 % des femmes partageaient leur régime avec un mari
non dépisté.!® Cette étude est ancienne, il est possible
que I'amélioration de I'*ducation ait réduit les cas de
partage. Toutefois, cela reste une question a examiner.

Létude de I'ICW sur l'acces des femmes au traitement
au Kenya et en Tanzanie a également mis en avant les
pressions sur les femmes de partager le traitement
avec des conjoints qui rechignent a réaliser un
dépistage.®®®. En Tanzanie, les femmes ont déclaré
que méme si elles cachaient leur traitement, leur
conjoint le trouverait et le volerait. Les études récentes
examinant si les pressions de partager le traitement
restent problématiques et si l'acces renforcé des
femmes par rapport aux hommes dans de nombreux
pays entraine des pressions supérieures de partager
ou de donner tous les ARV sont lacunaires. D’apres
une étude plus récente, les membres de la famille
suivant des régimes de traitement similaires volent
des médicaments aux femmes de la famille.””

Violence basée sur le genre

Il est de plus en plus admis que la stigmatisation et
la discrimination représentent des formes de violence
a l'égard des femmes vivant avec le VIH.*® La violence
basée surle genre (VBG) a une incidence extrémement
néfaste sur les vies des femmes et les expériences de
violence sont particulierement prévalentes dans les
pays avec un taux de VIH élevé. Les études montrent



les corrélations directes et inverses entre la VBG et le
VIH : contracter le VIH est un facteur de risque pour la
VBG et inversement. Les femmes victimes de VBG ont
quatre fois plus de risques de contracter le VIH et des
infections sexuellement transmissibles (IST).10t

Les influences socioculturelles qui alimentent les
dynamiques de genre inégales renforcent la VBG et
rendent difficile de capturer la véritable ampleur de la
VBG subie par les femmes. Dans le monde entier, une
proportion importante (35 %) de femmes de plus de
15 ans a subi des violences physiques et/ou sexuelles
par un conjoint ou une autre personne.’*? || convient
également de noter que la prévalence serait bien
supérieure si la violence contre les filles de moins de
15 ans était examinée : ces considérations incluraient,
entre autres, la sélection du feetus en fonction du
sexe, la mutilation génitale féminine, le mariage et
I'exploitation d'enfants.1%3

Une enquéte mondiale récente sur les femmes vivant
avec le VIH montre que 89 % des participants ont
signalé avoir subi des VBG.** || a été prouvé que la
VBG limite la capacité des femmes a avoir accés au
traitement et aux soins, ainsi qu’a suivre une TAR.2®
Les spécialistes s’inquietent du fait que 'amélioration
de l'acces au traitement par le biais de services de
soins prénatals puisse renforcer le risque pour les
femmes de subir des tensions et des violences au sein
de la famille, dans les cas ou les hommes n'ont pas
acces au traitement.®?

Plusieurs études montrent que la peur de subir des
VBG (mauvais traitements et abandon) pousse de
nombreuses femmes a cacher leur séropositivité, le
traitement et la demande de soins a leur conjoint, ce
qui a une incidence sur l'observance.”*#21% Une étude
sur l'acceés aux antirétroviraux et l'observance dans
cinqdistrictsde Zambie a montré que 76 % des femmes
ne suivaient pas leur régime de TAR prescrit, parce
qu’elles essayaient de cacher leurs médicaments.’®
D’autres études montrent que la peur d'une réaction
violente pousse les femmes a ne pas avoir acceés au
traitement et services de soins, notamment pour la
prévention de la transmission verticale.107198199 | eg
découvertes récentes confirment que la VBG reste une
barriere a I'accés au traitement.’*® Une étude de 2012
en Afrique du Sud a montré que les femmes peuvent
regretter d’avoir acceés aux services sanitaires, du fait
des VBG qu’elles subissent par la suite.*

La peur de conséquences négatives chez les femmes
vivant avec le VIH n'est pas sans fondement. Des
¢tudes exploratoires a petite et grande échelle ont
montré que les femmes peuvent subir des niveaux
¢leves de stigmatisation et de discrimination, y
compris des violences physiques et des mauvais
traitements suite a la divulgation.’#108110111112 Deg
expériences de violence au sein du couple sont
associées a des résultats cliniques négatifs en matiere
de VIH, potentiellement a cause d’'une diminution des
soins contre le VIH, de l'observance et de la rétention
et d’'une augmentation de la dépression et de
I'anxiété.’’%113 Une étude aux Etats-Unis a démontré
que les conjoints violents sabotent parfois les efforts
des femmes visant a obtenir des soins, se rendre a des
rendez-vous ou prendre des médicaments.*%°

Toutefois, toutes les études ne montrent pas que les
femmesvivantavecleVIH subissent des niveaux élevés
de violence et de mauvais traitements. Une étude
quantitative de référence d’'une étude longitudinale
planifiée sur 1 598 personnes séropositives de
15 districts du Népal a conclu que 8,9 % des femmes,
contre 9,9 % des hommes, avaient subi des agressions
verbales au cours des 12 derniers mois et 4,3 % des
femmes, contre 3,5 % des hommes, avaient subi des
violences au cours des 12 derniers mois.!** D’autres
études sur I'accés communautaire au service de soins
et de soutien pour le traitement contre le VIH (CAT-S)
au Laos et en Indonésie montrent également de
faibles niveaux d’agressions verbales et de violences
envers les hommes et les femmes. Les études ne
font pas apparaitre clairement qui est 'auteur de ces
violences, il est possible quelles ne consignent que
la stigmatisation et la discrimination provenant de
personnes étrangéres a la famille ou de médecins.

Les solutions pour lutter contre les VBG dans le
contexte du VIH sont nombreuses. Toutefois, il est
primordial d'inclure les hommes et les garcons dans la
solution. Dans un examen de 2013, des chercheurs ont
montré que travailler avec les hommes et les garcons
pour promouvoir des attitudes et comportements
équitables en matiere de genre représentent une
approche programmatique prometteuse pour traiter la
violence contre les femmes dans le contexte du VIH.**
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3.2 Violations des droits des
groupes marginalisés

Dans cette section, nos étendons la définition de
I'ONUSIDA des populations clés pour inclure d’autres
populations queletravail, la situation oule mode devie
peuvent rendre particulierement vulnérables au VIH.*
Cela comprend les partenaires des HSH, les personnes
demandant l'asile, les camionneurs, les mineurs, les
pécheurs, ainsi que les travailleurs migrants et leurs
familles. De nombreuses personnes des principales
populations touchées, ainsi que leur conjoint, font
face a de multiples obstacles au niveau individuel, du
foyer, de la famille et de la communauté pour avoir
accés aux services de traitement, ainsi qu’au niveau
institutionnel. Pour la plupart, un environnement
juridique punitif ne fait qu’accentuer ces barriéres.

Au niveau micro, les femmes des principales
populations touchées portent souvent le double
fardeau d'une marginalisation sociale et dune
discrimination liée au genre, en plus de |Ia
stigmatisation et de la discrimination liées au VIH.
Elles sont susceptibles de subir une stigmatisation,
une discrimination et un harcelement sociaux
et institutionnalisés extrémes et ont peur des
conséquences négatives si leur séropositivité ou leur
statut marginalisé étaient divulgués.® Ces facteurs
ont une incidence significative sur leur accés au
traitement, 'observance et la rétention en soins.

Femmes transgenres

Lesfemmestransgenresfontfaceaunensembleunique
d'obstacles concernant le démarrage et I'observance
d’une TAR.2® Aux Etats-Unis, les femmes transgenres
ont quatre fois plus de risques « déchouer une TAR »
si elles ont subi un traumatisme.*'” Les facteurs liés
a un manque de suivi chez les femmes transgenres
comprennent un faible soutien social, des rapports
sexuels forcés et une faible auto-efficacité.’ Suite a
son étude sur I'expérience d'acces aux TAR et d’autres
services sanitaires relatifs au VIH pour les femmes,
les HSH/personnes transgenres et consommatrices
de drogues injectables, TAPN+ a conclu que 59 % des
femmes consommatrices de drogues injectables et
46 % des HSH et participants transgenres avaient besoin
d’une TAR. Parmi eux, un HSH ou personne transgenre
qui consomme des drogues injectables sur trois en
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moyenne a signalé ne pas avoir acces au traitement
pour les 0.2 Malheureusement, I'APN+ ne ventile pas
les données entre les participants transgenres et HSH.

Une étude américaine montre par le biais de modeles
variables multiples, que l'observance de la TAR est liée
a l'age, au stress, a 'auto-évaluation des expériences
transphobes, a I'affirmation du genre et a 'observance
de la thérapie hormonale.**® Une étude plus ancienne
a utilisé cinq discussions de groupe et 20 entretiens
pour montrer que les femmes transgenres font face
a des défis importants en matiere d’'observance du
traitement contre le VIH, notamment éviter les soins
de sante du fait de la stigmatisation et de mauvaises
expériences antérieures, la priorité donnée a la
thérapie hormonale et des inquiétudes concernant
les interactions négatives entre le traitement
antirétroviral et la thérapie hormonale.*®

Travailleurs du sexe

La nature du travail du sexe crée des facteurs
contextuels qui ont une incidence sur le démarrage
et l'observance d'une thérapie antirétrovirale. De
nombreuses barrieres structurelles pour l'acceés aux
services s'élevent contre cette population?°, comme
souligné dans une étude de 2012 sur l'expérience des
travailleuses du sexe en matiere de prévention du VIH
et de traitement a Orissa, en Inde. Les différences entre
les types de travail du sexe ont une incidence sur les
obstacles. Par exemple, des études montrent que les
jeunes travailleuses du sexe dans une maison close
connaissentdes problemes liés a une mobilité restreinte
et I'absence de soutien social, tandis que les femmes ne
travaillant pas dans une maison close font face a des
violences, une stigmatisation et une discrimination a
des taux deux fois plus élevés (48 % des travailleuses du
sexe hors maison close, contre 23 % pour les autres).*2
Les travailleuses du sexe rencontrent des barrieres au
niveau individuel (stigmatisation, consommation de
drogue et violence) pour obtenir des services, mettre
en pratique la prévention du VIH et réduire les risques.

Trois études, dont un examen systématique du
démarrage d’une TAR, de I'attrition, de I'observance
et du résultat parmi les travailleuses du sexe vivant
avec le VIH, ont fait état de plusieurs facteurs qui
limitent I'observance, notamment : I'épuisement des
médicaments, ne pas se trouver au domicile pour les
prendre, se sentir mal apres la prise de médicaments



et la perte potentielle de clients s’ils sont témoins du
suivi d’'une TAR pendant les heures de travail.*?> Une
étude récente sur les violations des droits humains a
I'encontre des travailleuses du sexe met en évidence
les mauvaises conditions de travail, la violence, le
harcelement policier et la discrimination en tant que
barriéres a la prévention et au traitement du VIH.*??

Travailleurs sans-papiers et immigrés

Le statut de migrants ou de citoyenneté a également
une incidence forte sur la capacité d'un individu a
accéder a une TAR et a poursuivre un traitement.
Certains membres des principales populations
touchées ne sont pas toujours couverts par les
programmes contre le VIH nationaux, du fait de leur
statut juridique précaire. En Thailande par exemple,
les migrants sans certificat de travail ne peuvent pas
obtenir d’ARV gratuits ou d’autres services : ils sont
nombreux a ne pas utiliser les services par peur d’étre
identifiés comme immigrés clandestins. Une fois qu'ils
accedent aux services, les expériences en matiere de
soins et de soutien sont partagées : dans certains cas,
les migrants dont le dépistage de routine montre qu’ils
sont séropositifs ont été renvoyés chez eux.”

Ne pas disposer de pieces d'identité ou d'un statut
juridique adéquat peut créer des environnements de
peur, qui empéchent les personnes de prendre contact
avec les systemes de santé. Par exemple, les immigrés
clandestins ont peur d'étre expulsés apres avoir accédé
aux soins. Une femme originaire du Mexique et vivant
sans-papiers aux Etats-Unis qui a participé a une étude
qualitative a déclaré : « ... je pense que lorsque jessaye
d’'accéder [aux soins], j'ai peur d'étre expulsée » (p. 129).22*
Cette étude a conclu que cette peur ne disparait pas au
fil du temps. De plus, les sans-papiers ont généralement
des emplois plus exigeants avec des heures plus longues
et non réglementées. Ils ont du mal a trouver l'équilibre
entre la conservation de leur emploi et la rétention en
soins. Comme I'a déclaré une femme de 42 ans vivant
avec le VIH : «elle [son employeur] était tres stricte et ne
m’autorisait pas a prendre des rendez-vous médicaux. Je
n‘ai pas poursuivi les [soins] médicaux parce que je n'en
avais pas l'opportunité... » (ibid.).»2¢

Trois barrieres ont été identifiées dans une étude a
Philadelphie aupres d'immigrés sans-papiers d’Afrique
recevant des soins aux Etats-Unis : problemes liés a
I'acces, barriere de la langue et stigmatisation liée au

fait d'étre africain aux Etats-Unis.’® Les problémes liés
a l'accés étaient dus au manque de pieces d’identité
adéquates pour obtenir une assurance maladie, étre
admissible aux programmes sociaux ou d'assistance et
chercher un emploi. De plus, la confusion concernant le
systeme de soins médicaux et les services pris en charge
par I'Etat peuvent dissuader d’avoir accés a une thérapie
antirétrovirale” Il a été montré que les conjoints
d’individus a risque élevé rencontrent des barrieres
encore plus importantes concernant I'acces aux services
de traitement. Moins de 20 % des femmes de migrants
en Inde reviennent récupérer leurs résultats.*?*

Labsence de cartes d’identité nationales représente
un obstacle de taille pour les personnes tentant
d’obtenir un traitement. Une étude examinant les
droits humains et le VIH chez les femmes transgenres
en Colombie a révélé qu'elles ne pouvaient pas accéder
aux services des centres sanitaires nationaux parce
qu'elles navaient pas de carte d’identité nationale.
Les femmes transgenres rencontrent un probleme
récurrent : le manque de documents officiels et
juridiques qui refletent leur genre.*?

Les conjointes de travailleurs immigrés ont également
du mal a accéder aux informations et aux soins de
santé pour les IST et la TAR, a cause d’une capacité
décisionnelle limitée, de faibles revenus du foyer et des
coUts detransport éleve pourdesinstallations lointaines.
La peur de la divulgation est un theme récurrent dans
les entretiens qualitatifs.!*® La stigmatisation percue
et la peur de lidentification sont une barriere majeure
a l'accés aux prestations sociales et/ou économiques,
comme les indemnités de déplacement et les régimes
de retraite. 'étude Das en Inde a conclu que les colts
socio-économiques de la séropositivité sont supportés a
des taux deux fois supérieurs par les femmes.*?*

Populations adolescentes

Un examen de la littérature publiée en Afrique et
en Asie indique que plus de 70 % des adolescents
et des jeunes adultes (de 12 a 24 ans) vivant avec le
VIH et recevant une TAR ont suivi la thérapie. Des
taux d'observance inférieurs ont été découverts en
Europe et en Amérique du Nord, compris entre 50 et
60 %.* Les jeunes femmes peuvent aussi connaitre
des problemes en matiere d'accés au traitement et
d'observance. En Ukraine le faible taux d'observance
chez les femmes enceintes a été associé aux facteurs
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suivants : les femmes vivant avec de la famille éloignée,
les femmes vivant sans conjoint et les jeunes femmes
dont la grossesse n'est pas prévue.”® D'apres un examen
qualitatif de 'OMS, les adolescentes et les adolescents,
tout comme les adultes, rencontrent diverses barriéres
al'acces, a 'observance et a la rétention .1

Les adolescents ont signalé des facteurs négatifs et
positifs concernant I'acces a une TAR et I'observance.
Des relations positives et de confiance avec les parents
ou les tuteurs et les prestataires de soins, ainsi que la
possibilité d’accéder a des services de soutien ou de
conseil, étaient les principauxfacteursfacilitant I'accés
des adolescents aux soins. La stigmatisation par les
prestataires de soins et la communauté, ainsi que des
informations inadaptées ou incorrectes concernant
le VIH, sont les principales barrieres a I'utilisation des
services disponibles. Des médicaments gratuits ou
a faible colt, un rappel électronique, le soutien de
la famille et des pairs, le développement de l'estime
de soi et de compétences d'autonomisation ont une
association positive avec 'observance, tout comme le
conseil de prendre des médicaments régulierement
afin que les « autres ne se rendent pas compte de la
maladie ». Les adolescents avaient également peur
d’une nouvelle infection ou d’une surinfection s’ils ne
prenaient pas leurs médicaments régulierement. Les
principales barrieres a I'observance d’une TAR pour les
adolescents vivant avec le VIH étaient la dépression,
la fatigue, des systémes sanitaires peu développés,
'absence de services pensés pour les jeunes, la
confidentialité et des informations incorrectes.

Lacunes liées aux données

Les études CAT-S sur les retards de traitement et
l'observance au Bangladesh, en Indonésie, au Laos, au
Népal, au Pakistan, aux Philippines et au Vietnam étaient
centrées sur les principales populations touchées,
notamment les personnes consommatrices de drogues
injectables, les travailleuses du sexe, les HSH, les
personnes déplacées, les employés de maison immigrés
et les personnes transgenres. Malheureusement, les
données sur ces populations clés ne sont pas ventilées
par sexe. Ces études soulignent les problemes liés a
I'acces au traitement, en particulier pour les migrants et
les personnes consommatrices de drogues injectables.
Toutefois, les HSH, les personnes transgenres, les
travailleuses du sexe et les personnes consommatrices
de drogues injectables étaient plus susceptibles de
ne pas prendre une dose que les migrants. Parmi les
119 femmes de I'étude qui avaient besoin de services de
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prévention de la transmission verticale, 45,5 % n’y ont
pas eu acces. Les consommatrices de drogues injectables
participantes étaient également moins susceptibles
d'utiliser les services de soins prénatals.

De plus, s'il existe plusieurs études sur les expériences
des personnes consommatrices de drogues injectables,
les données ne sont généralement pas ventilées
par sexe. De ce fait, il existe peu d’'informations
sur les conjointes des HSH. Toutefois, I'indice de
stigmatisation a montré que les conjointes d’hommes
ayant des rapports sexuels avec dautres hommes
avec des comportements a risque ne se faisaient
généralement dépister que lorsque leurs partenaires
ou elles-mémes tombaient gravement malades.***

3.3 Barrieres sociales
et culturelles au niveau
communautaire

Dans cette analyse, nous avons déja examiné I'influence
des normes liées au genre au niveau de la famille et du
foyer. Cette section s’intéresse au role de lacommunauté
dans I'accés des femmes aux services liés au traitement.
Plusieurs exemples illustrent en quoi les attitudes
discriminatoires au niveau communautaire, ainsi que les
comportements a I'égard des femmes vivant avec le VIH,
ont une incidence sur leur acces au traitement.

Une analyse de la fédération internationale pour la
planification familiale (IPPF) de I'indice de stigmatisation
des PVVIH a montré que les femmes vivant avec le VIH
étaient plus susceptibles que les hommes de subir, ou
d’appréhender, les commeérages, étant donné qu'elles
étaient généralement plus intégrées dans la vie de la
communauté.”*® Lindice de stigmatisation met en avant
les pressions sur les hommes et les femmes, les poussant
a modifier leur comportement, mais est principalement
centré sur les femmes. Par exemple, au Népal, 30 %
des hommes vivant avec le VIH ont choisi de ne pas se
marier, contre 47 % des femmes et 77 % des personnes
transgenres. Concernant le célibat, 7 % des hommes et
des personnes transgenres ressentaient des pressions
a rester célibataire, contre 35 % des femmes.*®* Entre
1,8 % (Ouganda)™ et 11,5 % (Malawi)**? des femmes
ont ressenti des pressions les poussant a étre stérilisées.
Au Bangladesh, plus de la moitié des femmes vivant
avec le VIH ont subi une stigmatisation par un ami ou
un voisin, 87 % ont décidé de ne pas se marier du fait
de leur séropositivité et pres d'un cinquieme a eu des
tendances suicidaires. > 3



Certains informateurs principaux des évaluations
rapides de 'ONUSIDA considérent que les personnes
vivant avec le VIH ne devraient pas prendre d’ARV car cela
les fait paraitre en bonne santé et donc « libres d’infecter
d’autres personnes ». Sur tous les sites d’évaluation de
I'ONUSIDA, les participants considerent que les femmes
vivant avec le VIH ne devraient pas tomber enceintes, car
ils pensent que les meres mourraient rapidement et que
les enfants naftraient avec le VIH.”

Les participants a la cartographie du traitement de
I'ICW en Namibie considerent que la stigmatisation
et la discrimination a I'égard des femmes et des
hommes vivant avec le VIH étaient supérieures dans
les zones urbaines, a cause des divisions tribales et du
manque de cohésion communautaire présente dans
les villages.*® Les inquiétudes liées a la stigmatisation
et la discrimination de la part des membres de la
communauté limitent I'acces aux services. Plusieurs
études sur 'acces aux services sanitaires mettent en
avant la peur qu’accéder aux services ou la présence
de travailleurs sanitaires peu discrets pourraient
alerter les membres de la communauté sur le statut
d’un individu. Les femmes enceintes peuvent ainsi
étre vulnérables a la transmission verticale.”>98112

Les systemes de croyances culturelles au niveau
communautaire sont également primordiaux pour
déterminer les types de services auxquels les femmes
ont acces. En République démocratique du Congo,
en Inde, au Nigéria et en Ouganda, une méfiance
généralisée a I'égard des interventions médicales
modernes décourage les femmes de se rendre dans des
dispensaires prénatals et d’avoir recours aux services de
prévention et de traitement contre le VIH. Les femmes
des sites ruraux consultent souvent les accoucheuses
traditionnelles plutét que des prestataires de santé
officiels, étant donné quelles sont mieux connues,
plus amicales, plus sensibilisées a la culture et moins
cheres.”? En Afrique du Sud, les femmes ont également
signalé qu'elles utilisent des méthodes traditionnelles
de traitement plutdt que de suivre une TAR.””

Tout au long de I'histoire de I'épidémie du VIH, des
groupes de soutiens communautaires ont fourni
un soutien précieux aux femmes (et aux hommes)
vivant avec le VIH, notamment en améliorant leur
compréhension du VIH, en proposant des services
et des options de traitement, en fournissant une
assistance en matiere d’observance, en gérant les
effets secondaires et en fournissant des ressources

pour aider a I'accés. Les participants a la cartographie
du traitement de I''CW au Kenya ont déclaré que
les groupes de soutien étaient la source de soins et
d’informations sur le traitement la plus efficace.

Dapres une étude en Afrique du Sud, les organisations
a base communautaire (OBC) et les organisations non
gouvernementales (ONG) sont mieux placées pour
répondre aux réalités, droits et besoins des femmes
que d'autres agences.'? D'autres sources de soins et
de soutien (y compris financiers) sont fournies par les
ONG et les organisations d'inspiration religieuse (OIR)
au sein de la communauté, ainsi que par des femmes
(souvent vivant avec le VIH elles-mémes) qui fournissent
une prise en charge au sein de la communauté.”®
Les OIR représentent le plus grand groupe unique
fournissant des services sanitaires pour le VIH et, dans
certains pays, elles contribuent jusqu’a 50 % aux soins
communautaires et au sein des installations.***

Les niveaux de soutien varient selon les communautés
et en leur sein. Les participants a la cartographie du
traitement de I'lCW en Tanzanie ont exprimé des
inquiétudes sur le fait que les groupes de soutien
dans les zones rurales fournissaient des informations
moins exactes concernant le VIH que ceux des zones
urbaines.”® De plus, dans certains contextes, les
femmes avaient I'impression de ne pas bénéficier
d’'une prise en charge et d’'un soutien adéquats de la
part des membres de la famille, des communautés ou
des lieux de travail.****? Dans une étude sur les foyers
ruraux en Inde, les hommes vivant avec le VIH ont fait
état d’un soutien social et médical supérieur, tandis
que les femmes vivant avec le VIH ont souligné que
la maladie limitait leur capacité a prendre soin des
autres.’ Pour finir, certains individus ont signalé que
leur groupe religieux les dissuadait d’avoir accés a un
traitement ou de le poursuivre.”

Du fait du potentiel extraordinaire de la communauté
pour soutenir ou empécher l'accés des femmes a
une thérapie antirétrovirale et I'observance, le Fonds
des Nations Unies pour I'enfance (UNICEF) reconnait
I'importance de travailler avec les communautés pour
améliorer le démarrage d’'une thérapie, I'observance
et la rétention. LUNICEF souligne I'importance de
combiner les activités communautaires avec des
services de qualité au sein des installations (dans le
contexte de la mise en ceuvre de I'Option B+) pour
assurer un lien efficace entre la communauté et les
installations et fournir des avantages sanitaires.**
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4. NIVEAU MESO :

PROBLEMES STRUCTURELS,

AVEC UN ACCENT SUR LES

SERVICES DE SANTE ET LES

CONNAISSANCES SANITAIRES

Conclusions principales

- Les connaissances des femmes concernant le VIH,
la TAR et le traitement sont généralement limitées.

.

Le colt et I'emplacement des services sont des
facteurs jouant sur la décision d’'une femme a
continuer le traitement.

+ La stigmatisation et la discrimination par le
personnel de santé et des services de qualité
médiocre représentent un obstacle detaille a l'acces
aux services, en particulier pour les personnes
provenant de populations marginalisées.

« Les criteres d'admissibilité peuvent avoir une
incidence différente sur les hommes et les
femmes en cas d’exigence de divulgation.

Recommandations et autres domaines a
examiner pour ce projet

De nombreux pays renforcent I'accés a une TAR en
augmentant le seuil de CD4 pour le démarrage du

4.1 Connaissance par les femmes
des possibilités de traitement, du
VIH et des services de soins

Les normes liées au genre peuvent faconner la
compréhension par les femmes du VIH et des services,
ainsi que des possibilités de soins et de traitement.
Daprées les données, les femmes n'ont qu'une
connaissance limitée du VIH et du sida. Les données
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traitement, en mettant en ceuvre I'Option B+ et/
ou en proposant un traitement immédiat pour
les personnes vivant avec le VIH dans des couples
sérodifférents.

Dans ce contexte, il est urgent de recueillir, signaler
et consolider les données suivantes, et d’agir en
fonction :

+ La compréhension des femmes du traitement,
ainsi que leurs besoins en matiere de soins et
de traitement.

+ La qualité des informations fournies par les
travailleurs sanitaires concernant le traitement,
les risques et les avantages.

+ Les différences liées au genre et leur incidence
sur 'admissibilité a une TAR.

+ Les expériences des femmes sur I'ensemble
du continuum de soins et de traitement, et en
quoi elles affectent leur bien-étre mental et

physique.

provenant de plusieurs enquétes démographiques et de
santé (EDS) montrent que dans les pays a faible revenu,
245 % des femmes possédent des connaissances
completes et correctes concernant le sida. Lors des
évaluations parrégion, lavaleurlaplusfaible setrouveen
Asie centrale, avec 12,5 %, et la plus haute en Ameérique
latine/Caraibes avec 33,93 %. Dans chaque région
géographique, les jeunes femmes (entre 15 et 24 ans)
ont de meilleures connaissances que l'ensemble des
femmes (entre 15 et 49 ans). LAfrique subsaharienne se



place deuxieme, avec 29,69 %. Les femmes participent
également plus facilement aux réseaux et groupes de
soutiens que les hommes, et ces groupes peuvent étre
une source d'informations précieuse.**”

De nombreuses preuves montrent un manque
d’informationoudesinformationserronéesconcernant
le traitement et les services liés disponibles pour les
femmes vivant avec le VIH. Par exemple, certains
participants aux évaluations rapides de 'ONUSIDA en
République démocratique du Congo pensaient que les
ARV étaient des sédatifs ou des vitamines.”? D'autres
participants aux évaluations rapides de 'ONUSIDA ont
indiqué n‘avoir jamais entendu parler des services de
SP ou ne savaient pas que le VIH pouvait étre transmis
de la mere a l'enfant, tandis que d’autres pensaient
qu’il n'était pas possible d’éviter les nouveaux cas de
VIH chez les enfants.”? Au Ghana, 29,5 % des femmes
qui n‘avaient pas acces aux services de conseil et de
dépistage dans les DP ont déclaré ne pas avoir été
informées de l'existence de ces services.*®

Létude APN+ portant sur 3 000 personnes vivant avec
le VIH dans la région Asie-Pacifique a montré que 33 %
desfemmes ne savaient passileVIH pouvait étre traité
et une femme sur trois ne connaissait pas non plus le
nom de ses régimes antirétroviraux.9* Dans une étude
de 2009 du WAPN+, 17,8 % des 1 222 participantes
(allant de 6 % au Cambodge a 31,9 % en Chine) ont
déclaré ne pas savoir pourquoi elles devaient prendre
des ARV chaque jour et a intervalles réguliers.> De
plus, de nombreuses participantes ne connaissaient
pas la différence entre le VIH et le sida. Elles étaient
également nombreuses a ne pas faire la distinction
entre les ARV et les médicaments contre les 10. Les
motifs fournis concernant I'observance non optimale
par les femmes participant a un programme de
prévention de la transmission verticale en Afrique du
Sud comprenaient une méconnaissance et/ou des
incompréhensions.”” Méme si les informations étaient
données al'oral en zoulou, les instructions concernant
les médicaments n'étaient écrites qu'en anglais et des
médicaments dupliqués étaient envoyés au foyer des
femmes dans les zones rurales.

Les femmes qui ont participé a la cartographie de
l'acces au traitement de I'ICW au Kenya, en Tanzanie
et en Namibie ont cité comme barriere au traitement
I'absence d’informations ou les informations erronées
concernant les points suivants : les droits des personnes
vivant avec le VIH, les conseils médicaux et les directives

relatives au VIH et aux |0, une maternité sans risque,
la santé et droits sexuels et reproductifs (SDSR) et les
services connexes disponibles.®®#13> Cela s’applique
tout particulierement aux personnes vivant dans les
zones rurales.” Par exemple, peu de personnes savaient
ce que signifiait un traitement de premiére ou deuxieme
intention.”® Les motifs avancés pour cette absence de
connaissances et de compréhension comprenaient
la barriere de la langue pour les instructions et sur les
médicaments, ainsi que des conseils inadaptés.

4.2 Impact des services de
santé sur I’acces des femmes
au traitement

Cetteanalyse examine des études évaluant I'incidence

des services sanitaires sur I'accés au traitement pour

les femmes. Lanalyse couvre les domaines suivants :

+ Emplacement des services

+ Paiement des services et colts associés

« Critéres d’admissibilité

- Traitement par le personnel et manque de
confidentialité

- Traitement par le personnel des populations
marginalisées

+ Qualité et disponibilité des services

- Prestations de services connexes

Emplacement des services

Les participantes de toutes les principales études
examinant l'acces des femmes au traitement citent
le transport (colit, durée, routes en mauvais état) vers
le site de services comme barriere principale a l'acces,
au traitement et a l'observance.”>892%% |es colts de
transport sont souvent mentionnés dans des études
qui ne fournissent pas une analyse par sexe, ce qui
laisse penser que c’est un facteur pour les femmes et
les hommes. Comme indiqué, l'accés aux ressources
peut-étre plus limité pour les femmes. Etant donné
importance du transport vers les services pour
permettre I'acces, 'emplacement est primordial. Un tiers
des femmes enceintes vivant dans la ville de Durban
voyageaient en moyenne 30 minutes a pied pour obtenir
des soins dans une installation de soins prénatals.*** Au
fil de la grossesse, la distance devient de plus en plus
problématique. En I'absence de ressources et de soutien
appropriés, cela peut entrainer un arrét du traitement.
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Un emplacement non approprié des services est une
barriere importante, en particulier pour les femmes
vivant dans les zones rurales et les taudis.*>’>*® Dans
I'étude du WAPN+ portant sur six pays dAsie, les
femmes vivant dans les capitales étaient nettement
plus susceptible de disposer d’un acces simple a des ARV
que les femmes dans des zones rurales (61,5 % contre
50,8 %).52 D'aprés I'évaluation rapide de I'ONUSIDA,
certaines femmes étaient envoyées a des cliniques
qui nétaient pas pratiques, tandis que d'autres ne se
faisaient pas dépister, carelles savaient a quel point il est
difficile d'accéder aux services. De plus, les participantes
aux études de TONUSIDA et de I'lCW ont signalé que le
manque de ressources et de services dans le centre de
sante le plus proche et |a peur d'étre vues alors quelles
accedent aux services contre le VIH les poussaient a
se rendre dans des centres sanitaires plus éloignés
de leur communauté.’>*® Llabsence de transports a
également été citée comme barriere principale a I'accés
au traitement pour de nombreuses femmes dans les
régions rurales du sud-est des Etats-Unis.*0

Dans les zones rurales, les transports publics sont
souvent limités ou inexistants, les femmes doivent
donc utiliser des moyens de transport personnels. A
I'inverse, les femmes des zones rurales en lien avec une
clinique pour la prévention de la transmission verticale
au nord du KwaZulu-Natal recevaient le traitement
chez elles.”” l'association entre un mauvais acces et
I'absence d'observance n'est toutefois pas toujours
liée avec la vie en zone rurale. Par exemple, d'apres une
étude au Népal, l'observance est plus importante dans
les zones rurales. Les informations a ce sujet ne sont
malheureusement pas ventilées par sexe.!

Paiement des services de santé et
colits associés

Touteslesétudesprincipalescitentlecoltdutraitement
et des services connexes comme une barriere a I'acces.
Les critéres de paiement compromettent 'observance
du traitement pour tous, en particulier pour les foyers
pauvrest Ce désavantage peut-étre plus marque
pour les femmes, qui ont généralement moins acces
aux ressources financieres et autres, et sont moins
susceptibles d'étre assurées que les hommes.**> En
Thailande, les femmes suivant une TAR ont signalé que
disposer d’'un acces gratuit au traitement était une des
principales raisons pour lesquelles elles poursuivaient
les soins. Ces femmes continuent de suivre le
traitement malgré 'apparition d’effets secondaires.**
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Le paiement pour les services de traitement peut
avoir une incidence supérieure sur les femmes par
rapport aux hommes.#” Un centre en Inde, qui est une
des plus grandes cliniques de TAR évaluées, demande
aux patients de payer des frais d’utilisation pour avoir
acces aux services et au traitement. Les femmes y sont
fortement sous-représentées, avec seulement 20 % de
patients de sexe féminin, alors que 40 % des personnes
vivant avec le VIH en Inde sont des femmes.

De nombreuses études citent également les colts
indirects comme barriéres a 'accés au traitement, a
l'observance et aux soins sanitaires en régle générale.
Un examen systématique a conclu que les colts
sanitaires indirects ont un lien négatif avec l'observance
du traitement pour les femmes et les hommes.*
Une étude de 2009 du WAPN+ sur l'accés aux soins
reproductifs et maternels pour les femmes vivant avec
le VIH dans six pays de la région Asie-Pacifique a montré
que les colts (transport, analyses en laboratoire, frais
de procédure et honoraires des médecins) étaient la
principale raison donnée par les femmes pour justifier
I'arrét ou I'absence de traitement.

Létude de 2013 du WAPN+ sur I'accés au traitement
parlesfemmesatiréles mémes conclusions. létude de
2009 souligne également le probleme de devoir payer
pour le traitement des IO et revenir régulierement a la
clinique pour les renouvellements d’'ordonnances.

De méme, la cartographie du traitement de I'lCW au
Kenya indique que méme si les services sont gratuits,
les colts associés peuvent étre rédhibitoires pour les
femmes (et les hommes) vivant avec le VIH. En 2006,
méme si le traitement était gratuit dans les hopitaux
publics au Kenya, il fallait verser des frais d’inscription
de 100 shillings kényans pour le programme
de traitement et le traitement des infections
opportunistes n'¢tait pas gratuit, tout comme les
analyses de diagnostic. lensemble des traitements et
analyses étaient proposés gratuitement par le biais
de programmes financés par le PEPFAR, méme s'ils
avaient tendance a étre rapidement pleins.*®

Les études montrent également comment des
politiques mal mises en ceuvre, la bureaucratie et la
corruption affectent I'accés aux services. En Tanzanie,
des femmes ont déclaré devoir payer des pots-de-
vin pour recevoir des services sanitaires.”” En Chine,
du fait de la bureaucratie, les femmes provenant de
familles a faible revenu ont du mal a avoir acces au
remboursement pour les traitements.®? Malgré la



déclaration du gouvernement de Zambie en 2005 de
rendre l'ensemble des services de TAR gratuits dans
le secteur sanitaire publicc Human Rights Watch a
découvert que la politique nétait pas appliquée de
facon uniforme dans les deux provinces examinées. Les
participants ont indiqué que si la TAR est gratuite, ils
ont dl payer les décomptes de CD4 et les diagnostics.’%®

En 2006 en Namibie, le traitement était gratuit pour
ceux qui ne pouvaient pas le payer, mais les critéres
d’admissibilité n'étaient pas clairs et de nombreuses
personnes en situation de pauvreté n'ont donc pas
eté traitées.’*® Au vu de la disparité entre les hommes
et les femmes en matiere d’accés aux programmes
d’éducation et d’alphabétisation, les femmes risquent
d'étre maldesservies lorsque les politiques et les criteres
ne sont pas transparents. Au cours de cette analyse,
nous avons remarqué le manque d'études récentes
examinant lincidence par genre des politiques,
de la bureaucratie et de la corruption concernant
I'admissibilité pour les traitements et les soins gratuits.

Critéres d’admissibilité

Dans certains contextes, les critéres d’admissibilité
exigent que les personnes qui démarrent un traitement
divulguent leur séropositivité a au moins une personne
ou que les personnes démontrent leur capacité a suivre
les protocoles de traitement par le biais de mesures de
remplacement, comme disposer de réseaux ou familles
stables, d’un statut de résidents/citoyens ou de ne pas
consommer de drogues.**** Des criteres de ce type
peuvent limiter I'accés au traitement et aux soins pour
les femmes qui ne souhaitent pas divulguer leur statut
par peurdeviolencesdela part de leurs conjoints. De plus,
ces criteres limitent I'acces pour les femmes célibataires,
les migrantes et les femmes consommatrices de drogues
injectables, qui ne bénéficient généralement pas de
réseaux de soutien ou sociaux.t>

Le critere nécessitant qu’un conjoint soit présent ou
informé fournit des résultats mitigés. Le document
Guidance on Couples HIV Testing and Counselling
including Antiretroviral Therapy for Treatment and
Prevention in Serodiscordant Couples 2012 de 'OMS
indique que l'accompagnement psychologique et le
dépistage du VIH pour les couples peuvent améliorer
le démarrage et l'observance d’'une TAR, en étant
bénéfiques a la personne vivant avec le VIH et au
conjoint sans VIH. Le dépistage des couples présente de
nombreux avantages et prend en charge les conjoints

séronégatifs en couple avec des personnes vivant avec
le VIH. Des dépistages de ce type peuvent également
profiter au conjoint vivant avecle VIH, étant donné que
la divulgation de son statut au conjoint permet d’avoir
acces au traitement et de le suivre et/ou de planifier
pour avoir des enfants en toute sécurité, ce qui réduit
le risque de transmission au conjoint et aux enfants.

Ledépistagedescouples pourrait modifierladynamique
de la riposte mondiale contre le sida en matiére de
traitement des femmes grace a la prévention de la
transmission verticale.**” Toutefois, les complexités
liees a la mise en ceuvre du dépistage des couples sont
multiples. Des données empiriques laissent entendre
que les femmes sont parfois soumises a des pressions
de participer au service avec leur conjoint du fait de ces
directives, en particulier dans le contexte de la mise
en ceuvre de I'Option B+. Ces femmes font face a un
traitement discriminatoire des prestataires de santé
si elles ne se présentent pas avec leur conjoint. En
Ouganda, certaines femmes demandent a un chauffeur
de « boda » (moto-taxi) de participer au dépistage avec
elles pour éviter de le dire a leur mari.

Certaines femmes peuvent préférer étre soumises
a un dépistage individuel, étant donné qu’elles sont
nombreuses a subir des violences lors du retour au
foyer avec un diagnostic de leur séropositivité. Les
femmes peuvent également avoir honte de révéler
aux prestataires de soins qu’elles n'ont pas de conjoint,
sont des travailleuses du sexe ou ne sont pas mariées.
En Tanzanie, une étude sur 245 femmes inscrites
apres I'accompagnement psychologique préalable au
dépistage et avant 'obtention des résultats a montré
que de nombreuses femmes n’ont pas I'autonomie
nécessaire pour prendre des décisions concernant le
dépistage du VIH. Dans cette étude, 52 % des femmes
avaient peur de la réaction de leur conjoint, qu’elles
soient séropositives ou non, elles appréhendaient
surtout des maltraitances ou un abandon. Seul un
petit pourcentage de conjoints de ces femmes ont
déclaré qu’ils procéderaient un dépistage, que leur
conjointe soit séropositive ou non.**®

Des directives complémentaires ont ciblé les femmes
enceintes ou allaitantes pour lutter contre Ila
transmission du VIH de la mere a I'enfant. Plusieurs
pays ont identifié les femmes enceintes et les jeunes
meres vivant avec le VIH comme groupe admissible
a un acces prioritaire pour la thérapie antirétrovirale
pour leurs propres besoins sanitaires, au-dela de la
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fourniture d’ARV en tant que prophylaxie pour éviter
la transmission du VIH aux nourrissons.*¢7 Sji cela
bénéficie aux femmes enceintes et aux meres, cela
peut également entrainer I'exclusion des femmes qui
ne sont pas enceintes, y compris les femmes jeunes
ou agées ayant déja accouché.® Des preuves récentes
montrent que les femmes qui ne sont pas enceintes
ont plus de difficultés a avoir accés aux services : la
situation souleve également des questions concernant
les traitements de fertilité pour les femmes vivant
avec le VIH qui ont des difficultés a concevoir.10°

Si les criteres d'admissibilité peuvent étre utiles pour
définir les populations cibles et optimiser les services,
ils peuvent également créer des pratiques entrainant
I'exclusion de certains groupes. Il serait intéressant
d'examiner si certains groupes de femmes sont exclus
parce qu'elles ne remplissent pas les criteres pertinents.
Les conséquences des critéres entrainant I'exclusion sur
l'observance des femmes sont un vaste sujet a étudier.
Avec le renforcement du traitement, des critéres
d’admissibilité de ce type, notamment I'engagement a
I'observance, pourraient étre abandonnés.

Traitement par le personnel de santé,
confidentialité et importance du
soutien des pairs

labsence de sensibilité au sein des services
sanitaires, une mauvaise communication, le non-
respect de la confidentialité et la discrimination
par les fournisseurs de services sanitaires sont cités
comme problémes dans I'ensemble des études qui se
concentrent sur les déterminants socioculturels de
l'acces au traitement empéchant les femmes vivant
avec le VIH d'utiliser les services.>5729699.111,112135140
Defait, lastigmatisationdansles contextes sanitaires est
citée comme motif pour lequel les travailleurs sanitaires
vivant avec le VIH n‘accédent pas au traitement.** Le
simple fait de se rendre dans une clinique associée aux
services contre le VIH peut diminuer la capacité d'un
individu a protéger sa vie privée 81>

Les inquiétudes relatives au fait que les prestataires de
services sanitaires ne protégent pas la confidentialité
limitent également l'accés aux services pour les
femmes et les hommes. Un nombre inquiétant de
personnessignalentdesviolations de la confidentialité
ou une absence de certitude concernant le fait que
leur séropositivité soit restée confidentielle.®*® Dans
certaines circonstances, une thérapie antirétrovirale
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est administrée en public, ce qui va clairement a
'encontre de la confidentialité. Les participants de
la récente étude de 'ONUSIDA ont signalé qu’un
manque percu (et parfois réel) de confidentialité, ainsi
qu’une potentielle stigmatisation et discrimination
communautaire, les dissuade d’avoir accés aux
services ou de poursuivre un traitement pour éviter
les nouveaux cas de VIH chez les enfants.”

Des initiatives d’assistance communautaire (AC)
correctement mises en ceuvre peuvent, dans certains
contextes,améliorer’accésautraitementetl'observance.
Une étude en Afrique du Sud a montré que les résultats
de la TAR étaient nettement meilleurs pour les adultes
ayantrecuun soutien communautaire pour'observance.
Méme si ces données ne sont pas ventilées par sexe,
elles illustrent I'impact des travailleurs communautaires
pour traiter les défis au sein des foyers en matiere
d’observance. La cohorte sur cing ans de personnes
ayant recu une AC présente une observance supérieure,
une mortalité plus faible, une réduction des arréts et un
nombre supérieur d’individus avec suppression virale par
rapport a ceux qui n'ont pas recu de soins et de soutien
communautaires. Les motifs avancés pour expliquer
les meilleurs résultats pour les patients avec une AC
comprennent de meilleures connaissances en matiere
de VIH et de sida, une meilleure santé psychosociale
améliorant les comportements liés a 'observance, une
réduction de la stigmatisation et un capital social ou des
relations communautaires supérieurs.**®

Les emplacements présentant un soutien par les
pairs different fortement des établissements dans
lesquels il existe des barriéres a l'acces, a I'observance
et a la rétention. En réponse au manque de personnel
sanitaire dans des contextes a faibles ressources,
une étude récente suggere de renforcer le nombre
de travailleurs communautaires.*** Dans un examen
systématique des barrieres et moteurs du systeme
sanitaire en matiere de TAR pour les femmes
enceintes et ayant accouché vivant avec le VIH, les
chercheurs ont cité une mauvaise communication
avec le personnel de santé comme facteur de non-
observance du traitement et d'abandon des services
de PTME.** Dés le dépistage, les femmes font état d’'un
manque d'accompagnement qui leur permettrait de
prendre des décisions éclairées sur les possibilités
de traitement. Dans certains cas, elles sentent des
pressions de la part des médecins, des membres de la
famille ou des conjoints, les poussant a commencer le
traitement avant qu’elles ne soient prétes.>2°+14



Dans son étude de 'acces au traitement par les femmes
dans six pays de |'Asie-Pacifique, le WAPN+ souligne
qu’'un manque de conseils appropriés a une incidence
sur l'observance.® Tous les participants aux discussions
de groupe en Indonésie ont déclaré n'avoir qu’une seule
séance pour les préparer a une thérapie qui durera toute
leur vie. Au Vietnam, les médecins donnent rarement des
conseils et examinent peu les patients, ils fournissent
surtout des ordonnances. Certaines femmes ont
commencé a prendre des ARV suite a des pressions de
leurs médecins, mais elles considerent que ces derniers
ne prennent pas en compte leur préparation mentale.
Certaines femmes ont ressenti que les médecins les
tenaient pour responsables des mauvais résultats des
régimes d’ARV. Une étude de I'International Treatment
Preparedness Coalition en Argentine, au Cambodge,
en Moldavie, au Maroc, en Ouganda et au Zimbabwe
souligne I'accent porté par les services de prévention de
la transmission verticale sur la santé des enfants plutot
que sur la prévention, 'accompagnement, les soins et
les services de traitement (y compris un soutien pour
I'observance) pour les femmes et les enfants.t*

Il convient de noter qu’a I'inverse, certaines études font
état de faibles niveaux de discrimination. D’apres I'¢tude
CAT-S en Asie, les femmes ne subissent pas toujours des
niveaux élevés de réactions négatives ou ne font pas face
a des réactions de ce type plus frequemment que les
hommes. Toutefois, un comportement discriminatoire
peut-étre difficile a identifier en tant que tel dans les
contextes culturels ou ce type de comportement est
normalisé. Par exemple, une étude de référence au Laos
amisen évidence de faibles niveaux de stigmatisation et
de discrimination, or des prestataires sanitaires avaient
conseillé a 77 % des femmes vivant avec le VIH de ne pas
avoir d'enfants.*>2

Les preuves décrites dans la présente section ne
permettent pas de comprendre en quoi le traitement
dans le contexte sanitaire est vécu de facon différente
(ou similaire) par les femmes et les hommes. Toutefois,
il existe des documents concernant le comportement
discriminatoire lié¢ au role reproductif des femmes et
I'on peut supposer que la peur d’étre forcées a suivre
(ou de se voir refuser) des services primordiaux en
matiere de grossesse peut pousser les femmes vivant
avec le VIH a éviter ces services. Il existe plusieurs
exemples de violence, coercition et refus.

Un dialogue communautaire incluant 150 femmes
vivant avec le VIH en Namibie a permis d’identifier
40 femmes qui avaient été soumises a des pressions

de la part du personnel sanitaire pour subir une
stérilisation.*** De plus, 'étude WAPN+ dans six pays de
la région Asie-Pacifique a montré que 30 % des femmes
interrogées étaient encouragées a envisager une
stérilisation : 61 % de ces recommandations provenaient
de gynécologues et de cliniques spécialisées dans le
VIH, du fait de |a séropositivité des femmes. Parmi les
femmes qui n'étaient plus enceintes, 22 % ont signalé
avoir avorté principalement du fait de leur séropositivité
et 29 % des femmes ayant avorté ont indiqué que Ia
grossesse était volontaire. Dans la méme étude, 42 %
des femmes interrogées avaient eu des difficultés a
trouver un gynécologue pour s'occuper d’elles pendant
la grossesse a cause de leur séropositivité.8°

Létude Winchester sur le lien entre la violence au sein
du couple et le traitement contre le VIH en Ouganda
était centrée sur la perception et la gestion de ce
probléme par les travailleurs sanitaires.**® La plupart
des travailleurs sanitaires semblaient étre conscients
des contraintes importantes rencontrées par les
femmes pour avoir acces au traitement et le suivre,
en particulier leur dépendance économique envers les
hommes et leurs difficultés a trouver des ressources
pour l'alimentation et le transport. Toutefois, ils ne
se sentaient pas en position de traiter ces injustices
«structurelles ». Cependant, des chercheurs ont signalé
que certains travailleurs sanitaires fournissent des
ressources économiques aux utilisateurs des services
les plus pauvres. Certains prestataires ont laissé
entendre (sans le déclarer clairement) que les femmes
étaient responsables de leur propre « fardeau », tandis
que dautres se sont montrés plus compréhensifs.
Méme si des travailleurs sanitaires comprenaient que
pour de nombreuses femmes une divulgation pourrait
entrainer des reproches, des disputes, des violences,
une séparation et un manque de soutien, de nombreux
conseillers ont largement mis en avant la divulgation
comme méthode d'amélioration du suividu traitement.

Attitude du personnel a I'égard des
principales populations touchées

Les individus provenant des principales populations
touchées font état de niveaux élevés de stigmatisation
et de discrimination par les travailleurs sanitaires au sein
des cliniques, notamment contre les travailleurs du sexe,
les transgenres, les HSH et les migrants. Dans certaines
situations, cela prend la forme d’une violation de la
confidentialité, tandis que d’autres femmes et hommes
sontcontraints de suivre des servicescomme le dépistage
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du VIH, ou que ces mémes services leur sont refusés.*
Par exemple, 30 % des HSH et/ou des transgenres vivant
avec le VIH dans certains pays de la région Asie-Pacifique
ont signalé que les services médicaux leur avaient été
refusés, voire des agressions physiques de la part des
prestataires sanitaires lors de I'acces a la TAR et d'autres
services sanitaires liés au VIH.**

D'autres études soulignent l'influence omniprésente
de la discrimination au sein des contextes sanitaires. La
restriction de la mobilité, les violences, la stigmatisation
et la discrimination sont des expériences généralisées
chez les travailleuses du sexe a Orissa, en Inde.*?* Au
cours d’'une étude récente, les travailleuses du sexe
a Orissa ont signalé ne pas pouvoir commencer une
thérapie antirétrovirale et se rendre a des rendez-vous
médicaux réguliers a cause dexpériences négatives
avec le systeme sanitaire, d'attitudes stigmatisantes du
personnel médical, ainsi que de la peur de conséquences
négatives liées a la divulgation de leur séropositivité ou
de leur travail.»** Une étude qualitative portant sur des
travailleuses du sexe au Zimbabwe a montré que, avec les
durées de trajet et les colts financiers, la discrimination
du personnel médical, ainsi que la honte ou l'anxiété
lite au statut de travailleuses du sexe, réduisaient la
capacité des femmes a participer au traitement. Pour
finir, une étude de I'expérience des travailleuses du sexe
en Russie a montré qu'elles étaient vulnérables a des
maltraitances de la part des prestataires sanitaires.”
Des expériences de mauvais traitements, la peur d’'une
divulgation et la stigmatisation percue les dissuadaient
de se faire dépister ou traiter. Toutes les femmes
interrogées avaient déja été dépistées au moins une
fois, généralement dans des contextes de dépistage
obligatoire comme les prisons, les hopitaux et la
réadaptation des toxicomanes. Aucune des femmes ne
suivait une TAR.

Les autres inquiétudes concernant les services qui
ont une incidence sur le démarrage d'un traitement
comprennentlabsenced’information surle traitement
du VIH, la barriere de la langue avec les prestataires
sanitaires, la conviction que de longues séances
d’accompagnement psychologique sont nécessaires,
'inquiétude de devoir informer des individus de
la séropositivité et le manque de connaissances
concernant le VIH et les comportements a risques
potentiels.*?*'>> Les temps d’attente et les longs trajets
représentent une perte potentielle de travail et de
revenus : c'est une barriére supplémentaire au service
pour les personnes qui ont un emploi, comme les
travailleurs immigreés et les travailleuses du sexe.***
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Pour les jeunes, il est parfois extrémement difficile de
réussir la transition vers les services pour adultes. Cette
période de transition pour les jeunes contribue a garantir
un acces continu aux soins : de ce fait, la relation entre les
adolescents et les prestataires sanitaires est cruciale.’*

Disponibilité des traitements dans les
systémes sanitaires peu développés

Les femmes vivant avec le VIH s'inquietent des
ruptures de stock d’ARV, des longs délais d’attente et
des services sanitaires aux ressources limitées (taille,
matériel et personnel insuffisants). En effet, plusieurs
études présentent ces facteurs comme des obstacles
al'accés et au traitement #272989914080.156157 | es femmes
interrogées pour l'étude WAPN+ ont également
déclaré que les traitements pour les 10 sont souvent
indisponibles. Dans |'étude WAPN+ portant sur
six pays asiatiques, 8 % des femmes ont di changer
de traitement suite aux ruptures de stock.*

A linverse, aux Etats-Unis, les femmes se rendant
dans des cliniques proposant des soins complets et
des délais d'attente relativement courts présentent un
taux élevé de rétention en soins. De plus, les cliniques
proposant des délais d'attente souples présentent un
niveau de rétention proportionnellement supérieur
chez les femmes.**

Une analyse des études examinant l'accés aux soins
prénatalsetauxservicesde préventiondelatransmission
verticale souligne le manque de ressources disponibles,
accessibles, acceptables et abordables et conclut que ces
facteurs ont une influence négative sur les décisions et
les actions relatives aux services pour la prévention de
la transmission verticale.!*® D’aprés une étude récente,
une mauvaise communication et coordination chez les
acteurs du systéeme sanitaire, de mauvaises pratiques
cliniques et des lacunes en matiere de formation des
fournisseurs sont également des facteurs clés des
abandons persistants au sein de la cascade de TAR
maternelle pour les femmes vivant avec le VIH.**

Etant donné que de plus en plus de personnes sont
admissibles a un traitement aux termes des nouvelles
directives de 'OMS, il n'est pas certain que les systéemes
sanitaires soient préts a fournir un traitement tout au
long de la vie. Au cours de discussions pour comprendre
les perspectives et expériences des femmes vivant avec
le VIH au Malawi et en Ouganda concernant I'Option B+,
les participants ont fait état d'inquiétudes concernant le
fait que le systéme sanitaire n‘était pas prét a assurer la



fourniture réguliére des traitements.®? Dans cette étude
plus récente et I¢tude de 2016 réalisée par I'lCW, les
femmes se sont inquiétées que les donateurs pourraient
retirer leur financement, et ainsi limiter l'accés au
traitement tout au long de la vie 82%

Le suivi sanitaire de tout probleme rencontré pendant
le traitement est un autre domaine de soins négligé
pour les femmes et les hommes vivant avec le VIH.
Cest une conséquence grave et inquiétante de la
faiblesse des systémes sanitaires, notamment au vu
des inquiétudes sur I'incidence des effets secondaires
sur l'acces et l'observance. Une femme qui a participé
a la cartographie du traitement au Kenya en 2006 par
I'lCW a appris que sa clinique locale n‘avait pas de stock
de traitement de deuxieme intention et qu'elle devait
se rendre a Nairobi pour en obtenir®® La plupart des
participants a la cartographie de I'lCW en Tanzanie
prenaient des ARV, mais n‘avaient pas été conseillés sur
lesdiversaspectsdessoinsetdutraitement, notamment
la différence entre les combinaisons de premiere et
deuxieme intention ou les effets secondaires et les
interactions potentielles avec d’autres médicaments.9°
Une étude centrée sur les expériences des femmes
du service de TAR au Ghana a conclu que I'absence
d’observance médicale est une barriére clé a la présence
dans les centres de thérapie antirétrovirale.’®® Nous
avons peu d'informations sur I'incidence du manque
de supervision et d'observance sur les expériences des
femmes et leurs décisions concernant le traitement.

Prestations de services sanitaires
connexes

Un examen minutieux des liens entre les services de
traitement du VIH et d’autres services sanitaires dépasse
la portée de la présente analyse. Toutefois, la conception
du modele de prestation de services a également des
implications pour guider les femmes vivant avec le VIH
au sein de la cascade de TAR maternelle.** Les modeles
de prestation de services pour les femmes enceintes
vivant avec le VIH peuvent étre classés comme intégrés
(les services de TAR et de SP sont proposés ensemble),
proches (les services de TAR et de SP sont proposés
séparément, mais a proximité, souvent au sein de la
méme installation) et distants (les services de TAR et de SP
se trouvent dans des installations distinctes, nécessitant
une transmission et un déplacement). De nombreuses
études louent les avantages du modele intégré, mais peu

effectuent une comparaison systématique de plus d'un
mode d’intégration. Les preuves ne sont pas concluantes
concernant le modele d’intégration le plus efficace pour
fournir une TAR maternelle.

Le manque d’intégration de services peut limiter la
capacité des femmes et des hommes a utiliser une
gamme de services et traitements pertinents pour
améliorer leur santé générale.’> Par exemple, de
nombreuses installations proposent des SP, mais pas
de services pour le VIH ou inversement’? Les membres
du groupe de référence mondiale de femmes vivant
avec le VIH (mis en place pour diriger cette analyse)
ont nettement mis en avant I'importance de fournir
un traitement pour les co-infections comme la
tuberculose, I'hépatite Cou le cancer du col de I'utérus,
la contraception, le dépistage et le traitement pour
les 10, entre autres. Ce cloisonnement des services a
un effet négatif sur I'accessibilité au traitement pour
les femmes vivant avec le VIH et des comorbidités.
Des preuves montrent que des configurations de
services différentes servent des besoins distincts : les
individus souhaitent prendre des décisions informées
concernant la prestation de services, qu’ils soient
intégrés ou autonomes.**

Dans I'étude du WAPNH, les participantes aux discussions
de groupe (y compris des travailleuses du sexe ou des
consommatrices de drogues injectables) au Cambodge
et en Chine ont indiqué que I'absence d’intégration des
services causait des problemes, notamment en termes
de déplacement, de temps d'attente et de discrimination
de la part de travailleurs sanitaires, en particulier ceux
qui ne sont pas habitués a prendre en charge des
personnes vivant avec le VIH. Les femmes vivant avec le
VIH souhaitant également obtenir des services de santé
reproductive ou un traitement contre la tuberculose ou
I'népatite doivent se rendre dans plusieurs cliniques
ou hopitaux. En Chine, une femme a déclaré devoir se
rendre dans cing hopitaux pour recevoir les différents
services dont elle a besoin.*

En plus de vivre avec des comorbidités, de nombreuses
femmes subissent des VBG, la pauvreté et 'insécurité.
Dans ce contexte, méme des femmes en mesure
d’obtenir des soins contre le VIH peuvent ne pas en
faire une priorité.’*® Sans une formation, le temps et
les ressources adéquats pour établir un historique
individuel complet, les prestataires sanitaires peuvent
avoir du mal a appréhender les expériences connexes
et les besoins des femmes vivant avec le VIH.
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5. NIVEAU MACRO : SPHERE

D’INFLUENCE NATIONALE

Conclusions principales

La bureaucratie, la corruption, la fragilite, les
conflits et législations criminalisant le VIH et les
groupes marginalisés ont une incidence sur les
expériences de traitement des femmes et des
hommes vivant avec le VIH. Nous ne comprenons
pas encore totalement les implications selon le
genre de ces macroprocessus.

La présente section examine I'impact des lois et
politiques nationales, de la corruption, des conflits,
des catastrophes naturelles, des déplacements
internes, des chocs sur le systeme sanitaire (Ebola
par exemple) et des turbulences politiques sur 'accés
au traitement des femmes. Au vu de la large portée
de ces questions, les themes décrits dans la présente
section seront principalement examinés par le biais
d’études et consultations nationales.

Cadres juridiques discriminatoires

Les législations discriminatoires qui restreignent les
droits des femmes peuvent affaiblir leur comportement
positif en matiére de santé. Par exemple, des restrictions
surla capacité des femmes a hériter de biensimmobiliers
ou d'autres ressources peuvent limiter leur capacité
a accéder aux services et a payer avec leurs propres
ressources. Certaines législations discriminatoires
punissent directement les femmes vivant avec le
VIH. En Zambie, un homme a été autorisé a divorcer
parce que sa femme s'est rendue a un dépistage et un
accompagnement psychologiques volontaires, et suivait
une TAR sans son approbation.’? Lordonnance sur la
prévention du VIH et la maitrise du sida en Ouganda,
signée par le président Yoweri Museveni, oblige les
femmes enceintes qui se rendent dans des dispensaires
prénatals a effectuer un dépistage sanguin pour le VIH.
Cette clauseest susceptible dalimenterla discrimination
en matiere de prestation de soins, de renforcer la
stigmatisation et de dissuader les femmes d’obtenir
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Recommandations et autres domaines a
examiner pour ce projet

Les études de cas nationales fourniront plus
d’informations sur les environnements politiques
et leur incidence sur l'accés au traitement pour
les femmes.

Lensemble des analyses politiques concernant
I'accés aux soins et au traitement doivent étre
ventilées par sexe.

des soins et un traitement. De plus, la loi n'exige pas des
prestataires qu’ils assurent la confidentialité concernant
la séropositivité d'un individu, ce qui renforce les risques
d’agression et de maltraitance des femmes par les
conjoints et d'autres membres de la famille.

Les Iégislations criminalisant certains comportements
comme la transmission du VIH, 'homosexualité, la
consommation de drogues et le commerce du sexe
réduisent fortement la capacité des personnes vivant
avec le VIH a avoir acces au traitement. 264162163 Dans
une évaluation mondiale, 78 organisations publiques
et de la société civile de 106 pays ont signalé des lois
et politiques existantes présentant des obstacles pour
les populations clés.*®*

Les préjugés et la stigmatisation a l'encontre des
consommateurs de drogues injectables, des HSH et
des travailleurs du sexe empéchent les Ftats de mettre
en ceuvre des lois.*®* ['impact de la criminalisation
de laccés au traitement peut-&tre supérieur pour
les femmes (et les transgenres) qui sont également
consommatricesdedroguesinjectables,ontdes relations
homosexuelles et/ou sont des travailleuses du sexe, a
cause des inégalités entre les sexes. En I'absence d'un
environnement juridique favorable, les services ne seront
pas concus pour répondre a leurs besoins spécifiques. De
plus, les personnes déplacées, les jeunes et les migrants,
ainsi que toutes les personnes a lintersection, et
d’autres identités marginalisées peuvent rencontrer des
barrieres juridiques supplémentaires en matiere d'acces
au traitement.



Les études portant sur la criminalisation de Ila
transmission du VIH s’intéressent particulierement a
I'impactsurles populations de HSH, étant donné que ces
groupes sont souvent soumis a une législation parallele
qui interdit les pratiques homosexuelles. Toutefois, la
criminalisation du VIH a également un impact de taille
sur la capacité des femmes a obtenir des soins. Une
analyse politique souligne trois raisons pour lesquelles
la criminalisation du VIH est plus susceptible d’avoir
une incidence sur les femmes que les hommes :
+ Les femmes sont plus susceptibles de demander
des soins et de se savoir séropositives ;
+ Les femmes sont plus susceptibles d’étre tenues
pour responsables de transmettre le VIH ; et
+ Les femmes peuvent étre poursuivies pour la
transmission verticale du VIH.*¢

De plus, les femmes sont moins susceptibles que les
hommes d’avoir acces a des ressources leur permettant
de contester les procédures juridiques a leur égard.*®®

Impact des catastrophes naturelles,
des épidémies et des violences

Les crises sanitaires publiques peuvent créer des
barrieres pour les femmes ayant besoin d’accéder a un
traitement contre le VIH. Lépidémie d’Ebola en Afrique
del’Ouest en est un exemple important. LOrganisation
mondiale de la Santé indique qu’entre le 25 mars 2014
et le 14 février 2016 28 646 cas et 11 323 déces dus
a Ebola ont été confirmés.’® Ebola a eu un impact
différencié sur les femmes : 75 % des déces dus a
Ebola au Libéria, un des pays les plus touchés, étaient
des femmes.’® Deux motifs importants peuvent
étre avancés. Premierement, les femmes sont plus
exposées a Ebola a cause des rdles liés au genre de
prendre soin des malades et de gérer les enterrements.
Deuxiemement, pour endiguer et maitriser cette
maladie infectieuse, de vastes zones de quarantaine
ont été établies dans les régions touchées.

Ces mesures d'endiguement ont fait apparaitre une
barriere inattendue pour les femmes vivant avec le
VIH. LICW a signalé que des femmes vivant avec le
VIH mises en quarantaine a cause d’Ebola n‘avaient
pas pu accéder a leur TAR. Méme les femmes qui ne se
trouvaient pasen quarantaine ont été immobilisées par
la peur et n'ont pas obtenu leur TAR dans les cliniques
sanitaires. Dépassées par la riposte face a Ebola, de
nombreuses cliniques avaient fermé et ne pouvaient

pas prendre en charge les femmes qui se présentaient
pour obtenir des soins ou un traitement contre le VIH.
Au Sierra Leone, les femmes vivant avec le VIH ont
signalé avoir peur de se rendre a I'hopital et, si elles
l'ont fait, elles ont indiqué avoir été forcées a divulguer
leur statut. Les femmes en quarantaine ne peuvent pas
obtenir leurs ARV et ont déclaré ne pas étre prises en
charge parce que le personnel médical a peur.*™

Les conflits et la fragilité peuvent avoir un impact de
taille sur la capacité des femmes et des hommes d’avoir
acces au traitement. De plus, les risques de sécurité et
les violences sexuelles potentielles contre les femmes
peuvent les empécher d’accéder aux services. Le poids
du conflit, d'une urgence ou de l'instabilité politique
met également en danger la stabilité des services de
prestations de soins. Médecins Sans Frontieres a déclaré
que l'insécurité nationale perturbe les programmes de
TAR, poussant les patients a interrompre les soins et
renforcant les risques qu'’ils développent une résistance
aux ARV.”? En Ukraine, I'annexion récente de la Crimée
par la fédération russe a entrainé une cessation
immédiate des services,commeladistributiond’opiacés,
ainsi que l'interruption des thérapies antirétrovirales.*”
Suite a I'élection présidentielle de Mwai Kibaki au Kenya,
des perturbations et violences générales sont apparues.
Les responsables des programmes au sein de 'AMPATH,
qui gere 19 sites au Kenya, ont signalé que seuls 5 %
des patients suivant une TAR avaient renouvelé leurs
ordonnances suite aux violences post électorales.*’
Lopération Murambatsvina au Zimbabwe a montré
qu’une des cing raisons principales (13,5 %) de I'arrét de
la TAR était le déplacement.*”

Apres plus de 10 ans de guerre civile, d'instabilité
politique et de violence en République démocratique
du Congo, le secteur de la santé est affaibli et surchargeé.
Les conflits ont également empéché les organisations
locales et internationales de mettre en ceuvre des
programmes de sensibilisation au VIH dans les zones
rurales. Ainsi, de nombreuses personnes n'ont pas
conscience des risques de contracter le VIH et ne
peuvent pas avoir accés aux rares programmes de soins
et de traitement disponibles.*” Seul 18 % des femmes
enceintes admissibles recoivent un traitement contre le
VIH pour leur propre santé et 21 % des adultes et enfants
arrétent leur traitement apres un an.7
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6. CONCLUSION

Dans le monde entier, le traitement contre le VIH
est renforcé. Les données montrent que l'acces au
traitement pour les femmes dans le monde entier est
supérieur a celui des hommes, notamment du fait de
la fourniture d’ARV aux femmes enceintes. Les femmes
vivant avec le VIH sont de plus en plus souvent traitées
pour des périodes plus longues. Toutefois, a ce jour, les
etudes se concentrent sur le nombre de personnes
vivant avec le VIH qui recoivent un traitement, plutdt
que sur la qualité des soins ou la rétention, et sur les
démarrages de traitement uniquement, plutét que sur
le soutien a I'observance dans le cadre des soins. Au vu
de nos connaissances sur l'observance du traitement
et la rétention en soins pour les femmes enceintes et
ayant accouché dans les pays qui ont déployé I'Option
B+, il est probable que le nombre indiqué de femmes
commencant un traitement ne refléte pas celui des
traitements continus. De plus, les discussions sur
l'acces au traitement et I'observance accordent peu
d’importance aux violations des droits humains, aux
inégalités entre les genres et a la discrimination au
cours des soins.

D’autres preuves montrent que les barrieres a I'acces
au traitement et aux soins pour les femmes restent
importantes. |l est également confirmé que les femmes
des populations clés rencontrent toujours des barrieres
particulieres en matiére dacces au traitement. Le
besoin d’atteindre les femmes des populations clés est
une réalité qu’on ne peut plus ignorer. De ce fait, il est
primordial d’examiner méticuleusement I'ensemble
des barriéres pour s'assurer que les femmes (et en
particulier les femmes marginalisées) profitent de
résultats positifs a long terme pour la santé physique,
psychologique et sexuelle.

A ce jour, les preuves indiquent clairement que les
inégalités entre les sexes liés aux problemes culturels,
économiques et de droits humains érigent des barrieres
considérables pour les choix des femmes concernant
I'acces aux soins et aux services de traitement contre
le VIH, ainsi que l'observance. La prise de décision des
femmes en matiere de divulgation est fortement
influencée par la violence basée sur le genre,
notamment la peur de réactions négatives, de 'abandon
et de maltraitances. Cela peut également limiter leur
capacité a avoir acceés aux soins, ainsi qu'a commencer
et suivre un traitement. Les colts nécessaires pour que
les femmes surmontent les barriéres au niveau du foyer,
de la famille et communautaires sont renforcés par les
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attitudes discriminatoires du personnel sanitaire et la
faiblesse des systéemes de santé, notamment les faibles
stocks detraitement, le manque de conseil et les longues
attentes. Les impacts sanitaires négatifs comme les
effets secondaires et 'obligation de prendre des ARV au
cours des repas pose probléme aux femmes vivant avec
le VIH et rendent plus difficile de choisir d’avoir acces
aux soins et de suivre un traitement. Il est primordial de
noter que 'on manque cruellement d’informations sur
les éléments considérés par les femmes vivant avec le
VIH comme soutenant leur santé mentale et physique.

Sila présente analyse a mis en avant plusieurs lacunes
dans notre compréhension des nombreuses barrieres
rencontrées par les femmes pour avoir acceés au
traitement et aux soins contre le VIH, il est primordial
de noter l'absence généralisée de données ventilées
par sexe ou d’'un accent particulier sur les résultats en
matiere de santé et de droits humains pour les femmes
dans les études portant sur le traitement contre le VIH.

De plus, les études portant sur le traitement ne mettent
pas l'accent sur les femmes vivant avec le VIH qui sont
¢galement membres des populations clés, comme les
consommatrices de drogues injectables, les conjointes
de HSH, les femmes déplacées, les migrantes, les filles
et les jeunes femmes. Les membres de notre groupe de
référence mondiale ont été spécifiquement choisies
pour nous permettre de tirer des enseignements des
expériencesdesfemmesvivantavecleVIH provenantde
groupes divers (comme les femmes consommatrices de
drogues injectables et transgenres). Nous souhaitions
mieux comprendre les diverses barrieres rencontrées
par les femmes vivant avec le VIH.

Il convient également de noter la pénurie de données
provenant de pays fragiles et en situation de conflit,
notamment concernant le traitement contre le VIH
pour les femmes. La phase d'études de cas nationales
de cette analyse mondiale, qui comprend le Kenya,
'Ouganda et le Zimbabwe, nous permettra d'en
savoir plus. Ce n’est qu’en comprenant les contraintes
rencontrées par les femmes dans toute leur diversité
que nous pourrons concevoir des programmes et
stratégies réellement efficaces pour améliorer I'acces
au traitement contre le VIH. En effet, la concrétisation
du programme « Mettre fin a Iépidémie de sida »
dépendde notre capacitéabien écouterlesexpériences
des femmes et a inclure les enseignements tirés dans
des solutions qui ne font pas de laissées-pour-compte.
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1. INTRODUCTION

Lobjectif des dialogues communautaires était
d’'obtenir une compréhension sans intermédiaire
des expériences des femmes en matiére d’acces
au traitement et de soins concernant le VIH. Cet
effort a permis de clarifier les différentes barrieres
(et adjuvants) contextuelles en matiere d'acces et
d’'observance du traitement rencontrées par les
femmes au niveau micro, méso et macro et leur
influence les unes sur les autres. Lobjectif de ces
dialogues était de valider et de faire apparaitre les
lacunes potentielles de I'analyse documentaire et
d’informer les études de cas nationales, qui ont
constitué la troisieme étape de cet examen.*””

1.1 Contexte et approche

Il est primordial que les traitements contre le VIH pour
les personnes vivant avec le VIH se poursuivent tout au
long de leur vie. Il existe des exceptions dans le cadre de
programmes visant a éviter la transmission verticale,
comme ceux au cours desquels les femmes suivent
une TAR pour une courte période. Ces programmes
sont généralement remplacés, étant donné que les
pays passent a I'Option B+ et d’autres stratégies de
démarrageimmédiat. Danslesautrescas, untraitement
tout au long de la vie est une fondation essentielle
des programmes. De ce fait, cette analyse de I'acces
au traitement a examiné des barrieres potentielles a
I'acceés au traitement initial et a 'observance. lexamen
du traitement contre le VIH a court et long terme est
primordial pour une approche centrée sur les femmes
de l'amélioration de la longévité et du bien-étre des
personnes vivant avec le VIH dans le monde entier.

Une définition complete de I'acces a la TAR comprend le
démarrage (notamment I'accés aux ARV) et la capacité a
obtenir des services de soutien au niveau de la clinique
et communautaire pour respecter les engagements
d’observance. La nécessité d'un suivi cohérent tout au
long de la vie peut présenter des défis de taille pour de
nombreuses personnes faisant face a des problemes
psychologiques, physiques ou financiers. Les adultes
souffrant de maladies cardiaques ou de diabete
trouvent difficile de suivre au quotidien un traitement
tout au long de leur vie, alors gqu’ils ne connaissent
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pas les inquiétudes supplémentaires liées au secret,
a la dissimulation des médicaments ou aux réactions
négatives des membres de la famille ou des médecins.*”®
Les femmes vivant avec le VIH sont souvent soumises a
des barrieres psychologiques, physiques et financieres
plus importantes que les personnes atteintes d’autres
conditions médicales, du fait de la stigmatisation li¢e
au VIH. Ces barrieres exacerbent les défis liés a un acces
régulierettoutaulongdelavieauntraitement. Dans cet
examen a I'échelle mondiale, nous traitons les questions
du suivitout au longdela vie dans le cadre d’'une analyse
complete des défis liés a 'acces au traitement.

Le cadre de dialogue communautaire a été concu
par le groupe de référence mondiale (GRG) suite a la
consultation préalable. Les dialogues communautaires
ont été entierement concus, élaborés et fournis par
des femmes vivant avec le VIH, en tant quélément
consultatif et qualitatif de l'analyse globale. Le
cadre a été concu de facon a jauger les niveaux de
connaissance chez les femmes de différents contextes
et promouvoir les discussions concernant les
recommandations. Nous avons utilisé des questions
neutres et ouvertes pour encourager la discussion.
Lobjectif global était de comprendre le lien entre les
soins et les traitements recus par les participantes,
ainsi que les barriéres a I'accés au traitement avec des
ARV, les soins de qualité et le soutien a I'observance.

1.2 Principaux domaines
d’inquiétude

Les conclusions des dialogues communautaires suivent
la structure du modéle analytique utilisé pour 'examen
global a I'échelle mondiale. Nous analysons les barrieres
au niveau individuel, du foyer, de la famille et de la
communauté (micro), au niveau des services et de
I'infrastructure (méso) et dans des contextes sociaux
plus larges déterminés par des facteurs économiques,
environnementaux, juridiques et politiques au niveau
national, eux-mémes influencés par la géopolitique
mondiale (macro). Les principales questions pour chacun
de ces domaines sont résumées ci-dessus. Ces questions
ont été examinées dans l'analyse documentaire (voir
Partie 1) conjointement aux dialogues communautaires.



QUESTIONS PRINCIPALES

Niveau micro : Problémes psychosociaux
au niveau de la communauté

+ Quel est le r6le de la stigmatisation relative
au VIH ainsi que de la discrimination et
des inégalités entre les sexes dans l'acces
a la thérapie antirétrovirale (TAR) au
niveau individuel, du foyer, de la famille et
communautaire ?

« Plus précisement, comment les normes
sociales en matiere de genre et de VIH
interagissent-elles pour influencer l'acces au
traitement et l'observance ?

Niveau méso : Problémes au niveau des
services de santé

« En quoi les connaissances et l'acces aux
informations concernant le VIH faconnent-
ils I'accés aux options de traitement, soins
et services ?

+ En quoi les services de santé permettent-ils ou
empéchent-ils un acces continu au traitement ?

Niveau macro :
nationale

+ Quel est I'impact des lois et politiques
nationales, de la corruption, des conflits, des
catastrophes naturelles, des déplacements
internes, des chocs sur le systeme sanitaire
(Ebola par exemple) et des turbulences
politiques sur 'acces au traitement ?

Sphére d’influence

Elles refletent également les priorités, les expériences et
les inquiétudes indiquées au cours de la consultation
préalable avec le groupe de référence mondiale.

1.3 Méthodologie

Lanalyse documentaire nous a permis d'identifier
des lacunes en matiere de connaissances sur les
barrieres, les moteurs et les expériences générales
des femmes et des filles vivant avec le VIH et tentant
d’accéder a un traitement. La phase 2 a poursuivi
ce travail en cherchant plus d'informations et de
recommandations primordiales pour concrétiser de
nombreux avantages sanitaires individuels et publics
d’'un acces au traitement et d’'une couverture a long

terme efficace et de qualité en matiere de VIH. Les

principaux objectifs des dialogues communautaires,

des entretiens individuels et de I'espace de dialogue
virtuel de la Phase 2 étaient :

- D’assurer la participation pertinente des femmes
vivant avec le VIH, présentant leur expérience et
leurs priorités personnelles, pour un échange et un
apprentissage mutuels.

- De fournir des espaces physiques et virtuels
sécurisés pour ces discussions (cette expérience
est, en elle-méme, autonomisante et
potentiellement transformative).

« De confirmer et/ou découvrir les lacunes
en matiere de connaissances de l'analyse
documentaire.

- Derenouveler les discussions sur la mesure
de I'accessibilité du traitement par rapport au
cadre mesurant l'acces des femmes aux services
sanitaires plus larges.

- D'¢laborer des conclusions clés qui renseignent les
études de cas nationales de la Phase 3.

Les dialogues communautaires ont inclus une
discussion listserv de septembre a décembre 2014
avec 18 femmes de 12 pays, 12 DG dans 4 pays (Bolivie,
Népal, Tunisie et Cameroun) et 9 entretiens individuels
avec des femmes de 8 pays. Les membres du GRG ont
conseillé et soutenu chaque aspect de I'analyse.

La diffusion entre pairs a été utilisée pour assurer
une participation pertinente des femmes dans toute
leur diversité, notamment les jeunes femmes, les
travailleuses du sexe, les consommatrices de drogues
injectables, ainsi que des femmes potentiellement
marginalisées, comme celles en situation de pauvreté.
Lensemble des femmes ayant participé aux groupes
de discussions, aux discussions listserv et aux
entretiens individuels suivaient déja une TAR : elles ont
partagé leurs expériences et informations concernant
les barrieres et les moteurs de I'accés au traitement.
(LAnnexe 1 fournit plus d’'informations sur 'approche
méthodologique et le cadre éthique.)

Le cadre de dialogue a utilisé une approche de
« continuité des soins » centrée sur les femmes et
holistique, incluant une prise en compte des besoins
de base et delaqualité des servicesentant quélément
clé de lacces et de l'utilisation des soins et du
traitement contre le VIH. Il comprenait également des
considérations plus traditionnelles comme la distance
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avec les services de santé, les colts de transport et |a
prise en charge des enfants. Si les conclusions sont
concues pour étre une représentation « a I'image de la
réalité » des problemes au sein des communautés, il
estdifficiledeles généraliser. Cette section présenteles
enseignements tirés des dialogues communautaires.

1.4 Limitations

Laprincipalelimitationdesdialoguescommunautaires
est qu’ils ont été concus pour étre un instantané a
petite échelle de I'expérience des femmes vivant avec
le VIH dans divers contextes concernant le traitement,
les soins et le soutien, avec un accent sur l'accés et
I'observance. Ce processus a été élaborg, dirigé et mis
en ceuvre par des femmes vivant avec le VIH, avec un
calendrier court et un budget limite.

De plus, les participantes étaient toutes des femmes
vivant avec le VIH qui suivaient déja un traitement
a base d’ARV et disposaient d’'un acceés relativement
bon aux services. Cela implique que les participantes
étaient parvenues a surmonter les barriéres et défis
principaux a l'acces au traitement identifiés. Ainsi,
ces conclusions représentent presque le « meilleur
cas de figure ». Pour les femmes qui nont pas
acces au traitement et aux soins, ou n'ont pas pu
assurer l'observance, il peut exister des barrieres
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supplémentaires que nous n'avons pas mentionnées
ou les défis décrits dans le présent document peuvent
étre encore plus complexes.

les femmes qui ont participé aux entretiens
individuels et aux discussions listserv sont toutes
des femmes vivant avec le VIH depuis 10 ans ou plus,
qui sont des défenseuses chevronnées des droits des
femmes vivant avecle VIH. De cefait, leurs expériences
personnelles ne refletent pas celles de la plupart des
femmes vivant avec le VIH. Toutefois, les participantes
ont pu fournir une vision a long terme, comparant la
situation actuelle avec celle qu’elles ont connue il y
a 10 ans ou plus. Cette perspective a permis de bien
comprendre les avancées et les progres, la résilience
et la représentation au cours des dernieres décennies,
ce qui est utile pour élaborer des recommandations
tournées vers l'avenir.

Il convient également de noter que ces participantes
peuvent avoir accés a des informations, un soutien
et des ressources auxquelles dautres femmes
n'ont peut-étre pas acces. Par exemple, une des
contributrices aux discussions listserv a expliqué que
sa participation aux conférences internationales sur
le sida lui avait beaucoup appris. Il est évident qu’'un
tel niveau de participation ne peut étre atteint que
par une proportion infime de femmes vivant avec le
VIH dans le monde entier.



2. PRESENTATION DES

CONCLUSIONS

Lanalyse des dialogues communautaires illustre la
complexité enchevétrée des vies des femmes. Ces
conclusions soulignent les barrieres et les difficultés
rencontrées par les femmes, ainsi que les domaines a
améliorer et les facteurs qui renforcent la résilience, le
soutien et le pouvoir des femmes. Il est primordial de
comprendre les barrieres et les défis, ainsi que les as-
pects positifs qui renforcent ou améliorent 'acces des
femmes a la TAR et l'observance, tout comme les ré-
sultats sanitaires globaux. Nous espérons qu’en nous
concentrant sur les stratégies efficaces existantes,
nous pourrons mieux comprendre les éléments effi-
caces, les mesures qui pourraient fonctionner et les
domaines cibles pour les groupes de sensibilisation et
les chercheurs.

Cette analyse vise a présenter la gestion par les
femmes participant aux dialogues communautaires
des diverses questions concernant I'accés au traite-
ment et aux soins contre le VIH, ainsi que I'observance.
Cette hiérarchisation a été déterminée par le nombre
de mentions de problemes sur les différentes plate-
formes de discussion décrites en introduction. Il est
également primordial de noter que les questions
classées ci-aprés comme de « niveau micro, méso
ou macro » peuvent résonner sur les trois niveaux
des expériences des femmes vivant avec le VIH. Cela
reflete I'intersectionnalité entre la vie des femmes et
l'acces au traitement, le démarrage et l'observance
sur I'ensemble des trois niveaux. Le cas échéant, des

notes dans le texte ou de bas de page expliquent le
placement d’un probleme dans une section donnée
du rapport.

2.1 Structure des sections
suivantes

Les sections 3 a 5 de la Partie 2 se concentrent sur
les niveaux micro, méso et macro. Chaque section
commence par les principales conclusions présentant
les barrieres et les défis les plus communs pour les
participantes des dialogues communautaires. Elles
sont suivies par une description des inquiétudes et
questions émergentes a examiner, soulignées par les
participantes. Ces questions doivent étre examinées
plus en profondeur pour une compréhension plus
approfondie ou plus nuancée de la réalité des femmes
concernant I'acces au traitement et les soins contre le
VIH. Elles peuvent également servir a identifier de po-
tentielles lacunes parmi les informations disponibles
sur le soutien communautaire et des pairs, I'activisme
et la sensibilisation au traitement. Ces lacunes et
problémes émergents seront examinés plus en dé-
tail dans les études de cas nationales, approfondies
dans la phase 3 du présent examen. Pour finir, nous
incluons des exemples de conclusions positives,
d’améliorations et de résilience, comme le soutien et
la représentation.
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3. NIVEAU MICRO : BARRIERES

PSYCHOSOCIALES AU

NIVEAU DES PERSONNES,

FOYERS, FAMILLES ET

COMMUNAUTES

3.1 Principales conclusions au
niveau micro

Violence basée sur le genre a I'égard
des femmes vivant avec le VIH

Linquiétude la plus souvent citée pour les femmes
vivant avec le VIH reste la violence physique, sexuelle,
émotionnelle/psychologique et financiere qu'elles
subissent au sein du foyer, de la communauté, sur
le lieu de travail et au sein du systeme sanitaire, y
compris des formes structurelles et institutionnelles
de violence!” Cela signifie généralement qu’il est
difficile d’'un point de vue physique ou psychologique
de prendre des rendez-vous, ainsi que d’obtenir et/ou
de prendre des médicaments.

Certaines expériences de violence dépassent la simple
utilisation de la force physique. Il est primordial de
les examiner, étant donné qu’elles ont une incidence
sur l'acces des femmes au traitement. De ce fait, le
présent examen a adopté une définition compléte de
la violence basée sur le genre, tirée de la Déclaration
sur I'élimination de la violence a I'égard des femmes
(Article 1) : tout acte « causant ou pouvant causer aux
femmes un préjudice ou des souffrances physiques,
sexuelles ou psychologiques ».*% Hale et Vasquez
affinent cette définition pour les femmes vivant avec
le VIH : « la violence a I'égard des femmes est tout acte,
structure ou processus dans lequel une autorité est
exercée de facon a causer des dommages physiques,
sexuels, psychologiques, financiers ou juridiques a des
femmes vivant avec le VIH. »*&
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Comme lindique l'examen, la violence comprend
l'utilisation de la force physique, ainsi que des
comportements menagants ou de controle, des
expressions d’'une stigmatisation liée au VIH et
d’autres types d’accusations et de violences verbales
de la part de la famille, de la communauté et/ou
des prestataires de santé. Il examine également
la violence financiére sous la forme du retrait des
ressources dont une femme a besoin pour accéder
aux services et prendre sa santé en charge. Les
femmes vivant avec le VIH citent la violence physique,
sexuelle, émotionnelle/psychologique et financiere
comme leur principale inquiétude. Ces éléments sont
multiples et se chevauchent, comme le montrent les
citations dans I'ensemble de la section.

Au fil de ces dialogues, les femmes ont également
décrit des expériences avec ces différentes formes de
violence dans plusieurs espaces de leur vie : le foyer, la
communautg, le lieu de travail et le systeme sanitaire.
Les récits des participantes sont structurés selon les
barrieres au sein de différents environnements, plutot
que les types de violences subies. Le document utilise
également la définition de 'OMS de la violence a
l'égard des femmes pour encadrer les expériences
de nuisances ou souffrance physiques, sexuelles et
mentales.



Violence au sein du domicile

Maltraitances financiéres et psychologiques

Sept des neuf femmes interrogées, ainsi que les
participantes de la plupart des discussions de groupe,
ont fait état d'expériences de violences et/ou de
peur de violences au sein du domicile. Cela concerne
plusieurs membres de la famille, notamment,
sans toutefois s’y limiter, les conjoints, les freres et
sceurs et les beaux-parents. Plus spécifiquement, les
femmes ont décrit des comportements menacants ou
de contrble et/ou des instances de violence verbale,
signes d’une accusation et d'une stigmatisation liées
au VIH, d'une diffamation et d’'un rejet.

« Mon pere nous infligeait de mauvais traitements,
a mon fils et moi : il refusait de nous fournir un
soutien financier [et] m’interdisait de m’asseoir en
famille autour de la table pour manger ou regarder
la télévision, ou d’utiliser les mémes objets qu'eux,
par peur de transmission du virus. »

(DG en Tunisie)

Dans certains cas, des femmes et leurs enfants ont
été abandonnés par leurs maris, leurs beaux-parents
et les membres de la famille, se trouvant ainsi sans-
abri et dans un état de dénuement. Certaines femmes
ont déclaré que cette violence avait entrainé une
détérioration grave de leur santé mentale et physique.
De plus, des expériences de ce type ont une incidence
forte sur la capacité des femmes a surmonter les colts
directs et indirects de 'accés au traitement, aux soins
et la prise en charge de leur séropositivité.

Violence physique

Les signalements de violences physiques au sein du
domiciledépendent des régions. Les femmes des groupes
de discussions en Tunisie ont fait état de niveaux tres
élevés de violence domestique et au sein du couple. Les
expériences de violence domestique et au sein du couple
limitent la capacité des femmes a se prendre en charge
et a avoir acces au traitement, aux soins et au soutien
dans le contexte de leur séropositivité. La violence au
sein du domicile est rarement un événement unique :
c'est plutét un probleme chronique a long terme, qui
crée des barrieres physiques et/ou psychologiques
majeures pour I'acces au traitement.

«Jevis avec le VIH depuis 2004, I'infection est due a
mon mari, qui a fait de ma vie avec lui un véritable
enfer. Je suis terrifiée chaque jour, a cause des
violences physiques, ainsi que des insultes et des
violences verbales. »

(DG en Tunisie)

« Suite au décés de mon mari, ma transition s‘est
faite dans la souffrance, lorsque sa famille nous
a répudiés, moi et mes enfants, et qu'ils nous ont
agressés et battus. Puis, nous avons été expulsés
de la maison. Nous vivons désormais dans les rues,
sans abri, dépendant de la bonté et de la charité de
certaines personnes. Parfois, nous dormons dehors,
sans nourriture ni vétements. »

(DG en Tunisie)

Violence au sein de la communauté : couches
supplémentaires de marginalisation

Violence psychologique

De nombreuses femmes ont décrit la violence
psychologique au sein de la communauté comme
une extension des expériences du foyer : diffamation,
rumeurs, stigmatisation et discrimination.

Violence physique

Sila violence au sein du couple est souvent présentée
comme la source principale de menaces physiques
vis-a-vis des femmes vivant avec le VIH, nous devons
reconnaitre que les femmes vivant avec le VIH issues
des principales populations touchées®? peuvent
subir des niveaux de violence exacerbés au sein de la
communauté, ainsi qu’a leur domicile. Ces femmes
font face a diverses formes de marginalisation
et couches de stigmatisation, qu'elles soient des
travailleuses du sexe, des femmes transgenres ou des
membres d’autres groupes a risque. Un entretien avec
une femme transgenre aux Etats-Unis a montré que la
peur de violences est un obstacle solide et immédiat a
I'acces aux soins et au traitement :
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« Si le simple fait de quitter votre domicile
augmente les risques d'étre agressée ou tuée,
pensez-vous que les femmes choisissent cela
plutot que de ne pas prendre de médicaments
et de commencer plus tard ? »

(Entretien aux Etats-Unis)

Les expériences de violence au sein de la communaute
et du domicile dissuadent les femmes d’obtenir des
soins, notamment celles qui font face a plusieurs
formes de marginalisation.

Violence sur le lieu de travail : stigmatisation,
discrimination et divulgation forcée

Violences financieres et psychologiques

Au cours des dialogues communautaires, les femmes
vivant avec le VIH ont signalé plusieurs appréhensions
suite a la divulgation, notamment |a peur de perdre
leur emploi ou de ne plus jamais travailler. Dans les
cas ou le traitement contre le VIH nécessite plusieurs
visites a I'hopital et/ou a la clinique ou qu’il est
fourni sur des sites spécifiques au VIH, le simple
fait de recevoir un traitement peut étre signe de
séropositivité, ce qui entraine une divulgation forcée.
De plus, les femmes sont généralement employées
dans des secteurs informels fournissant des recours
limités contre la stigmatisation, la discrimination, la
divulgation forcée ou les formes de violence liées.

La violence formelle et informelle sur le lieu de travail
a une incidence sur la vie des femmes, au niveau
psychologique et financier. Lorsqu’une femme ne peut
pas travailler efficacement, perd son travail ou met
en danger sa santé pour cacher sa séropositivité a
ses collegues, elle finit par perdre son revenu. Parfois,
les liens sont encore plus directs. Une Ougandaise
interrogée a expliqué que la stigmatisation contre les
travailleuses du sexe vivant avec le VIH est si extréme,
quecellesquinevivent pasavecleVIH peuventdivulguer
la séropositivité d’'une autre travailleuse du sexe vivant
avec le VIH pour lui « voler » des clients. De ce fait, les
travailleuses du sexe rencontrent d’autres obstacles a
I'accés aux services ou a garder les médicaments sur
elles par peur de faire naitre des soupcons chez leurs
collegues concernant la séropositivité.
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« Quand un client arrive, elles crient : "elle est
séropositive, ne va pas avec elle, viens avec moi”. »

(Entretien en Ouganda)

Violence physique

Dans les communautés des travailleuses du sexe, les
femmes et les transgenres vivant avec le VIH sont
particulierement vulnérables. Une femme transgenre
interrogée en Bolivie a déclaré qu’une travailleuse
du sexe « serait lynchée » si sa séropositivité était
découverte. « Les discriminations sont considérables »
a-t-elle déclaré. Cette peur de violence et de
discrimination au sein de cette communauté de
travail des femmes transgenres forme une barriere
significative a I'acces au traitement et a I'observance.

Roles et responsabilités liés au genre
des femmes

Elaborant la discussion sur la violence, les dialogues
communautaires ont mis en avant que le besoin
d’obtenir une autorisation (du foyer, de Iécole ou
du travail) ou de prendre du temps sur les routines
(formation, emploi rémunéré, travail de subsistance,
travail domestique) pour participer aux services de
santérend difficilede maintenirla confidentialité. Pour
certaines femmes, devoir demander la permission au
mari ou d’autres membres de la famille, ou la peur
d'éveiller des soupcons a cause de visites régulieres a
I'hopital, crée des contraintes significatives a l'acces
au traitement et pousse a manquer des rendez-vous
ou arréter le traitement. Les normes liées au genre
concernant les roles et responsabilités des femmes
au sein du foyer viennent également ajouter a la
complexité de la situation lorsque des routines
comme la prise en charge des enfants, le foyer et la
préparation des repas pour la famille sont prioritaires
par rapport aux problemes personnels des femmes.

Dans certains contextes, des lieux de travail formels
manquent de la flexibilité nécessaire pour prendre le
temps de participer a des rendez-vous fréquents en
cliniques ou dans les hopitaux, en particulier dans
les cas ou les longs délais d’attente et/ou les ruptures
de stock sont fréquents.’®® Des absences fréquentes,
regulieres ou longues sur le lieu de travail peuvent
également entrainer une divulgation forcée.



« Je ne veux pas avoir d'emploi stable, parce que
je pense qu’ils me licencieraient. Je ne pourrais
pas avoir assez de congés pour aller chercher les
médicaments, faire les examens, etc. »

(DG a La Paz et El Alto, Bolivie)

« Certains maris ne veulent pas que leurs femmes
se rendent a I'hopital. Dans ce cas, la femme se
rend a I'hdpital en secret. Sinon, elle manque
son rendez-vous si elle ne peut pas trouver une
excuse pour sortir le jour ou elle doit récupérer ses
médicaments. »

(DG entre femmes musulmanes au Cameroun)

Au Népal, une femme a décrit devoir demander la
permission a sa belle-meére, qui lui répondait que les
visites a I'nopital étaient une perte de temps :

« Elle disait toujours que j'allais mourir a cause de
ma séropositivité et que je n‘avais donc pas besoin
d’y aller. »

(DG au Népal)

De plus, le manque de contrdle des femmes sur les
ressources s'accompagned’uneattente que lesfemmes
demandent la permission d’obtenir des services de
santé. Cela montre la relation entre les normes li¢es au
genre, la capacité des femmes a prendre des décisions
sur leur propre santé et l'acces, ainsi que l'observance
du traitement et des soins contre le VIH.

« La plupart d'entre nous sont dépendantes des
maris de la famille, nous devons donc obtenir
une autorisation. Cest la seule facon d’obtenir de
I'argent pourle bus et les procédures hospitalieres. »

(DG au Népal)

Ler6le de pourvoyeurs de soins des femmes est un autre
composant limitant de leurs roles et responsabilités
traditionnelsliés au genre. Les femmes de deux groupes
de discussions en Bolivie ont déclaré qu'au vu de
I'impossibilité de faire garder les enfants (a cause des
colts ou de la disponibilité), ces derniers devaient
les accompagner a la clinique. Quelques femmes des
groupes de discussions ont également signalé avoir
manqué des rendez-vous parce qu'elles prennent
soin d’autres membres de la famille, notamment des
parents agés et ne pouvaient pas quitter la maison
suffisamment longtemps pour aller aux rendez-vous.

les femmes vivant avec le VIH participant aux
dialogues communautaires ont déclaré queleur réle de
pourvoyeuses de soins et de meres était a la fois un défi
et une motivation, qui a des implications positives et
négatives pour leur acceés aux soins et leur observance
du traitement contre le VIH. Les enfants représentent
une lourde charge sur les ressources, tout en étant un
facteur de motivation pour rester en bonne santé et
une source de bonheur et d’inspiration :

« Mon fils fait mon bonheur. »
(DG a La Paz et El Alto, Bolivie)

Effets secondaires du traitement

Les effets secondaires physiques (y compris Ia
lipodystrophie et la neuropathie) ont été cités comme
barrieres a l'observance dans plusieurs des DG, pendant
les entretiens et au cours de la discussion listserv. La
plupart des impacts étaient physiques, mais certains
d’entre eux (en particulier les modifications du corps)
avaient des répercussions mentales ou émotionnelles,
en particulier concernant les normes et les attentes
liées au genre en matiere de corps et de sexualité des
femmes. Les participantes ont cité les sautes d’humeur,
'évolution de la libido, la nervosité, l'anxiété, les
difficultés a s'endormir ou a rester éveillées, |a Iéthargie
et la perte de mémoire comme effets secondaires
négatifs du traitement. Les effets secondaires peuvent
représenter un obstacle au démarrage du traitement et
al'observance, entrainer une fatigue, une dépression ou
une diminution de l'estime de s0i.*® Une participante
ne se sentait plus désirable suite aux effets secondaires
du traitement contre le VIH :
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« Ce qui m'a le plus touché est que je ne me sens
pas attirante pour mon mari. Il ne dit rien, mais c'est
comme ca que je me sens et cela me déprime. »

(DG a Cochabamba, Bolivie)

Ces perceptions peuvent trouver leurs racines dans
les attentes sociales liées au corps et a la sexualité
des femmes, qui alimentent leur perception de soi
négative en cas de non-respect des normes.

Au Népal, les membres des groupes de discussion ont
signalé une vaste gamme d'effets secondaires :

« Apres avoir commencé a prendre des ARV, mes
hanches sont devenues plus étroites et mon ventre
plus gros, ce n'est pas joli. »

« Je ne peux pas rester éveillée plus de 10 minutes
apres avoir pris mes ARV. Pour moi, c’est comme un
somnifere. »

« Jai de graves diarrhées lorsque je mange de la
viande. »

« Quand jai commencé a prendre des ARV, mes
joues ont perdu des muscles. »

« Les odeurs de cuisine me donnent envie de vomir :
je ne veux rien manger. »

« Quand jai commencé a prendre des ARV, jai
pris des muscles inutiles au niveau de [la] nuque,
comme une bosse. »

(DG au Népal)

Sila plupart des femmes des DG n'ont pas signalé que
les effets secondaires les avaient poussées a arréter
leur traitement, les femmes d’'une DG ont déclaré que
celles qui navaient pas recu de conseils clairs sur les
effets secondaires étaient susceptibles d'arréter leur
traitement suite a l'apparition d'effets secondaires,
tandis que d'autres ont évoqué la lassitude liée au
traitement (voir la Section 3.2 ci-dessous).
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Dans deux cas, les femmes ont déclaré que les effets
secondaires étaient si graves que les médecins leur
ont conseille darréter le traitement. Une femme
est passée a un autre régime et les symptomes ont
disparu. Cet exemple montre qu’il est important de
disposer de plusieurs possibilités de traitement.

Besoins fondamentaux
Pauvreté et insécurité financiere

La plupart des femmes participant au groupe de
discussions et trois des femmes interrogées ont décrit
des expériences de pauvreté et d’'insécurité financiere.
Ces expériences refletent les différences mondiales
liées au genre en matiere de statut socio-économique.
La séropositivité renforce ces écarts (voir la discussion
des expériences de violence sur le lieu de travail). Les
personnes ayant une activité rémunérée ont souvent
signalé percevoir des salaires tres faibles par rapport
aux moyennes nationales. Les salaires inférieurs pour
ces femmes font partie d'une tendance générale
de salaires inférieurs pour les femmes, combinée
a des schémas de financement peu fiable pour
les organisations de la société civile. Plusieurs des
participantes travaillent dans le secteur des ONG
contre le VIH, des organisations souvent en manque
de financement et n‘ayant parfois pas les ressources
nécessaires pour verser des salaires.*s

« Cetteréalité repose surla pauvreté. Nous gagnons
peu, puis apres avoir payé le loyer, il est difficile
d’acheter des aliments nutritifs et de payer les frais
de scolarité de nos enfants. »

(DG au Népal)

La rémunération potentielle d'autres femmes a été
réduite par la faiblesse physique résultant du VIH. En
plus des colts liés a I'obtention d’un traitement et de
soins, le VIH était considéré comme un point d'entrée
dans un cycle de pauvreté.



« Je suis tres faible. Je ne peux pas travailler plus
dans les champs, et je ne peux donc pas obtenir
des revenus suffisants pour satisfaire mes besoins
fondamentaux. »

(DG au Népal)

Nutrition et insécurité alimentaire

Un petit nombre de femmes en Tunisie, en Ouganda
et au Zimbabwe, ne savait pas ou elles allaient trouver
leur prochain repas. Pour la plupart des participantes
aux DG, la nourriture était disponible, mais de
nombreuses femmes ont déclaré ne pas pouvoir
compléter les aliments de base avec des éléments
plus nutritifs (elles sont nombreuses a ne pas manger
de fruits par exemple) ou avec des compléments sous
forme de vitamines. A nouveau, cela refléte I'insécurité
alimentaire globalement rencontrée par les femmes
et, dans la plupart des cas, les normes liées au genre
et les attentes culturelles qui imposent aux femmes
de placer les besoins de la famille avant les leurs.

entrainant une dépression, de I'anxiété, du stress et un
manque de motivation a rester en vie. Plusieurs femmes
ont notamment décrit comment les expériences de
stigmatisation peuvent étre internalisées et entrainer
unedépression oud’autres problemes de santé mentale.
Ces éléments ont des effets négatifs sur I'estime de soi
des femmes et sur leur comportement en matiere de
santé, notamment 'acces au traitement et I'observance.
Un entretien avec une femme transgenre des Etats-Unis
illustre I'impact de la dépression sur sa capacité a avoir
acces au traitement :

« Je ne trouvais pas de motivation pour prendre
soin de moi... Je n‘avais plus la volonté de vivre. »

(Entretien aux Etats-Unis)

Une participante a un dialogue communautaire
en Bolivie a abandonné son traitement contre la
tuberculose du fait de la dépression causée par
I'absence de soutien de son employeur :

«Le peud’argent [que nous avons] permet d’acheter
le repas le moins cher pour moi et mes enfants,
sans penser aux fruits. Sauf quand un partenaire
généreux vous invite au restaurant. »

(DG avec des travailleuses du sexe au Cameroun)

3.2 Questions et domaines
émergents pour poursuivre les
recherches au niveau micro

Santé mentale, auto stigmatisation
et effets sur I'accés et 'observance

Il est primordial de mieux comprendre la relation entre
la santé mentale, 'auto stigmatisation et I'observance.
Sur l'ensemble de dialogues communautaires, les
femmes ont fait état de nombreuses situations passées
et présentes ayant une incidence sur la santé mentale,

« Cette situation était si déprimante que jai
arrété de prendre mon traitement et ne l'ai pas
recommenceé a ce jour. »

(DG en Bolivie)

Les femmes et les hommes sont moins susceptibles
d’avoir accés a un traitement et de le suivre s'ils ont
des problemes de santé mentale, pouvant étre causés
par la stigmatisation, la discrimination, la violence,
les tensions financieres et les effets secondaires
du traitement, entre autres.’*° Par exemple, une
mauvaise santé mentale du fait des violences au
sein du couple est un facteur important de I'absence
d'observance d’'un traitement au sein de I'étude de
référence en matiere de violence basée sur le genre au
Malawi de la Coalition of Women Living with HIV and
AIDS in Malawi (COWLHA).113
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Incidence de la préparation et du
calendrier de démarrage du traitement
sur I'acces et 'observance

Concernant la santé mentale, les sentiments des
femmes concernant leur diagnostic et le traitement
peuvent présenter une barriére psychologique a l'acces
au traitement, tandis que la lassitude liée au traitement
(également liée aux effets secondaires, voir la
section 3.1) peut limiter I'observance. Si de nombreuses
femmes participant aux dialogues communautaires
ont déclaré que le démarrage d’un traitement des que
possible était souhaitable, d'autres ont indiqué avoir
eu des difficultés émotionnelles a commencer un
traitement. Une femme a décrit le jour de démarrage
du traitement comme « le moment le plus triste de [sa]
vie. » (DG avec des travailleuses du sexe au Cameroun)

Une participante venant d’'Ouganda pense que les
femmes peuvent avoir besoin de temps pour accepter
le diagnostic avant de démarrer le traitement.
D’autres ont eu du mal avec I'observance a long terme,
souffrant parfois de « lassitude liée au traitement »,
ainsi que d'une gamme d’effets secondaires.

« [S.] nous explique sa gréve en 2010 : pendant
cing mois, elle en avait marre de prendre des pilules,
et méme aujourd’hui cela ne lui plait pas. »

(DG avec des femmes musulmanes au Cameroun)

« Je prends neuf cachets, j'ai mal a la gorge. Cela fait
18ansquej'en prends.Je prenaisjusqu’a 22 cachets,
ils sont gros, et je dois macher la ddl [didanosine].
Cest pourquoi jarréte parfois de les prendre,
parfois je ne prends plus mes médicaments, c'est |la
routine du traitement qui me fatigue. »

(Entretien en Bolivie)

« J'étais déja favorable au traitement precoce et a
l'existence de I'Option B+. Mais désormais je suis
inquiete : est-ce une possibilité ou une obligation
qui ne nous laisse aucun choix ? »

(Entretien au Zimbabwe)
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La question de savoir si chaque femme est préte
a commencer le traitement est particulierement
importante lors du déploiement de nouvelles approches
de traitement comme I'Option B+.%87 En outre, de plus
enplusdepreuvesindiquentdestauxréduitsde maladies
révélatrices du sida et/ou des avantages sanitaires a long
terme renforcés suite a l'initiation du traitement contre
le VIH, quel que soit le nombre de cellules CD4. Suite a |a
publication des données de I'étude START, dont environ
un tiers des participants étaient des femmes, il existe
de nouvelles preuves concernant 'avantage individuel
potentiel si une personne est préte a poursuivre un
traitement et peut le faire. Toutefois, les conclusions des
programmes d’Option B+ indiquent que le démarrage et
l'observance a long terme ne vont pas de soi.

Unconsensus a été atteint concernantladatededépart
d’'un point de vue clinique, mais il existe des lacunes
de taille concernant les études et les programmes
définissant comment démarrer un traitement, afin
qu’un individu prenne ses médicaments comme
prescrit au fil du temps. Au Malawi, les données
sur les femmes arrétant un traitement aprés un
accouchement et/ou sans suivi® soulévent des
questions sur les éléments permettant aux femmes
vivant avec le VIH d’accepter un traitement a vie.
Au vu des défis liés a I'observance générale pour les
traitements a long terme de toute maladie,*® ces
retours soulévent des questions importantes sur la
meilleure méthode pour aider les femmes a se préparer
a un traitement pour toute la durée de leur vie.

Pour conclure, des travaux plus poussés sont
nécessaires pour comprendre les avis des femmes sur
les avantages et les inconvénients du traitement, et les
conseils recus au niveau des services (voir également
les sous-sections sur la connaissance du traitement, les
informations et les conseils disponibles aux femmes, a
la Section 4.1). De plus, nous avons besoin d’évaluations
de lefficacité des programmes de démarrage du
traitement et d'accompagnement psychologique aux
individus traités. Ces évaluations des programmes de
TAR émergents doivent examiner les résultats a long
terme des différentes approches de démarrage dans
divers contextes. De plus, la disposition individuelle a
commencer un traitement, ainsi que le soutien a I'acces
et a 'observance, doit étre mieux intégrée au sein des
approches existantes de qualité des soins.



3.3 Conclusions positives :
Domaines a améliorer, résilience,
agence ou soutien

Soutien de la famille, des amis et des groupes
de pairs

Le soutien de la famille, des amis et en particulier le
contact avec d’autres femmes vivant avec le VIH est
fondamental pour soutenir les femmes et leur donner
une raison de vivre. De nombreuses participantes
aux entretiens ont déclaré qu’avoir acces a d’autres
femmes vivant avec le VIH avait fait une énorme
différence. Ce sentiment a également été évoqué a
maintes reprises au cours des DG. Les femmes ont
signalé que les groupes de soutien et la possibilité de
partager des expériences avec d’autres femmes vivant
avec le VIH les faisaient se sentir normales et aidaient
a suivre le traitement.*°

« Sans les Grupos de Ayuda Mutua (groupes de
soutien), je ne sais pas ol nous pourrions nous
épancher, les GAM sont comme une famille. »

(DG a Cochabamba, Bolivie)

De nombreuses femmes interrogées ont également
joué un rdle d'activiste depuis le diagnostic, souvent
en lien avec des groupes de soutien et des réseaux
de femmes vivant avec le VIH. Ce travail a également
fourni un objectif et une représentation en lien avec
leur diagnostic.

« Jouer un role d'activiste m'a donné un objectif
que javais perdu il y a bien longtemps. [Cela] me
pousse a prendre plus soin de moi. »

(Entretien aux Etats-Unis)

Motivation a survivre et a suivre le traitement
apres avoir eu des enfants

Certaines femmes ont déclaré qu'avoir des enfants
¢tait une motivation importante a perséveérer, lutter et
prendre ses médicaments. C'était le cas méme si avoir
des enfants soumet les méres a des pressions dans
d’autres domaines : les finances du foyer, la prise en
charge des enfants lors dela collecte des médicaments
et la protection des enfants contre les différentes
formes de violences (physiques et psychologiques).**
Dans certains cas, les femmes ont expliqué qu’avoir
des enfants et fonder une famille avait apporté un
sentiment de normalité bienvenu au sein de leur vie.
Les femmes se sentaient adultes par I'acquisition du
statut social de mere suite aux émois, a l'incertitude
et au sentiment d’isolation et de différence souvent
décrits par les femmes apres le diagnostic.

« Je suis motivée quand je regarde mes enfants,
mes freres et sceurs et mon pére qui sont négatifs,
je sens que je dois continuer a me battre. Tant
que l'on prend bien son traitement, on n’est pas
différentes des autres. »

(Entretien en Ouganda)
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4. NIVEAU MESO : BARRIERES

AU SEIN DES SERVICES

DE SANTE OU LIEES A CES

DERNIERS, ACCES AUX

INFORMATIONS, BARRIERES

STRUCTURELLES ET

INFRASTRUCTURELLES

4.1 Principales barriéres au
niveau méso

Violations des droits dans le contexte
sanitaire

Stigmatisation et discrimination par les
professionnels de santé

Les attitudes des travailleurs sanitaires vis-a-vis des
personnes qu'ils soignent ont une incidence sur les
comportements sanitaires des patients.!®> Souvent,
il peut exister des motifs logiques expliquant que les
clients n'accédent pas au traitement ou ne le suivent
pas, mais ils peuvent ne pas sembler évidents pour les
prestataires de soins de santé.*** La stigmatisation, la
discrimination et la maltraitance par les professionnels
sanitaires ont été signalées comme des inquiétudes
graves dans presque la moitié des discussions de groupe,
en particulier en Bolivie et en Tunisie, et dans deux des
entretiens. Les participants ont décrit des expériences
comprenant des violations de la confidentialité
entrainant la divulgation de la séropositivité en face des
membres de la famille, dautres membres du personnel
et des patients. Dans certains cas, cela a entrainé une
stigmatisation et une discrimination, et créé des risques
de violence au sein du couple ou domestique pour les
femmes, comme mentionné ci-dessus.

PRINCIPALES BARRIERES A UACCES DES FEMMES AU TRAITEMENT
CONTRE LE VIH : EXAMEN A U'ECHELLE MONDIALE

Les femmes ont également décrit des cas ou un
traitement ou des soins leur avaient été refusés, a
elles ou leurs enfants, par des professionnels de soins,
du fait de leur séropositivité. Certaines participantes
ont exprimé leur appréhension de devoir révéler leur
séropositivité lors de l'obtention de soins pour un
probléme non lié au VIH, par peur d'étre rejetées. Pour
tous ces motifs, les femmes peuvent éviter totalement
les services sanitaires.

« Jai un cancer du col de I'utérus, mais j'ai peur de
dire que je suis atteinte du VIH. S'occuperont-ils de
moi si je leur dis ? »

(DG a La Paz et El Alto, Bolivie)

Les femmes transgenres vivant avec le VIH sont
particulierement vulnérables a la violence et aux
violations de droits au sein des contextes sanitaires.
Dans une DG pour les femmes transgenres au Népal,
les participantes ont décrit subir une stigmatisation
double au sein des services, notamment parce que les
prestataires de ces services « ne savent pas comment
gérer ces femmes, ni comment les traiter. » Les
participantesontexpliqué quelesfemmestransgenres



sont souvent considérées et traitées comme des HSH
ou des travailleuses du sexe. Il n'existe pas de services
ou d'établissements spécialisés pour les femmes
transgenres. Les hopitaux peuvent ainsi devenir des
menaces, ou les femmes transgenres sont soumises a
une stigmatisation et une discrimination de la part du
personnel et d’autres utilisateurs des services.

« [l n'y a pas d’aile séparée pour les transgenres. Si
nous sommes admises a I’hdpital, ils nous mettent
dans le service pour les hommes, ce qui est difficile
pour nous, et si nous suivons un accompagnement
psychologique, ils nous disent criment que nous
sommes des travailleuses du sexe. »

(DG au Népal)

Violations des droits humains et en matiéere
de santé sexuelle et reproductive

Lesviolationsdesdroitshumainseten matieredesanté
sexuelle et reproductive subies par les femmes vivant
avec le VIH lorsquelles deviennent meres sont liées
a la qualité des soins et aux attitudes du personnel.
Elles représentent également des barriéres a un acces
continu au traitement, aux soins et au soutien. Les
femmes des DG en Tunisie et en Bolivie ont souvent
signalé avoir subi des violations des droits humains
lors de I'obtention de soins, en particulier des soins
prénatals et au cours de la grossesse/I'accouchement
ouen lien avec leur santé sexuelle et reproductive plus
générale. Elles considerent que ces éléments ont un
effet négatif inévitable sur l'acces au traitement ou
son suivi pour elles et leurs futurs enfants.?*

Certaines participantes aux DG, aux entretiens et
aux discussions listserv ont déclaré avoir peu ou pas
d’informations concernant l'acces au traitement
pour la prévention de la transmission verticale. Ces
informations sont considérées comme primordiales
pour décider davoir ou non des enfants. Cette
assertion était particulierement commune chez les
participantes vivant avecle VIH depuis plus longtemps
(10 ans ou plus) et avait déja été découverte dans la
riposte contre le VIH.

Les patients et les prestataires de santé présentent
e¢galement des disparités générales concernant la
connaissance sur les directives, recommandations
et bonnes pratiques concernant les soins cliniques
et le traitement pour les femmes vivant avec le VIH
qui souhaitent avoir des enfants ou sont enceintes.
Par exemple, une participante de Kampala qui avait
accouché récemment a signalé que les femmes
vivant avec le VIH en Ouganda ont uniquement acces
a une césarienne, ce qui colte plus cher. A I'inverse,
aux Etats-Unis, les femmes vivant avec le VIH et sous
traitement (ce qui est le cas d’'une participante a cette
analyse) accouchent par voie basse, et plus de 99 %
des enfants naissent sans le VIH.

Dans certains cas, les femmes ont signalé que les
prestataires de services considerent que les femmes
vivant avec le VIH ne devraient pas concevoir, avoir des
enfants ou méme avoir des rapports sexuels.

«Les médecins m'ontditde ne pastomberenceinte:
'vous n‘avez pas besoin d’utiliser de méthodes de
planification familiale, vous devez arréter d’avoir
des rapports sexuels’. »

(Entretien en Ouganda)

Certaines femmes ont indiqué qu’on les dissuadait
encore d’avoir des enfants, malgré lexistence de
directives cliniques et de traitement pour éviter la
transmission verticale. Dans certains cas, elles ont
signalé que les conseils des prestataires de services
dépassent largement la dissuasion et se transforment
en maltraitance, mauvais traitements et violences
contrelesfemmesvivantavecleVIH quisontenceintes,
qui accouchent ou suivent des soins postnatals.
Les participantes ont cité des exemples de femmes
négligées pendant la grossesse et l'accouchement,
stigmatisées par les travailleurs sanitaires, recevant
des soins de mauvaise qualité, étant obligées d’avorter
ou auxquelles un avortement avait été refusé, étant
forcées a étre stérilisées ou témoins de négligence
concernant leurs enfants.

PRINCIPALES BARRIERES A UACCES DES FEMMES AU TRAITEMENT
CONTRE LE VIH : EXAMEN A UECHELLE MONDIALE

71



72

« lorsqu’ils m'ont fait I'examen vaginal, javais
perdu les eaux et ils m'ont laissée |a toute la nuit, le
médecin avait laissé une consigne indiquant qu’il
fallait me faire une césarienne, mais le médecin de
nuit n'a pas voulu s'en charger quand il a appris.
‘Comment cela se fait-il ? Elle a le VIH I"... Personne
nem’aaidée,ils m'ontlaisséesurlesol....Linfirmiere
m’a dit que les enfants avec le VIH mourraient tres
rapidement. Elle m’a aussi dit que les médicaments
me donneraient des papules. »

(Entretien en Bolivie)

Comme indiqué ci-apres, d’autres femmes ont signalé
qu’une assistance de qualité est disponible pour les
femmes vivant avec le VIH souhaitant avoir des enfants.

Qualité des soins

Impact positif de la sensibilisation au
traitement

Environ la moitié des groupes de discussions et
deux tiers des participantes aux entretiens ont
déclaré avoir une compréhension limitée des
protocoles de traitement contre le VIH et signalé de
faibles niveaux de sensibilisation au traitement, pour
elles et leurs pairs. Elles ont souligné I'importance
de la sensibilisation au traitement ou a la santé plus
générale comme outil pour des décisions éclairées
et autonomes en matiere daccés au traitement.
Certaines participantes considerent la sensibilisation
au traitement comme le point dentrée pour les
femmes afin de participer a une conversation
concernant leur plan de traitement. Toutefois, ce n'est
pas le cas pour la plupart des femmes :

« La plupart des conversations ignorent le fait que
les personnes vivant avec le VIH doivent étre plus
sensibilisées a la santé. »

(Entretien aux Etats-Unis)
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Plusieurs participantes aux entretiens individuels
ont expliqué avoir passé beaucoup de temps et
dépensé beaucoup d'énergie a se renseigner seules
sur le traitement par le biais de ressources en ligne,
de conversations avec des professionnels sanitaires,
de réseaux et de groupes de supports, ainsi que leur
travail en tant qu'activistes contre le VIH. Elles ont
signalé que c'était primordial pour leur permettre de
prendre des décisions sur la date de démarrage du
traitement et la gestion de leur engagement d’'avoir
acces a un traitement tout au long de leur vie. La
consolidation de cette expérience individuelle pourrait
représenter une pratique prometteuse en matiere de
renforcement de la connaissance du traitement par
les femmes, de leur engagement et de I'accés global,
pour fournir de meilleurs résultats sanitaires.

« Jai obtenu toutes mes informations sur Internet ...
[Plus tard] la participation aux conférences sur le VIH
m’a fourni de nombreuses informations nouvelles. ...
Je me suis [ensuite] sentie informée, ... et je pouvais
discuter avec le médecin de mes options en matiere
de traitement et prendre des décisions autonomes. »

(Discussion listserv au Portugal)

Une des participantes aux entretiens, qui est née avec
le VIH, considere que pour les parents et I'entourage
aidant des enfants vivant avec le VIH, les informations
concernant lestraitements ne sont pas assez accessibles.
Il peut étre difficile pour tout adulte de persuader un
enfant de prendre des médicaments, mais cela est
encore plus difficile s’il a mauvais got et fait de I'enfant
une exception parmi ses fréres et sceurs.*** Le manque
d’informations disponibles ou de soutien concernant
des méthodes efficaces pour donner des médicaments
aux enfants peut entrainer I'arrét du traitement.

« Si la communication concernant le traitement,
I'observance et les bonnes pratiques de santé
commence tot et se poursuit au long de la vie,
c'est plus facile de comprendre pourquoi c’est
important... Il n'y a rien pour les enfants ou les
jeunes a ce sujet. »

(Entretien au Népal)




Une participante considére que la sensibilisation au
traitement (habituellement un élément important du
soutien au traitement) a été limitée par 'amélioration
de la disponibilité du traitement. Suite a I'amélioration
de l'accés au traitement, les plaidoiries pour le
traitement ont diminué, et avec elles la sensibilisation
au traitement, qui était une partie fondamentale de
I'activisme communautaire.

« Je pense qu'avec larrivée du traitement, la
sensibilisation et les plaidoiries pour le traitement
ont reculé et sont désormais minimes. »

(Entretien au Zimbabwe)

Cette lacune montre le réle important de la sociéteé civile,
y compris des groupes de soutien et réseaux de femmes
vivant avec le VIH de participer a la sensibilisation des
pairs au traitement et I'assistance a I'observance.

Barrieres liees aux dynamiques de pouvoir

et de genre en matiere de prise de décisions
sanitaires concernant le début et I'observance
du traitement

Concernantlesnormesliéesaugenreetlesdynamiques
de pouvoir entre les prestataires sanitaires et les
femmes d’'un point de vue plus général, ainsi que les
lacunes de preuves concernant les effets de la TAR sur
les femmes, les dialogues communautaires laissent
entendre que, dans de nombreux endroits, les conseils
fournis aux femmes dans les contextes sanitaires
sont souvent lacunaires ou inadaptés. Les femmes
ne comprennent pas les avantages du traitement, les
médicaments a prendre et quand les prendre, les soins
associés, les interactions et les effets secondaires. Des
femmes de la DG au Népal ont déclaré a propos des
prestataires de soins :

«|ls n‘assurent pas d'accompagnement concernant
le traitement. »

(DG au Népal)

De nombreuses femmes ont déclaré ne recevoir que
peuou pasdutoutd’informations concernant les effets
secondaires potentiels. Par conséquent, les femmes ne

se sentaient pas prétes a gérer les effets secondaires
une fois le traitement débuté. « Pour moi, cela a été
horrible d'adapter le traitement », (DG a La Paz et El
Alto, Bolivie). Les effets secondaires peuvent avoir un
impact fort sur la motivation des femmes a poursuivre
leur traitement. Certaines femmes considerent que
'absence de conseil, d’'informations, d’observance et
de soutien pour les effets secondaires représente une
barriére de taille a l'observance du traitement.

effets
elles

« lorsqu'elles subissent les
secondaires, ou ne
abandonnent. »

premiers
comprennent pas,

(DG a La Paz et El Alto, Bolivie)

Les femmes en Bolivie ont déclaré qu’il n'y avait peu ou
pasd’informationsconcernantlesrégimesdetraitement,
et dans certains cas, d’autres services ont été refusés
aux femmes si elles n‘acceptaient pas le traitement. Les
méthodes de distribution des traitements au niveau
des services sanitaires, ainsi que les informations, les
explications et le soutien pour l'autonomisation des
femmes sont des questions de niveau méso.

« Toutes les femmes sont traitées avec le Tenofovir,
Efavirenz, Lamivudine (TEL), parfois sans méme
évaluer les effets secondaires. Il est presque
obligatoire de commencer un traitement, nous
n‘avons pas le choix. Si vous dites ne pas vouloir
commencer, ils ne veulent pas vous recevoir. »

(DG a Cochabamba, Bolivie)

Une question doit étre examinée plus en détail :
quelle est I'incidence du manque de choix sur I'acces
au traitement, 'observance et les résultats sanitaires
positifs (y compris en matiere de santé mentale) pour
les femmes ?

Une autre inquiétude soulevée par les femmes
participant aux DG était I'absence de liens avec les
soins et I'intégration des services (notamment pour
les effets secondaires, les infections opportunistes,
les comorbidités et d’autres questions sanitaires). Au
Cameroun, les femmes ont expliqué que lors de la
consultation des trois mois avec leur médecin (qu’elles
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doivent payer), elles ont senti qu’il n‘avait pas le temps
d’écouter leurs inquiétudes sans lien direct avec le VIH
ou la TAR.

« Des qu'ils voient que vous étes une personne
vivant avec le VIH, ils ne prennent pas soin de
vous, ils vous envoient simplement prendre votre
traitement [dARV]. »

(DG entre femmes musulmanes au Cameroun)

Les dialogues ont fait apparaitre des liens entre la
qualité globale des soins, les violations des droits au
sein des services sanitaires et la capacité ou la volonté
des prestataires de services a fournir des informations
et des conseils adéquats aux patients, en particulier
aux femmes Plusieurs participantes aux DG se sont
plaintes que les prestataires sanitaires ne prenaient
pas le temps de sassurer qu'elles avaient compris
comment et quand prendre les médicaments, ce
qui peut avoir des implications importantes pour
l'observance. Dans certains cas, cela peut pousser les
femmes a arréter leur traitement si elles rencontrent
des effets secondaires ou si leur santé s'améliore. Ce
probléme peut étre renforcé pour les patients qui ne
sont pas conseillés dans leur langue maternelle ou
rencontrent d’autres barriéres a la communication.

«|lsontcommencéamedonnerunetrithérapiesans
m'expliquer ce que c’était ou les symptomes des
effets secondaires. De plus, on ne m’a pas expliqué
I'importance d’'une éducation thérapeutique. »
(DG en Tunisie)

« Certaines femmes qui parlent aymaral94[et pas
espagnol] ne peuvent pas exposer leurs probléemes.
Ces femmes subissent des discriminations a cause
de leurs habits traditionnels, elles ont peur, elles
sont maltraitées parce qu'elles viennent de zones
rurales... Elles disent avoir compris parce qu’elles
ont peur du médecin, mais ce n'est pas le cas. »

(DG a La Paz et El Alto, Bolivie)
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Distances, transports et attente

Lesfemmes de presquetous les groupes de discussions
ont émis des inquiétudes concernant les colts élevés
liés au transport et la distance avec les installations.
Ellesontdécrit ces deux élémentscommedes barrieres
al'accés initial et a 'observance, en particulier pour les
femmes vivant dans des zones rurales. De nombreuses
femmes ont déclaré devoir demander de I'argent a des
membres de la famille ou en emprunter a des voisins
ou des colléegues pour pouvoir se rendre a I’h6pital ou
a la clinique. Si elles ne parviennent pas a obtenir cet
argent, elles manquent leur rendez-vous et cela peut
entrainer un arrét du traitement et/ou une hostilité
de la part des prestataires de services lorsquelles
essaient de le reprogrammer.

« La plupart dentre nous vit dans des villages
¢loignés, a une heure ou 2 h 30 en transport public,
ce qui est tres cher, et certaines d’entre nous vivent
plus pres de I'hopital. Alors, certains mois nous
nallons pas a I'hopital pour prendre des ARV, ou
parfois nous parvenons a emprunter de I'argent a
un voisin si Nous n'en avons pas assez. »

(DG au Népal)

« Les femmes vivant dans des zones rurales
rencontrent le plus de problémes. Elles doivent
voyager longtemps et ne sont parfois pas recues,
c'est pourquoi elles arrétent leur traitement. »

(DG a Santa Cruz, en Bolivie)

Un petit nombre de femmes a expliqué que ces
problemes sont dus au fait que les femmes choisissent
parfois de se rendre dans des cliniques plus éloignées.
Cela vise a éviter la divulgation involontaire et/ou de
rencontrer des gens de leur communauté au sein de
la clinique, ou parce que les femmes considérent que
I'autre clinique fournit des soins de meilleure qualité.

De plus, les femmes au Cameroun et au Népal
ont évoqué devoir se rendre dans les installations
sanitaires une fois par mois pour renouveler leur stock
de médicaments. Cela pese sur les ressources limitées,
notamment du fait des colts de transport élevés, des



longues distances, des temps d’attente, des ruptures
de stock et du besoin de prendre des congés et/ou de
payer pour la prise en charge des enfants.®” Comme
I'indique une des participantes :

« Pourtout cela, vous devez vous rendre au centre de
soins chaque mois pour obtenir des médicaments. »

(DG avec des travailleuses du sexe au Cameroun)

« les services sanitaires sont un peu éloignés
de notre domicile, nous devons donc prendre
les transports publics, ce qui prend environ 15 a
30 minutes. [Nous] pouvons nous le permettre
parce que nous avons, pour la plupart, une activité
rémunérée. Mais depuis le village, il faut compter
un jour detransport public, ce que nous ne pouvons
pas nous permettre parce que nous avons des
taches ménageres. Nous demandons de I'argent,
personne ne veut nous en préter. A cause de cette
situation, nous ne pouvons pas aller a I'hopital pour
prendre des ARV, ce qui nous pousse a interrompre
le traitement pour un mois. »

(DG au Népal)

Concernant les problemes de qualité des soins,
certaines femmes ont également signalé des temps
d’attente tres longs. Elles ont indiqué que cela pouvait
entrainer un arrét du traitement, par exemple si elles
ne peuvent pas avoir acces au traitement et revenir au
centre de soins le jour suivant.

« ||y a de tres grandes files d’attente dans I'hopital
public pour voir un médecin. Nous devons faire la
queue avec 25 a 30 personnes. »

(DG au Népal)

Comme le montrent ces récits, la combinaison
de délais d'attente, de longs voyages et le colt
des transports publics peuvent étre des barrieres
impossibles a surmonter en matiere d’accés au
traitement, en particulier pour les femmes qui ont
peur de la divulgation, vivent une relation de contrdle
ou violente, ou risquent de perdre leur subsistance si
elles ne se rendent pas au travail.

Disponibilité du suivi

Au Népal et au Zimbabwe, les femmes ont indiqué que
l'absenced’analyse gratuite de CD4 était problématique,
alors que cette démarche est disponible dans la plupart
des autres pays. Toutefois, un probleme plus répandu
est la disponibilité limitée des analyses gratuites de la
charge virale (ou I'absence de matériel pour les réaliser)
et d'autres analyses comme la densité osseuse, du foie
ou des reins (pouvant étre touchés par les ARV) pour
les femmes au Cameroun, en Ukraine, en Ouganda, au
Népal et au Zimbabwe. En I'absence de ces analyses, il
est plus difficile pour les femmes de suivre leurs progres
sous ARV. En conséquence, cela limite la motivation des
femmes a poursuivre la TAR. Comme décrit ci-dessus,
si les femmes voient que leur traitement a un effet
positif sur le nombre de CD4 et la charge virale, cela les
encourage a accéder a la thérapie et prendre des ARV
malgré les problemes quotidiens. Ce suivifait également
partie des bonnes pratiques de soins cliniques.

4.2 Questions et domaines
émergents pour poursuivre
les recherches

Sensibilisation au traitement

Quelques femmes ont émis des doutes concernant les
connaissances des prestataires de santé en matiere
d’interaction entre les ARV et d’autres médicaments
nécessaires pour les femmes vivant avec le VIH,
en particulier celles des principales populations
touchées. Il convient d'examiner ce point a I'aune des
liens avec les soins (sassurer que les comorbidités
sont détectées et bien traitées) et le traitement.

« La méthadone et le brupenofren doivent étre
trés surveillés avec les ARV et le [traitement]
contre la tuberculose. La confiance accordée au
meédecin dépend des zones géographiques et de
la sensibilisation au traitement. Les médecins
n'ont qu'une faible motivation pour sensibiliser
les patients et sont soumis a des contraintes
temporelles. »

(Entretien en Ukraine)
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Il convient dexaminer plus en profondeur les
conseils et les recommandations donnés aux
femmes en matiére d’interaction du traitement et de
comorbidités. Par exemple, l'apparition d'un cancer
du col de l'utérus par le biais des comorbidités du
virus du papillome humain, de la tuberculose et du
paludisme présente des dimensions liées au genre qui
fonta ce jour I'objet d'un nombre insuffisant d’études.
Ces questions ne sont pas en lien direct avec notre
examen de l'acces des femmes au traitement contre
le VIH et de l'observance, mais elles ont été citées
comme lacunes a intégrer dans les efforts par les
membres du groupe de référence mondial.

Accés aux soins et au traitement pour
les femmes en prison ou en détention

Certaines participantes aux entretiens ont fait état
d’interruptions du traitement pour les femmes en
prison ou en détention, qu’elles ont décrites comme
une expérience habituelle :

« En prison, il y a des problemes darrét ou
d’interruption du traitement a cause du délai entre
I'arrestation et I'accés aux services. »

(Entretien au Royaume-Uni)

Ce retour souléve des inquiétudes particulieres pour
les travailleuses du sexe. Ces femmes subissent
souvent une détention ou une arrestation a court
terme et peuvent étre mises en détention pour la
nuit, avant d’étre libérées sans charges, une technique
de harcelement utilisée par la police. Prendre des
medicaments en prison ou en détention a la vue
de leurs codétenues peut étre un probleme pour
les travailleuses du sexe vivant avec le VIH, a cause
de la divulgation et de la discrimination ultérieure,
comme décrit dans la Section 3. Une participante aux
entretiens en Ouganda a indiqué I'importance du rdle
des organisations de la société civile pour former la
police et le personnel pénitencier a la sensibilisation
au traitement et I'observance :
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« Nous formons des assistants juridiques, afin que
lorsque des travailleuses du sexe sont arrétées,
elles puissent appeler des assistants juridiques et
obtenirune assistance. Concernant les travailleuses
du sexe en prison, nous nous assurons qu'elles
ont acces a leurs médicaments. Nous essayons de
sensibiliser la police a I'acces au traitement. »

(Entretien en Ouganda)

Acces et lien avec les services de santé
sexuelle et reproductive

Les dialogues communautaires ont fait apparaitre des
questions sur la planification familiale, la fertilité, la
grossesse et les comorbidités liées nécessitant d'étre
examinées plusen détaildans larubrique surla qualité
et la nature des conseils donnés sur le traitement
contre le VIH, notamment les recommandations et
les décisions éclairées. Au vu du lien entre la santé
mentale, les désirs de fertilité et I'observance,’+187.18°
ce sujet peut avoir des implications tres larges en
matiere d’acces aux soins et au traitement.

Les considérations liées comprennent :

+ Lesinquiétudes des femmes concernant les effets
des ARV sur les futurs enfants ;

- Les interactions potentielles entre les contraceptifs
hormonaux et les ARV ;

« Lecalendrier de démarrage d’un traitement en cas
de désir d'enfant;

+ Les services d’avortement.

Acces au traitement chez le personnel
sanitaire vivant avec le VIH

Dans le monde, la grande majorité des travailleurs
sanitaires de premiére ligne sont des femmes. A ce
jour, les données collectées par le biais de cet examen
présentent des lacunes de taille concernant le
personnel sanitaire vivant avec le VIH'*? et les barrieres
ou moteurs spécifiques qu’il rencontre concernant
le dépistage et le traitement autonomes, ainsi que
l'observance. Sicela n'a pas fait 'objet d'une discussion
explicite au sein des dialogues communautaires, c’'est
un sujet de recherche important a I'avenir.**®



4.3 Conclusions positives :
Domaines a améliorer, résilience,
agence ou soutien

Rapport avec le personnel médical et
confiance accordée

Au cours des entretiens individuels, les femmes du
Royaume-Uni, des Etats-Unis et de Russie ont décrit
que l'établissement d’'une bonne relation avec un
médecin, par le biais d'une confiance et d'un respect
mutuels, avait été un élément essentiel de leur
acces au traitement, de la compréhension des effets
secondaires et de l'observance du traitement. Cette
relation leur a permis de poser des questions sur le
traitement, afin de renforcer leurs connaissances,
d’obtenir un sentiment d’autonomie et de sécurité,
d’accorder leur confiance aux conseils donnés et
détre plus a méme de soutenir un traitement,
des informations et des soins efficaces. Les autres
composants de cette relation positive comprennent
la communication, la réactivité et des relations de
pouvoir plus équitables entre le prestataire et le
patient ou client.

« Mon médecin est tres accessible. J'ai son numéro
de téléphone portable et son adresse électronique.
Une fois, je n'étais pas au Royaume-Uni et je voulais
prendre unantibiotique mais je n'étais pas siire,donc
je lui ai envoyé un SMS et il a répondu directement.
Je pense que la plupart des gens n‘ont pas un acces
aussi simple. Globalement je pense avoir accés aux
meilleurs soins sanitaires du monde. »

(Entretien au Royaume-Uni)

Malheureusement, ce type de relation est susceptible
d’étre inatteignable pour de nombreuses femmes
vivant dans des contextes a ressources plus limitées, ou
le fardeau du VIH est supérieur. Dans ces contextes, les
femmesvivantavecleVIHontgénéralement moinsacces
a I'éducation que les hommes ou le personnel de santé,
ce qui fait apparaitre des relations de connaissance ou
de pouvoir inégales. Dans le contexte du VIH, le manque
de confiance pour poser des questions concernant la
santé, en particulier la santé sexuelle et reproductive

du fait de son coté souvent tabou, est directement lié a
I'acces au traitement et a 'observance.

Sensibilisation au traitement pour les
femmes vivant avec le VIH

Plusieurs femmes vivant avec le VIH qui ont participé
aux entretiens individuels et a la discussion listserv
ont décrit la sensibilisation au traitement comme un
composant clé pour leur permettre de prendre des
décisions éclairées. Les participantes aux DG et aux
entretiens ont indiqué que I'accés des femmes aux
informations concernant le traitement contre le VIH
et les soins est souvent lié a leur capacité a trouver des
groupes de soutiens et des réseaux de femmes vivant
avec le VIH.

«Partagezavecdes pairs,cherchezdesinformations,
ne vous isolez pas, ne restez pas les bras croisés en
attendant la mort. »

(DG a Cochabamba, Bolivie)

« Nous avons besoin de programmes ciblés pour
renforcer la sensibilisation au traitement et les
compétences de soutien au traitement, au méme
niveau que notre travail en partenariat, nous
avons également besoin despaces réservés aux
femmes, parce que le traitement souléve des
questions spécifiques au genre, et pas uniquement
concernant la grossesse. »

(Entretien au Royaume-Uni)

les femmes ont de nombreuses questions pour
le personnel sanitaire concernant les interactions
potentielles entre les ARV et la contraception, ainsi
que la charge virale et les rapports sexuels. Il peut étre
trés difficile pour les femmes de poser ces questions a
du personnel sanitaire de sexe masculin.

« |l 'y a peu de femmes médecins spécialisées,
[il est] donc difficile de parler ouvertement des
problemes. »

(DG au Népal)
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5. NIVEAU MACRO :

BARRIERES CREEES PAR

DES LOIS, DES POLITIQUES

ET ENVIRONNEMENT AU

SENS LARGE

5.1 Principales barriéres au
niveau macro

Criminalisation de I'exposition et de la
transmission du VIH, travail du sexe,
consommation de drogues et relations
homosexuelles

Quelques participantes aux entretiens ont cité
I'environnement juridique comme un ensemble de
barrieresalaccésautraitementlorsquelatransmission
et/ou I'exposition au VIH est considérée comme une
infraction pénale. De plus, les lois qui criminalisent
la consommation de drogues, le travail du sexe et/ou
les relations homosexuelles créent des contraintes
supplémentaires pour les femmes des principales
populations touchées. Ces lois exacerbent souvent la
violence structurelle et communautaire a I'égard des
femmes vivant avec le VIH. (La section 4.1 décrit en
quoi la violence constitue une barriere a l'acces, ainsi
qu’a un traitement et des soins appropriés).

« Lenvironnement juridique en Ouganda et la "loi de
controle et de prévention du VIH' ... de nombreuses
personnes sont au courant et cela a fait surgir
beaucoup de peurs. Des personnes fortes et accédant
au traitement se cachent désormais, par peur
d’étre vues et qu'on découvre leur séropositivité,
maintenant que la transmission du VIH est un délit. »

(Entretien en Ouganda)
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Le statut juridique des femmes (par exemple
les femmes qui sont des travailleurs immigrés,
demandeuses d’asile ou qui ont déménagé dans un
autre pays pour d’autres raisons) peut également étre
une barriere a 'accés aux soins et au traitement.

5.2 Conclusions positives :
Domaines a améliorer, résilience,
agence ou soutien

Lacceés au traitement et aux soins en matiere
de VIH s’est amélioré.

La plupart des participantes aux dialogues
communautaires ont indiqué que l'acces a la TAR et
d’autres services liés au VIH s’étaient améliorés, en
particulier pourles femmes quiont été diagnostiquées
il 'y a plus de 10 ans. Cela inclut les femmes des
principales populations touchées.

« Le TSO [traitement de substitution aux opiacés]
existe depuis 2005. Les populations les plus a risque
ont acces a un dépistage rapide grace aux activités
de proximité et n‘ont pas besoin de se rendre dans
des établissements médicaux. »

(Entretien en Ukraine)




De plus, il a été indiqué que les améliorations de la
législation concernant les droits humains pour les
personnes vivant avec le VIH ont amélioré les choix et
la qualité des soins pourtoutes les femmes vivant avec
le VIH. En Ukraine, les consommatrices de drogues
peuvent désormais avoir acces a un traitement de
substitution aux opiacés, ainsi qu’un dépistage rapide
du VIH réalisé par le biais d’actions de proximité.

« Nous avons modifié notre législation en matiere
de sida, nous disposons désormais d’une nouvelle
version de la loi [qui reflete] mieux la protection
des droits humains des données personnelles, les
femmes ont plus d'opportunités de SDSR d'accéder
aux  technologies  reproductives interdites
auparavant. »

(Entretien en Ukraine)

Les participants aux dialogues communautaires ont
signalé une vaste gamme d’approches concernant leur
niveau de choix en termes de calendrier de démarrage
et d’arrét du traitement. Cette gamme d’approches a
également été soulignée par de nombreuses femmes
participant aux discussions en ligne et est reflétée
dans les directives nationales.

Si les directives au niveau macro aident a rationaliser
le démarrage du traitement, elles peuvent
¢galement étre percues comme des barrieres.
Certaines participantes aux entretiens individuels
ont attribué le démarrage retardé de leur TAR aux
directives nationales peu efficaces. Par exemple, une
participante a une DG au Cameroun a expliqué avoir
été impatiente de démarrer son traitement, mais
son prestataire sanitaire I'a fait attendre jusqu’a ce
que le nombre de cellules CD4 passe sous le seuil
de 300, conformément aux directives nationales.

Les directives normatives mises en ceuvre au niveau
national servent de cadre pour la majorité des
eévénements au sein des services sanitaires. Méme si
ces directives peuvent étre des cadres efficaces pour
rationaliser le démarrage du traitement, certaines
femmes participant a cet examen ont indiqué que ces
directives les avaient empéchées de commencer un
traitement.

En Bolivie, des femmes ont illustré I'évolution de la
situation fil du temps. Les ruptures de stocks des
médicaments représentent un probleme au niveau
méso et macro, du fait des questions lices a la
logistique et a l'approvisionnement au niveau des
services sanitaires et des politiques sanitaires peu
efficaces au niveau national. En cas de rupture de
stock, les femmes « prennent ce qu’il y a » : cela signifie
parfois des ARV pédiatriques financés par d'autres
pays ou fondations. Depuis le lancement du soutien
du Fonds mondial de lutte de lutte contre le sida, la
tuberculose et le paludisme en Bolivie en 2005, les
ARV sont davantage disponibles.

La disponibilité du traitement contre le VIH, l'acces
et l'observance évoluent rapidement. De nouvelles
preuves indiquent une réduction des résultats
sanitaires négatifs et des extrants sanitaires a long
terme améliorés, grace au démarrage immédiat ou
précoce de la TAR. Dans le méme temps, la réduction
du financement se poursuit et aura une incidence sur
l'acces au traitement contre le VIH dans divers pays.
Cela est en partie d0 au retrait du financement pour
les pays désignés par la Banque mondiale comme
des pays a revenu intermédiaire. Par exemple, le
Fonds mondial de lutte de lutte contre le sida, la
tuberculose et le paludisme, le ministere britannique
du Développement international (DFID) et le plan
d’urgence du président des Etats-Unis pour la lutte
contre le sida (PEPFAR) modifient leurs priorités de
financement, et certains pays ne sont plus admissibles
aux ressources.’’” Les conséquences de cette évolution
du financement apparaitront au fil du temps.

PRINCIPALES BARRIERES A UACCES DES FEMMES AU TRAITEMENT
CONTRE LE VIH : EXAMEN A UECHELLE MONDIALE

79



6. CONCLUSION

Les dialogues communautaires, méme de portée
relativement limitée, représentent un modéle unique
de dialogue qualitatif et nuancé avec et entre les
femmes vivant avec le VIH. Ces exemples fournissent
un cadre pour examiner et comprendre comment
soutenir les femmes au mieux dans leur besoin de
s'engager a un traitement a vie. Il est primordial
d’examiner les barrieres immédiates et les moteurs
liés a I'accés au traitement contre le VIH, ainsi que
leur entretien, pour s’assurer que les politiques, les
programmes et les stratégies refletent vraiment les
besoins des femmes dans toute leur diversité.
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1. INTRODUCTION

Au cours de la phase finale de cet examen, les
femmes vivant avec le VIH ont aidé a guider et mettre
en ceuvre des études de cas nationales approfondies
au Kenya, en Ouganda et au Zimbabwe.?**! |es
études de cas décrites dans la présente section
fournissent un examen approfondi des expériences
des femmes vivant avec le VIH concernant le choix de
commencer, poursuivre ou arréter une TAR. Lobjectif
principal de cette approche était de mettre en avant
les themes majeurs identifiés par les femmes et de
donner de la place a leurs expériences. Comme I'a
souligné I'analyse documentaire, les voix des femmes
sont largement absentes des études. Méme si nous
incluons quelques données quantitatives, I'objectif
de notre analyse est de révéler de nouveaux points
de vue critiques concernant les défis rencontrés par
les femmes vivant avec le VIH suite au programme
d’extension du traitement.

Les versions spécifiques au contexte du guide de
discussion pour les dialogues communautaires
ont été élaborées a partir des guides utilisés dans
la Partie 2, tout comme les outils dentretiens
individuels approfondis. Les guides des discussions de
groupe élaborés et adaptés par chacune des équipes
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nationales a mis 'accent sur une conversation souvent
menée par des femmes vivant avec le VIH ou avec leur
assistance.

Les méthodes pour chaque étude de cas nationales
comprenaient une analyse documentaire ciblée
sur les problemes spécifiques au pays, une analyse
epidémiologique et politique, 10 a 16 DG et des
entretiensavecdesinformateurs clés et les prestataires
sanitaires. Certaines DG au Kenya et en Ouganda
comprenaient des conjoints de sexe masculin. Un
espace a été créé pour permettre aux femmes de
s'exprimer en toute sécurité. Ce processus a permis
d’identifier les domaines de résilience et les défis.

Lensemble des transcriptions a été analysé et codifié
pour identifier les principaux themes émergents.
Les conclusions, présentées ci-dessous, valident les
deux premieres phases de cet examen a Iéchelle
mondiale, tout en fournissant plus de détails et de
nuances. Il est primordial que ces résultats forment
la base d’autres recherches opérationnelles reposant
sur des informations qualitatives et quantitatives.
Ainsi, nous pourrons nous assurer que les questions
adéquates sont posées aux bonnes personnes et au
moment approprié.



2. ETUDE DE CAS DU KENYA

2.1 Kenyanes vivant avecle VIH :
Présentation de I’épidémiologie
et I'expérience

Méme si le Kenya connait un recul global de I'incidence
du VIH depuis le milieu des années 1990, les taux
restent nettement plus élevés chez les femmes que
chez les hommes. Dans l'ensemble, les femmes
représentent 57 % des personnes vivant avec le VIH
au Kenya. Le pourcentage de dépistage des femmes
dans les cliniques prénatales a fortement augmenté
de 2009 (68,3 %) a 2013 (92,20 %). Le pourcentage
de femmes enceintes vivant avec le VIH recevant une
TAR est resté stable sur la méme période, tandis que le
nombre absolu de femmes enceintes recevant une TAR
a diminué. Environ 55 % des femmes diagnostiquées
séropositives ont signalé avoir recours a une TAR au
moment de l'accouchement. Entre 2009 et 2013,
le nombre de femmes suivant une TAR pendant
l'allaitement a suivi une tendance a la hausse. Au cours
de cette période, le nombre de nourrissons contractant
le VIH de maniére périnatale est resté identique.20>2%

Si I'épidémie est alimentée par les relations
hétérosexuelles, les populations clés sont touchées de
facon disproportionnée. Les travailleuses du sexe ont
un taux de prévalence de 29,6 %, soit cinq fois plus que
la moyenne nationale. Dans ce groupe, le dépistage et
la connaissance de la séropositivité sont, a un niveau
de 68 %, inférieurs a la moyenne pour les femmes
accédant a des soins prénatals, qui présentent des
taux de dépistage supérieurs a 90 %. Les adolescentes
et les jeunes femmes agées de 15 a 24 ans sont un
autre groupe vulnérable, qui représente 21 % de
toutes les nouvelles infections au Kenya.'** Environ
3 % des jeunes femmes et hommes au Kenya (et 2 %
des jeunes femmes uniquement) vivent avec le VIH.*3

LEtat kényan assure I'observance de la rétention en
soins jusqu’a 60 mois suite au début d'une TAR, mais
ne ventile pas ces chiffres par sexe. Le démarrage
périnatal ne comprend pas des niveaux de rétention
a long terme. De ce fait, il existe des informations

limitées sur les barrieres et moteurs de la rétention
en soins et 'observance de la TAR au fil du temps pour
les femmes et les hommes. Une récente enquéte au
niveau de la population examinant la cascade et
I'incidence du VIH a conclu que les femmes étaient
plus susceptibles de rester en soins que les hommes.
Cette enquéte était la premiere au Kenya a suivre les
recommandations de 2013 de'OMS pour le démarrage
des antirétroviraux a un nombre de cellules CD4 de
500 ou plus, une évolution politique qui a augmenté le
nombre d’individus admissibles a une TAR.2**

Comme résumé dans les sections ci-apres, les
expériences des femmes présentées dans ce projet
completent certaines des données manquantes dans
la littérature examinée par les pairs et les efforts
réalisés par et pour les femmes vivant avec le VIH.
Documenter leurs expériences aide a expliquer
certaines lacunes dans la cascade de traitement, qui
commence avec le dépistage et se termine avec la
décision de suivre ou non une TAR, et a quel moment.

2.2 Extraits de documents récents

Conclusions globales

+ La documentation sur I'acces des femmes a
la TAR met en avant des facteurs de niveau
macro, méso et micro. De nombreuses études
soulignent les contributions relatives des barrieres
logistiques de niveau méso (distance par rapport
a la clinique, colts liés aux rendez-vous) par
rapport aux contraintes de niveau méso sur
le plan psychologique/émotionnel (attitudes
stigmatisantes ou violence psychologique exercée
par les travailleurs sanitaires), ainsi que les barrieres
de niveau micro (dépression, honte, peur de
I'abandon par le conjoint). Les effets de plusieurs
de ces facteurs s'appliquent a toutes les femmes,
qu’elles soient séropositives ou non. De ce fait, les
stratégies pour traiter ces problémes présenteraient
un avantage général pour toutes les femmes
accédant a n'importe quels services sanitaires.
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+ La prévalence des données disponibles sur les
femmes accédant a une TAR concerne les femmes
enceintes. Les femmes adultes qui ne sont pas
enceintes, les adolescentes, les travailleuses
du sexe et les femmes transgenres ne sont pas
prises en compte dans la plupart des analyses des
cascades de traitement au Kenya.

+ Il existe peu d'informations sur les barrieres
et les moteurs poussant a poursuivre les soins
(contrairement au démarrage d’'une TAR), car
les données couvrent souvent une courte
période suite a 'accouchement, méme pour les
programmes d’Option B+ qui sont relativement
bien étudiés. Il existe également une quantité
limitée de données sur les femmes qui ne sont
pas en lien avec des soins ou a qui on propose de
suivre une TAR mais qui refusent.

Etudes sélectionnées2

Une évaluation des facteurs sociaux influencant
les programmes pour éviter la transmission
verticale dans les zones rurales au Kenya a examiné
I'influence des recommandations, de I'acceptabilité,
de la stigmatisation liée au VIH, de la discrimination
observée et des connaissances de violences.>” La
plupart des femmes vivant avec le VIH ont fait état
de stigmatisation et presque la moitié ont signalé
avoir honte d'étre associées a une personne vivant
avec le VIH. La honte a un lien significatif avec la
diminution de la probabilité d'un dépistage du VIH,
d’un traitement complet avec des ARV maternels et
d’un dépistage du VIH pour le nourrisson. Les auteurs
concluent que « les interventions visant a réduire
la dépression maternelle et I'internalisation de la
stigmatisation peuvent renforcer la PTME (prévention
de la transmission mére-enfant du VIH). »

Une petite étude examinant les liens avec la TAR
parmi les femmes vivant avec le VIH ayant recu un
diagnostic en soins prénatals a conclu que 85 % des
femmes admissibles ne s’inscrivent pas pour une TAR
suite au diagnostic.?’® Les facilitateurs de l'inscription
comprennent : connaitre quelqu’un vivant avec le VIH,
ne pas devoir payer pour le transport a I'hopital et
avoir recu assez d’'informations pour choisir de se faire
dépister. Les barrieres comprennent : les attitudes
stigmatisantes percues ou anticipées dans les réseaux
de soutien sociaux des femmes, les interactions avec
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les travailleurs sanitaires et les caractéristiques des
installations sanitaires.

Une autre étude examinant les facteurs influencant la
prestation de soins dans une installation a conclu que
le colt, la distance et la peur de mauvais traitements
sont les principales barrieres pour les femmes vivant
avec le VIH et les femmes séronégatives.’® Les
indicateurs de stigmatisation spécifiques au VIH n'ont
pas été cités comme facteurs supplémentaires pour
les femmes vivant avec le VIH dans cette étude. Les
femmes enceintes vivant avec le VIH accouchant dans
des hopitaux étaient plus susceptibles de connaitre
la séropositivité de leur conjoint, de I'avoir divulgué
a leur conjoint, de suivre une TAR et d’avoir un statut
educatif et socio-économique supérieur aux femmes
vivant avec le VIH qui n‘accouchaient pas dans un
établissement médical.

Les femmes vivant avec le VIH ont été, et sont
encore, une source de données précieuses sur les
expériences au sein des contextes sanitaires, avec
une documentation et des recommandations
foisonnantes sur les défis spécifiques et les violations
des droits subis par lensemble des femmes
kényanes*® notamment celles vivant avec le VIH.2*
Un rapport de 2015 élaboré par la Communauté
internationale des femmes vivant avec le VIH (ICW)
et le Réseau mondial des personnes vivant avec le
VIH (RMP+) fournit un examen approfondi et de
premiére main des expériences des femmes kényanes
et namibiennes concernant les programmes de
prévention de la transmission verticale. Cette étude
était principalement centrée sur les barrieres et
facilitateurs liés a la réalisation d’'un diagnostic
précoce chez le nourrisson.*2

Les études incluses dans cette analyse documentaire
identifient des cas ou des travailleurs sanitaires
compréhensifs ont aidé les femmes a prendre des
décisions et accéder aux services avec des résultats
positifs. Il existe quelques récits de ce type dans la
littérature. C'est en partie un artefact de I'approche de
recherche orientée vers les barrieres. C'est également
un reflet des systemes sanitaires surchargés et des
lacunes de la formation fournie aux travailleurs
sanitaires. Les résultats négatifs pour les femmes
comprennent des maltraitances, des violations de la
confidentialité, des refus de service et des menaces,
qui sont des formes de violence psychologique.



TABLEAU 3
Etat du VIH et du traitement au Kenya*

Démographie

‘ Population ‘ 42961187 ‘

‘ RNB par habitant

Prévalence

‘ 2780 USD

e de o
Prévalence du VIH 3,18 %
Femmes 6,6 %
Hommes 49%

PREVALENCE DU VIH SELON LES POPULATIONS
PRINCIPALES

Hommes ayant des relations
182 %
sexuelles avec des hommes
Travailleuses du sexe 293 %
Personnes cpqsommatnces 187 %
de drogues injectables
Pécheurs 26,2 %
Adolescentes/jeunes femmes 3%
‘ Nouveaux cas de VIH ‘ 56 355 ‘
‘ Taux d’incidence ‘ 0,13 % ‘

Accés au traitement

63 %

Couverture totale (857 472/1 366 771)
Femmes enceintes 4%
(55 400/74 470)

Cascade de traitement

Nombretotalde personnes 1366771
vivant avec le VIH

Dépistage du VIH 7956018
Séropositivité diagnostiquée 215123
Ayant démarré une TAR 165138
Suivant une TAR 857 472
Rétention en TAR au

bout de 12 mois 746000
[nh|b|t|qn de la réplication virale 726 370
a 12 mois

Cascade de traitement : femmes enceintes

Nombre total de personnes

vivant avec le VIH 74470
Dépistage du VIH 1233462
Séropositivité diagnostiquée 61510
Ayant démarré une TAR 28983
Suivant une TAR 55400

Rétention en TAR au

bout de 12 mois Pas de données

Inhibition de la réplication virale

()
a 12 mois 80%
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Au moins une évaluation de I'impact relatif des
facteurs liés a I'établissement sanitaire par rapport
a la stigmatisation sur le lien des femmes avec les
SP pour éviter la transmission verticale a conclu que
« les systemes sanitaires ont plus d'influence que
la stigmatisation » en matiere de démarrage.®*® La
littérature reste lacunaire en matiere de soutien fourni
a la premiere ligne, généralement des travailleurs
sanitaires de sexe féminin qui aident a améliorer
les soins et atténuer les inconvénients du lieu de
travail, notamment la stigmatisation profonde contre
les femmes vivant avec le VIH travaillant dans les
contextes sanitaires.?

La littérature examinée pour le présent rapport
souligne également des problemes structurels ayant
une incidence sur le démarrage du traitement et la
rétention en soins. Cela comprend des silos persistants
entre les services pour la prévention, le traitement et les
soins en matiere de VIH, et ceux pour les contraceptifs.
Une étude évaluant le besoin et la demande de
programmes contraceptifs et de prévention du VIH/
des IST intégrés a identifié des lacunes en matiere de
fourniture des services nécessaires pour les femmes
et les hommes au Kenya.?® Il est intéressant de
noter que cette étude s’intéressait uniquement a
I'utilisation de préservatifs pour la prévention du VIH
malgré l'existence d’'autres options disponibles. Dans
un environnement en pleine extension, qui comprend
la TAR pour les personnes vivant avec le VIH et la
prophylaxie avant I'exposition (PrEP) pour les personnes
séronégatives (et, pour les hommes, des interventions
établies comme la circoncision médicale volontaire), il
est également nécessaire d'examiner sous un nouveau
jour les questions d’intégration programmatique
des stratégies, avec un accent sur l'emplacement et
les méthodes de mise a disposition des nouvelles
stratégies. Avec les études précédentes qui ont informé
la mise en ceuvre des nouvelles directives en matiere
de TAR (voir ci-dessous), le paysage en pleine évolution
de la riposte contre le VIH fait apparaitre de nouveaux
thémes a étudier, tandis que des problémes profonds et
bien cartographiés au niveau des systémes sanitaires
et de |a société restent identifiés mais non traités.

En 2013, 'OMS a publié ses directives consolidées sur
lutilisation des antirétroviraux pour le traitement et
la prévention. Les articles publiés suite a ces directives
répondent spécifiquement aux lacunes de données
concernant les barrieres et facilitateurs de l'acces a la
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TAR pour les individus pouvant étre atteints par le biais
d'initiatives de dépistage et traitement, d'Option B+ ou
de dépistage étendu. Certaines de ces études fournissent
des données ventilées par sexe, mais pas toutes.

Une enquéte kényane sur le lien avec des soins suite
a un accompagnement et un dépistage a domicile a
concluque lesfemmes exprimant des peurs de violence
ou darrét de la relation étaient moins susceptibles
d’établir un lien avec les soins.?*¢ Les femmes ayant
divulgué leur séropositivité a leurs familles étaient
plus susceptibles de suivre des soins. Une autre étude
kényane sur les couples sérodifférents proposait une
TAR immeédiate dans le cadre de leur participation a des
essais ouverts fournissant une TAR et une PrEP. Létude
a identifié une vaste gamme d’inquiétudes lices au
démarrage du traitement, peu importe le nombre de
cellules CD4, notamment une association forte, liée
aux campagnes de sensibilisation publique en matiere
de VIH, que la TAR était pour les personnes malades
et que c’était une indication « d’avoir un pied dans la
tombe ».2'7 Les données de cette étude n'étaient pas
ventilées par sexe. C'est une des rares sources sur les
femmes kényanes fournissant des informations sur les
femmes qui ne prennent pas connaissance de la TAR
dans le contexte des soins prénatals.

llexiste peu deressources surles expériences desfemmes
suivant une TAR dans toute leur diversité. Une étude
examinant I'impact de l'introduction d’antirétroviraux
surlestravailleuses du sexe était principalement centrée
sur les perceptions de I'impact de la TAR sur le VIH et les
comportements a risque des femmes en matiere de
VIH. Les motivations pour le démarrage et 'observance
d’un traitement, y compris avoir des enfants et une foi
religieuse, nétaient mentionnées qu’au passage.”® Les
informations examinant les femmes occupant plusieurs
emplacements et/ou identités sociaux marginalisés
restent lacunaires.

2.3 Paysage politique

Comme résumé dans le Tableau 3, le Kenya dispose
d’un ensemble de politiques et de cadres stratégiques
concernantles questions liées al'accesalaTAR pour les
femmes vivant avec le VIH. Ces cadres ne fournissent
pas une identification cohérente et approfondie des
questions liées aux interventions ou aux cibles pour
les femmes dans toute leur diversité. Il convient de



noter que le Kenya a déposé une portion de loi qui
criminaliserait la transmission du VIH : toutefois, la loi
n‘a pas été mise en ceuvre.

Lacte Public Benefit Organizations?® qui est en
attente et pas encore opérationnel, est une autre
loi préoccupante. lacte propose de modifier la
gouvernance des ONG, en renforcant le controle de
I'Etat sur leur engagement dans la spheére politique.
Comme lengagement de la société civile et les
plaidoiries par les pairs, la prestation de services et des
espaces securisés sont essentiels pour la lutte contre
I'épidémie duVIH, et cette loi pourrait avoir des impacts
négatifs pour les femmes vivant avec le VIH. Lacte a
fait I'objet de critiques et d’inqui¢tudes de la part des
organisations de la société civile : le renforcement des
pouvoirs de I'Etat a inscrire et désinscrire des ONG
pourrait avoir un effet terrible sur I'activisme.

En termes de politique ayant une incidence sur la
fourniture de services et ’'accés, la nouvelle constitution
kényane transfere la gestion et |a prestation de services
sanitaires au niveau national, ou des défis spécifiques
ont une incidence sur la prestation de services,
comme les greves des travailleurs sanitaires ou des
décisions d'attribution des ressources spécifiques aux
provinces. De plus, le PEPFAR, qui fournit sa subvention
la plus importante au Kenya, suit une approche de
géolocalisation de la prestation de services, qui est
soutenue par les politiques nationales du Kenya
en matiere de sida. Si cette tactique concentre les
ressources sur les domaines présentant un poids élevé,
elle éloigne également les ressources des domaines qui
n‘ont pas un poids global élevé, mais ont uneincidence
significative sur les questions sociales, comme |la
stigmatisation et la discrimination profonde.

Unedirective du Président Uhuru Kenyattademandant
ladivulgation publique des noms des personnes vivant
avec le VIH, avec la création d’'un registre d'enfants
vivant avec le VIH, est actuellement remise en cause
par la cour supréme kényane. De méme, la question
de la stérilisation forcée des femmes vivant avec le
VIH fait l'objet d’'un examen juridique. Au moment
du présent examen, une action en justice avait été
intentée par des femmes forcées a étre stérilisées
sans leur consentement.??°

2.4 Présentation méthodologique

Les membres de I'équipe de I'lCW en Afrique de I'Est ont
examinélesindicateursde performancedes programmes
délimination de la transmission mere-enfant du VIH, y
compris l'arrét du suivi, le pourcentage de nouveau-nés
et de nourrissons diagnostiqués comme séropositifs
et les taux de couverture de la TAR pour la population
générale. Cette étude de cas repose sur un district a
performances élevées et un district présentant des
performances faibles. Les outils pour les entretiens et les
formulaires de consentement éclairé pour les femmes
vivant avec le VIH, leurs conjoints de sexe masculin et le
personnel sanitaire ont été élaborés en consultation avec
ONU Femmes et les partenaires de collaboration, dans la
lignée de l'outil pour les dialogues communautaires. Au
total, 10 DG ont été réalisées, cinq par district. Les DG de
chaque district ont été organisées selon trois catégories :
Deux DG avec des femmes agées de 18 a 29 ans, deux
avec des femmes agées de 30 ans et plus et une avec
des hommes. Les participantes ont été identifiées par le
biais des membres de I'lCW en Afrique de I'Est (ICW AE)
et certaines étaient membres d’autres organisations de
femmes vivant avec le VIH. Les DG ont été dirigées par
les membres de I''CW AE et un consentement éclairé a
été obtenu par le biais d’'une approche cohérente avec
I'éthique de recherche participative communautaire
(voir 'Annexe 1 pour obtenir plus d’informations). Les
conclusions sont organisées de facon a ce que le niveau
micro traite les facteurs individuels, au niveau du foyer
et de la communauté ; le niveau méso comprend la
disponibilité des services sanitaires et les facteurs de
prestations ; et le niveau macro comprend des politiques
et institutions nationales, tout en tenant compte du fait
que ces facteurs se déplacent souvent entre les niveaux
et coexistent sur plusieurs niveaux.

2.5 Conclusions tirées des
discussions de groupe

Problémes de niveau micro

Stigmatisation, négligence et violence de la part de
conjoints de sexe masculin : Certains hommes refusent
de mettre des préservatifs, ne participent pas aux SP
avec leurs conjointes et refusent le dépistage. Un
nombre important de participantes a indiqué qu’elles
risquaient de subir des violences si elles divulguaient
leur séropositivité a un conjoint.
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« Cest tres difficile pour une femme de dire a un
homme : ‘je suis allée a la clinique aujourd’hui
et mes analyses sont positives. Vous recevrez
tellement de coups et vous n'y croirez pas. »

(DG au Kenya)

Insécurité alimentaire/pauvreté De nombreuses
femmes ont signalé que les revenus faibles et I'insécurité
alimentaire sont une barriere importante a I'acces au
traitement. De méme, les participantes comptaient sur
les aliments promis par I'h6pital, mais découvraient
souvent qu'ils avaient déja été pris par quelqu’un d’autre.

Le coiit du transport vers les cliniques peut étre une
barriére : De nombreuses femmes ont indiqué que les
colts de transport, ainsi que les dépenses au sein de
la clinique (voir ci-dessous) étaient problématiques
pour I'accés aux soins.

Problemes de niveau méso

Le respect de la santé et des droits sexuels et
reproductifs pour les femmes vivant avec le VIH est
variable : Les participantes ont signalé que les meres
n‘ont pas la possibilité de choisir entre une césarienne
et un accouchement par voie basse. Les femmes
ont également fait état de lacunes en matiere
d’informations sur les possibilités d’alimentation
des nourrissons, notamment le droit de choisir
d’allaiter. Des travailleurs sanitaires interrogés
semblent conscients des droits des femmes, mais un
programme cohérent pour éduquer les femmes sur
leurs droits concernant la planification familiale et les
questions connexes n'est pas établi ou est insuffisant.

« Oui, vous pouvez choisir, mais la césarienne
d’'urgence peut uniquement étre recommandée
par notre médecin. »

(DG au Kenya)

« Cela dépend. Si la mere est en bonne santé,
elle accouche normalement. Mais si elle a des
complications, elle accouchera par césarienne.
Normalement, dans notre hopital de région de
Busia, les césariennes sont rares. La majorité
accouche normalement. »

(DG au Kenya)
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Les SP sont le principal moteur poussant les femmes
a obtenir des soins en clinique : Les SP représentent
un point dentrée pour que les femmes participent
a des soins plus complets, en particulier si elles
sont séropositives. En effet, la plupart des femmes
apprennent leur séropositivité apres s‘étre rendues
dans une clinique pour des SP. Lexpérience des
femmes au cours de cette visite primordiale peut
consolider ou aliéner leur participation a long terme
au sein du systeme sanitaire.

Le manque de ressources, notamment les ruptures de
stocks de médicaments, et des fournitures médicales
limitées restreignent les services de certaines
cliniques : Les ruptures de stock des ARV représentent
un défi de taille pour la prestation de soins dans les
installations sanitaires. Les participants kényans ont
fait état de ruptures de stock a « maintes reprises ».
Les discussions de groupe au Kenya ont également
fait apparaitre des problémes concernant le transport
et la livraison, qui interférent avec la distribution des
médicaments nécessaires et d’autres fournitures. De
plus, de nombreux médicaments sur ordonnance, mis
a part les ARV, doivent étre payeés. Les participantes
considerent qu’il est imprudent de manquer un jour
de travail pour se rendre a la clinique et découvrir
qu’on ne peut pas payer les médicaments prescrits.

«\Vous pouvez étre malade ou admise a'hopital. Donc
il faut de I'argent. Certaines d’entre nous sont veuves,
nousdevonstravailler, elle parexemplelivre de I'eau. Si
elle est au lit, elle ne gagne pas d’argent. Donc, sivous
allez a I'hopital départemental de Kakamega, il faut
de l'argent parce que chaque médicament prescrit
doit étre acheté, mais nous manquons d’argent. Nous
n‘achetons pas les ARV, mais les autres médicaments,
nous devons les acheter. »

(DG au Kenya)

Le manque de personnel peut limiter la disponibilité de
I'accompagnement individuel : De ce fait, les sessions
peuventavoirlieuengroupealaplace, et lestravailleurs
sanitaires sont fatigués et irritables. Les participantes
considerent que du personnel avec une charge de
travail trop importante et mal formé est responsable
de divers problemes, allant d'un accompagnement ne
faisant preuve d'aucun égard a une stérilisation forcée.
Dans les faits, le probléme de manque de personnel
au sein des installations sanitaires a été répertorié



comme la principale barriere a l'acces au Kenya. Les
participantes ont indiqué que le personnel est impoli
et trés lent lorsqu’il s'occupe de femmes vivant avec le
VIH, et qu'il fait preuve d’'une attitude discriminatoire.

« C'est problématique pour nous : les attitudes
négatives du personnel sanitaire a I'¢gard de meres
qui sont positives. »

(DG au Kenya)

« Jai accouché par césarienne et la ligature des
trompes a été réalisée sans que j'en sois informée.
On m’a dit plus tard que la ligature des trompes
avait été réalisée parce que je ne devais pas avoir
d’autres enfants. On m’a dit de signer sans savoir ce
pourquoi je signais... jai donc été forcée. »

(DG au Kenya)

Démarrage retardé des SP : En moyenne, la plupart
des femmes enceintes vivant avec le VIH participent
aux premiers SP apres quatre ou cing mois de
grossesse, alors que le premier trimestre est la période
recommandée. De nombreuses femmes accouchent
encore en dehors de I'hopital, éludant ainsi un
engagement plus large avec les services sanitaires,
notamment les programmes d¢élimination de la
transmission mere-enfant (ETME) et I'Option B+.

Longues distances et délais d’attente dans les centres
sanitaires : || arrive souvent que les femmes doivent
voyager plusieurs heures pour atteindre une clinique
et attendre longtemps avant leur consultation, ce qui
réduit leur intérét et leur motivation a se rendre dans
un centre sanitaire. A cause des longs délais d’attente,
les femmes vivant avec le VIH peuvent passer la
journée sans manger, manquer un jour de travail et
subir de nombreux autres colts indirects lieés a la
visite des centres sanitaires.

Capacité trop limitée pour un suivi efficace : De
nombreuses femmes arrétent de venir apres quatre
ou cinq visites de SP. Les établissements sanitaires
doivent étre en mesure d’appeler les femmes vivant
avec le VIH qui ne sont pas revenues a la clinique ou
de leur rendre visite pour soutenir la participation
continue des femmes au traitement.

Le diagnostic précoce chez le nourrisson (DPN)
n'est pas efficace au niveau de la clinique : Pour les
femmes vivant avec le VIH ayant accouché dans
des hopitaux, le DPN est une priorité. La plupart des
¢tablissements sanitaires fournissent un DPN des
six semaines, conformément a la politique nationale.
Le test est réalisé a nouveau six semaines apres l'arrét
de l'allaitement (il est conseillé aux meres d’arréter
d’allaiter a six mois) et a 18 mois, un test g amplification
en chaine par polymérisation (PCR) est réalisé.

Le dépistage de base est efficace : Uinfrastructure et les
services nécessaires pour I'€TME, comme les analyses
en laboratoire (CD4), I'hnémoglobine, Ianalyse
d’urine et le dépistage virologique du VIH chez les
nourrissons pour le test a amplification en chaine
par polymérisation (PCR) sont réalisés au sein des
installations sanitaires.

Les groupes de soutien pour les couples améliorent
l'observance : Au Kenya, les femmes ayant accédé a la
gamme limitée de groupes de soutien pour les couples
ont signalé qu'ils proposaient un accompagnement et
un soutien indispensables aux femmes vivant avec le
VIH et leurs conjoints, ce qui améliore la réussite du
traitement pour les ARV.

Probléemes de niveau macro

Réles des genres et pauvreté : Les participantes ont
expliqué que les roles liés au genre ont une influence
sur la capacité des hommes a prendre soin deux-
mémes ou prendre en charge leurs conjoints et
enfants. Les hommes sont souvent une population
trées mobile et migratoire, a la recherche d’'un emploi.
Généralement, leur situation de travailleur a faible
revenu « luttant pour des revenus journaliers » limite
leur comportement bénéfique en matiere de santé
pour eux-mémes et leur famille. Les participantes ont
proposé des incitations comme des discussions sur
la santé pour les couples, des trousses ou fournitures
de santé axées sur les hommes et des incitations
financieres comme complément aux programmes
actuels comme les « Maama kits » (pour les meres).

Manque de personnel et de formation adéquate : Les
travailleurs sanitaires sont débordés et ne sont pas bien
formés a la prévention et Iélimination de la transmission
mere-enfant. Ils ont souvent une connaissance limitée
des droits des femmes vivant avec le VIH.
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« Les infirmieres... ne semblent pas comprendre.
Certaines des meres qui se sont avérées étre
seropositives pour la premiere fois ont démarré une
TAR. Elles n‘ont pas recu les bonnes instructions
[pour] le médicament que la mere doit prendre. »

(DG au Kenya)

La conduite discriminatoire et non éthique de certains
travailleurs sanitaires a I'égard des femmes vivant
avec le VIH représente un probleme pour toutes les
participantes.

Connaissance limitée des objectifs complets de I'é TME,
de I'Option B+ et de la santé et des droits sexuels et
reproductifs : Au Kenya, trés peu de participants
avaient compris la portée de I'ETME et de I'Option
B+, qui comprend la fourniture de soins, le maintien
des meres en vie et le choix de démarrer une TAR
quel que soit le nombre de cellules CD4. LETME est
généralement comprise comme incluant les SP, le
droit d’accoucher dans une clinique et les ARV pour
éviter la transmission du VIH d’'une mére vivant avec
le VIH a son enfant.

Les participants ont obtenu les informations sur
I'€TME en regardant des émissions de télévision et
le journal, ainsi que grace a des efforts plus locaux
au niveau des districts, comme le lancement du
programme d€TME provinciale par le gouverneur du
district de Kakamega®** et les conseils sur site au sein
des cliniques. Toutefois, ces efforts ne fournissent
qu’une partie du message : presque tous les hommes
et les femmes vivant avec le VIH ayant participé a la
DG navait pas connaissance des autres éléments
vitaux du programme déTME. La coordinatrice des
DG a indiqué qu’« aucune des femmes et des hommes
vivant avec le VIH au Kenya n‘avait exposé une politique
d€éTME, pas méme le cadre stratégique populaire pour
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I'6TME. Il n'est donc pas surprenant... que les femmes
vivant avec le VIH ne connaissent pas bien » les
dispositions des programmes d'¢ TME.

Alinverse, les participants connaissaient une vaste liste
d’interventions de planification familiale, notamment
les préservatifs (préférés parce que l'utilisation ne
comprend pas de régulation hormonale), les implants
au lévonorgestrel, le depo, l'imlarion, les pilules
contraceptives, les contraceptifs injectables, la ligature
des trompes et la double protection.

2.6 Recommandations

- Education compléte axée sur les droits ciblant
les femmes, les hommes et les prestataires
sanitaires. 'éducation doit appuyer des modeles
de prestations de services axés sur les femmes qui
réduisent la stigmatisation et la discrimination,
tout en permettant des décisions éclairées.

+ Investissement dans la sensibilisation au
traitement et a des questions, sujets et directives
spécifiques comme les politiques, directives et
stratégies d'€TME afin que les femmes puissent
demander des services appropriés et tenir les
travailleurs sanitaires et les personnes qui
occupent une charge comme responsables.

- Investissement dans des modéles de prestations
de services novateurs qui rapprochent les soins
des femmes, afin de réduire la pression sur les
infrastructures ainsi que les distances longues et
colteuses séparant les femmes et les hommes
vivant avec le VIH des installations sanitaires.

+ Soutenir, motiver et former les équipes sanitaires
de village, les méres pairs et mentors, les
éducateurs pour les pairs et les femmes vivant
avec le VIH afin qu’ils continuent a soutenir les
femmes vivant avec le VIH en matiére d’acces aux
services d'€TME.



TABLEAU 4

Cartographie des politiques au Kenya

Politique

Politique de
traitement
du NASCOP

NASP du
Kenya pour
2009/10-
2012/13

Objectif Accent de

dela la politique

politique concernant

(global) les femmes

Fournir des Services

soins, un de santé

traitement reproductive

contre le y compris la

VIH et du prévention

soutien aux desISTetle

personnes traitement

vivant avec dans un

le VIH et ensemble

touchées par de soins

le VIH. minimaux.
Les directives
décrivent le
calendrier et
la méthode
de démarrage
de traitement
pour les
femmes
enceintes.

Directives s.0.

pour les

interventions

contre le VIH

au Kenya sur

quatre ans.

Vise a réaliser

les cibles

d’accés

universel du

Kenya pour

des services

intégrés de

qualité a tous

les niveaux,

afin de prévenir
les infections,
réduire les
nouvelles
infections

et éviter des
décés.

Ensemble de soins minimaux pour

la prestation de services contre le

VIH, les soins de santé sexuelle et
reproductive (SRH), les services de
planification familiale (PF) et le
dépistage du cancer du col de 'utérus
et du sein sont inclus dans I'ensemble
de soins. Dans les directives, les SP sont
soutenus pour les femmes enceintes,
en particulier l'acces précoce. Le
dépistage et 'accompagnement en
matiére de VIH sont soulignés comme
nécessaires pour les femmes refusant
le dépistage au cours de la grossesse.
Le dépistage du cancer du col de
I'utérus est souligné comme essentiel
pour les femmes sexuellement actives
et séropositives. Les directives pour

la TAR évoquent toutefois les SRH

pour les femmes vivant avec le VIH,
indiquant que le « choix des méthodes
contraceptives chez les femmes vivant
avec le VIH est identique a celui des
femmes séronégatives » et que le
choix des contraceptifs doit prendre en
compte le régime de TAR pour la bonne
santé des femmes séronégatives.

Petite section sur les dimensions liées
au genre de 'épidémie soulignant sa
« féminisation ».

Faiblesses

Ensemble de soins
minimaux : les exigences
de prestation de services

ne spécifient que les
femmes enceintes. Méme
dans la section Santé des
adolescents, les soins de
SRH et la PF ne sont évoqués
que dans le contexte de la
grossesse adolescente.
Dans les directives pour le
traitement contre le VIH, la
gestion des infections ne
concerne que la prévention
de la transmission verticale.
Les doses et les régimes
reposent sur « |'efficacité

de la prévention de la
transmission » et n'incluent
pas d'autres facteurs
contextuels. labstinence
est conseillée pour les
femmes vivant avec le VIH,
afin de réduire le risque

de contracter un virus du
papillome humain.

Les extrants de la chaine
logique du cadre de

résultats visent a renforcer
I'abstinence chez les femmes
jeunes et non mariées. Lien
clair entre les personnes en
situation de pauvreté en
ville et les femmes a risque
en matiére de VIH a cause
du manque de contrdle de
capital humain, des droits,
des informations et du refus/
de la mauvaise qualité de
I'¢ducation et des soins :
souligne le besoin de cibler
méme les groupes difficiles a
atteindre, comme les jeunes
femmes ayant quitté I'école.
0 % du financement total
alloué aux « directives et
politiques pour les femmes »
dans Environnement
favorable.

Remarques/
analyse

Des femmes jeunes
et non enceintes ont
besoin d’accéder aux
services de FP et de
SRH, ce qui n'est pas
mis en avant.

Les programmes de
prévention pour les
jeunes ont contribué
aretarder le premier
rapport, mais pour les
jeunes femmes qui
sont sexuellement
actives, ils n‘ont pas fait
de différence.

De nombreuses
évocations des
disparités entre les
genres, de la prévalence
élevée chez les jeunes
femmes et du risque
élevé de VIH, mais
aucune intervention
planifiée pour ces
groupes clés, a
I'exclusion des femmes
enceintes pour la PTME.
Une cible mentionnait
la réduction des
violences basées sur

le genre, mais aucune
intervention n'était
proposée.
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Politique

Cadre
stratégique
kényan
contre le sida
2014/15 -
2018/19

Vision 3030
(accent sur

le deuxiéme
plana
moyen terme
2013-2017)

Déclaration
d’engagement
en matiére

de VIH/sida
(examen par
I'assemblée
générale du
suivi du Kenya
entre 2003

et 2014)

Objectif
dela
politique
(global)

Fournit des
directives pour
le traitement
de I'tpidémie
deVIH et de
sida au Kenya.

Programme de
développement
du Kenya qui
vise a créer

une nation
compétitive et
prospere avec
un niveau de
vie élevé d'ici a
2030.

Cadre directeur
pour la lutte
contre le VIH
et le sida.
Présente les
engagements
des pouvoirs
publics pour
la riposte et
I'action contre
leVIH et le
sida.

Accent de

la politique
concernant
les femmes

Les femmes
sont indiquées
comme étant
un groupe
prioritaire

(en plus des
populations
clés), ainsi que
les adolescents,
les garcons et les
filles.

Les jeunes et les
femmes sont
définis comme
hautement
prioritaires. Les
pouvoirs publics
sengagenta
renforcer le
soutien aux
politiques et
aux institutions
engagées pour
la promotion de
I'égalité des sexes
et fourniront
des ressources
aux entreprises
dirigées par des
jeunes et des
femmes.

La déclaration
demande
I'établissement
de politiques
pour garantir un
acces égal pour
les femmes et

les hommes a

la prévention et
aux soins. Met en
avant l'acces pour
les populations
vulnérables.

Les femmes sont présentées comme
beaucoup plus touchées par le VIH que
les hommes et « elles sont donc une
population clé vulnérable a qui ce cadre
stratégique doit accorder la priorité ».
Les jeunes femmes sont également une
priorité dans cette riposte contre le VIH.
Adoption d’un cadre de PTME avec des
objectifs clairs.

Des interventions, des actions
recommandeées et des responsables/
agences dirigeantes sont mis en avant
pour les adolescentes et les jeunes
femmes spécifiquement, ainsi que

les femmes enceintes. De plus, des
interventions comportementales visant a
réduire la stigmatisation sont proposées.
Des objectifs sont définis pour réduire les
niveaux de violence basée sur le genre

et sexuelle de 50 %. Des interventions
sont proposées dans divers secteurs

pour supprimer les barrieres a l'acces aux
services, notamment I'autonomisation
des femmes et I'utilisation des médias
pour réduire la violence basée sur le genre.

Une stratégie est définie pour
I'autonomisation des femmes, I'égalité
des sexes (y compris la réduction

des violences basées sur le genre)

et 'amélioration de la subsistance.

La stratégie décrite comprend des
objectifs, des résultats, des agences

de mise en ceuvre, des dates limites,
un financement et des attributions
annuelles de budget jusqu’a 2018.

Le groupe de travail en matiere

de genre et de sida a effectué des
recommandations pour garantir un
acces égal. Il indique également que

la promotion des droits des femmes
arisque en matiere de VIH a été

incluse dans le cadre légal et traite les
dimensions de genre qui soumettent les
femmes et les filles a des risques. Vise
aintégrer des questions liées au genre
dans le plan stratégique national kényan
contre le sida.
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Faiblesses

Ne met pas I'accent surla
santé ou surle VIH.

Le document actualisé de
2014 présente les réussites
et les lacunes de la mise en

ceuvre, mais n'est pas ventilé
par sexe. Il est fait mention de
« recommandations », mais

elles ne sont pas détaillées
et aucune cible/stratégie
n'est indiquée. Indique une
«inclusion dans le cadre

juridique » sans détails sur la
méthode et 'emplacement.

Remarques/
analyse

Les lacunes
programmatiques
identifiées
comprennent une
faible priorité du
programme accordé
au traitement de la
stigmatisation et de

la discrimination en
matiere de VIH, ainsi
que de la violence a
I'¢gard des populations
clés (y compris les
femmes). La violence
au sein du couple et
basée sur le genre doit
étre intégrée dans une
enquéte sur le VIH.

Se concentre sur
I'autonomisation

des femmes et la fin
des violences basées
sur le genre, ce qui
permettrait un acces
aux soins, mais il

n’y a pas d'¢léments
spécifiques sur les
femmes et le traitement
et les soins contre le
VIH. Lamélioration de
la riposte contre le VIH
et le sida ne prend pas
en compte le genre, un
léger accent est porté
sur les adolescents,
mais pas sur les
femmes ou les jeunes
femmes.

La stratégie de PTME

du Kenya a entrainé
une réduction des
nouveaux cas de VIH
chez les enfants. Les
femmes ne sont pas
prises en compte

dans la catégorie

« population vulnérable
arisque élevé ».



Politique

COP PEPFAR
2013

Santé au
Kenya
Politique
2012-2030

Objectif de
la politique

(global)

Accent sur I'extension
du traitement,

le renforcement

de la chaine
d’approvisionnement,
ainsique
'amélioration de la
collaboration et de
I'intégration.

Fournit une direction
pour améliorer la
santé au Kenya.
Coordonner avec

le programme
Vision 3030, la
Constitution

et d’autres
engagements
mondiaux.

Accent de

la politique
concernant
les femmes

LéTME et
I'Option B+ sont
trés accentués.

Des objectifs pour le conseil et

la fourniture d’ARV aux femmes
enceintes ont été définis. Pour les
femmes qui ne sont pas enceintes,
des stratégies visant a renforcer le
dépistage et les nouveaux dépistages
ont été définies. Collecte de données
et établissement de rapports de
qualité sur la prévalence du VIH,
ventilés par sexe et par age. Les
ressources du PEPFAR sont également
engagées pour fournir des services
de soutien a la divulgation aux
femmes. Léquipe du PEPFAR dispose
d’un groupe de travail interagences
en matiere de genre, qui alimente le
programme lié au genre et souligne
que les barriéres aux soins sont
«sociales, éducationnelles, juridiques
et économiques ». Des cibles sont
définies pour : améliorer I'équité entre
les femmes et les hommes dans les
activités et services en matiere de VIH,
réduire la violence et la coercition,
traiter les normes et comportements
masculins, notamment par
I'amélioration de 'engagement des
hommes dans la PTME, le conseil et
le dépistage et les services de soins et
de traitement.

Objectif politique de renforcer
I'alphabétisation chez les femmes
(dans le cadre des déterminants
sociaux de la politique sanitaire,
numéro 6)

Faiblesses

Un accent important

est mis sur les femmes
enceintes concernant
I'acces au traitement avec
des objectifs spécifiques
et clairement définis dans
le temps. Un soutien a la
divulgation est fourni aux
femmes dans le cadre de la
stratégie pour renforcer la
participation des hommes
aux soins et services de
soutien, mais pas dans
I'objectif de fournir un
soutien aux femmes
suite au diagnostic. Un
léger accent est mis sur
les femmes en prison,
mais uniquement dans le
contexte de la grossesse
dans le cadre de la
détention.

Accent limité sur le VIH
mis a part demander

un renforcement de la
coordination des efforts de
contrdle d’autres IST (dirigés
par le Conseil national

de controle du sida). Des
données épidémiologiques
sont présentées, mais

ne sont pas ventilées

et aucune riposte n'est
indiquée pour les femmes.

Remarques/
analyse

Les objectifs de
fournir aux femmes
des compétences
d’entrepreneuriat
créent un
environnement
favorable pour que
les femmes accédent
aux soins grace a
leur autonomisation.
Les cibles et les
interventions pour
les femmes qui ne
sont pas enceintes
sont évoquées, mais
souvent en matiere
de prévention
(négociation pour
des préservatifs,
négociation pour des
pratiques sexuelles
sans risque, etc.) et
pas sur le traitement,
le service et I'acces
aux ressources en cas
de séropositivité. Cet
élément est présenté
comme un probleme
primordial, mais
aucun financement
et aucune cible

n'y sont rattachés.
Dépistage du cancer
du col de 'utérus
pour les femmes.

Les retards de
croissance et I'lMC
faible des femmes
dans les zones
rurales, ainsi que
I'obésité (et le
diabéte) touchant
en grande partie
les femmes des
zones urbaines sont
soulignés.
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3. ETUDE DE CAS DE

L’OUGANDA

3.1 Ougandaises vivant avec

le VIH : Présentation de
I’épidémiologie et I’expérience

En Ouganda, comme dans le reste de [Afrique
subsaharienne, la prévalence du VIH est supérieure chez
les femmes (8,3 %) par rapport aux hommes (6,1 %). Le
taux de prévalence augmente avec I'age, pour atteindre
son pica l'age de 35-39 ans pour les femmes (12 %) et 40-
44 ans pour les hommes (11 %). Chez les jeunes adultes,
4 % des personnes agées de 15 a 24 ans vivent avec le
VIH : 75 % d’entre eux sont des femmes.??222* Autrefois
loué pour sa réussite suite a la diminution constante
des taux de prévalence et d’incidence, 'Ouganda se
démarque désormais de ses voisins, étant donné que les
taux ont augmenté au cours des derniéres années.

Les femmes des zones urbaines ont une prévalence du
VIH supérieure par rapport a celle des zones rurales, la
plus haute étant chez les veuves et |a plus basse chez
les femmes non mari¢es. La derniere étude sanitaire
et démographique du pays a conclu qu'environ
deux tiers des Ougandaises subissent des violences
physiques, sexuelles ou les deux a un moment de
leur vie, au sein du couple pour la plupart.?* Le
document People Living with HIV Stigma Index Report:
Uganda souligne 'omniprésence de la stigmatisation,
notamment des violences verbales et physiques a
I'égard des personnes vivant avec le VIH.2?*

Les deux premiers pays de la région a adopter I'Option
B+ dans le cadre du programme déTME étaient
I'Ouganda et le Malawi. En Ouganda, I'adoption de ces
programmes a €té motivée par le fait que le paysal'un
des taux de fertilité le plus élevé au monde. Demander
aux femmes de démarrer et d'arréter une thérapie
antirétrovirale avant et apres la grossesse était de ce
fait considéré comme irréalisable et non optimal pour
les résultats sanitaires des femmes et des enfants. Les
taux de dépistage des femmes dans le contexte des SP
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ont augmenté depuis l'introduction du programme,
tout comme les taux de femmes commencant des
régimes d’Option B+. Comme signalé par I'ICW en
Afrique de I'Est et d’autres, 'Option B+ est toutefois
entravée par une mise en ceuvre de mauvaise qualité.
Lesfemmesn’ont pasassezdesoutien pourprendredes
décisions éclairées, volontaires et confidentielles. Par
exemple, elles subissent des attitudes stigmatisantes
de la part des travailleurs sanitaires et recoivent
un accompagnement préalable au dépistage non
appropri¢, souvent fourni en groupe. Les inquiétudes
liges a la mauvaise qualité des programmes sont
apparues suite a leur introduction, indiquant que
de nombreux programmes d’éTME ne pouvaient pas
soutenir la rétention en soins ou l'observance, ce qui
entrainait des taux élevés d’absence d'observance.

Le dépistage du VIH dans les contextes de SP est
devenu obligatoire, une approche critiquée parce
quelle va a lencontre des principes des droits
humains. Les femmes ont également signalé subir des
traitements différents quand elles se rendent dans une
clinique avec un conjoint de sexe masculin ou seules.
Dans certains contextes, celles qui ne peuvent pas
ou choisissent de ne pas amener un conjoint de sexe
masculin sont soumises a des violences et des critiques
supplémentaires de la part du personnel sanitaire.®*

Les femmes des populations clés font également face
a une discrimination renforcée. Les travailleuses du
sexe sont fortement touchées par le VIH, avec une
prévalence globale de presque 40 %2%°. Leur travail
reste toutefois criminalisé. De plus, elles sont mal
desservies et soumises a des taux élevés de violence
physique et psychologique dans de nombreux
contextes sanitaires.

LOuganda dispose d’une des littératures régionales
les plus riches sur les expériences des femmes vivant
avec le VIH. Il existe plusieurs documents complets
qui examinent le statut et la programmation d'éTME



en lien avec les populations clés. De nombreuses
recommandations ont été émises pour faire
évoluer la programmation vers les droits, la dignité
et des résultats sanitaires positifs (y compris des
décisions éclairées, volontaires et confidentielles).
Malheureusement, les politiques, le financement et
les programmes n'ont pas toujours été alignés avec les
bonnes pratiques ou recommandations documentées
par la société civile informée et engagée.

3.2 Extraits de documents récents

UOuganda est un des pays d’Afrique subsaharienne
présentant le plus d'études sur Iépidémie, avec un
historique d’engagement des pouvoirs publics, des
ONG nationales et des partenaires internationaux
qui remonte au milieu des années 1980, lorsque
les premieres personnes vivant avec le VIH sur le
continent ont été identifiées dans le district de Rakai
dans le sud-ouest de 'Ouganda.

Il est difficile de trouver des questions qui n'ont
pas été traitées ou examinées par des groupes
d’académiciens, dont la plupart présentent des liens
de longue date avec I'Ouganda. Toutefois, les décisions
liées au programme et I'implémentation sont souvent
guidées par des politiques plutdt que les conclusions
scientifiques. Les principales conclusions des études
menées en Ouganda ont déclenché des changements
politiques et des programmes dans les pays voisins,
tandis que des interventions doivent encore étre
mises en ceuvre en Ouganda.?*®

LOuganda a une forte présence de la société civile,
notamment plusieurs groupes menés par et pour des
femmes vivant avec le VIH et/ou des personnes vivant
avecleVIH, comme I'lCWEA, NAPOPHANU, NACWOLA,
HEPS Uganda, Mama’s Club et de nombreux autres.
Ces groupes ont élaboré des documents, des exposés
de principes et des campagnes centrés sur une vaste
gamme de problemes. Cela comprend notamment
des plaidoiries pour s'assurer que I'Option B+ est
réellement présentée comme un choix pour les
femmes participant aux SP, ainsi que la dépénalisation
du VIH. Cette derniere question inclut le soutien a
Rosemary Namiburu, une infirmiére vivant avec le
VIH, qui a été emprisonnée apres avoir été accusée
de négligence dans le cadre de son travail. Le HIV Care
Act qui criminalise la transmission du VIH a permis
d’émettre cette accusation.

Il existe également un vaste effort de coalition pour
améliorer la santé maternelle et attirer I'attention
sur la morbidité et la mortalité tragiques et évitables
likes a la grossesse et a laccouchement chez
les Ougandaises. Plus spécifiquement, [l'analyse
documentaire montre :

- De nombreuses preuves en faveur d'une approche
nationale au soutien communautaire par les pairs
pour les femmes (et les hommes) ayant recours a
une thérapie antirétrovirale, et son absence dans
les faits.

+ Que les dimensions liées au genre du traitement
et des soins ne sont pas traitées de facon
cohérente dans les diverses directives.

-« Qu'il existe un accent disproportionné sur les
femmes enceintes accédant a la TAR par les
programmes d'€TME. Les preuves et la recherche
sur les expériences des travailleuses du sexe,
des adolescents (notamment ceux ayant
subi une transmission périnatale du VIH) et
les femmes accédant a la TAR par le biais de
cliniques pour adultes existent et fournissent
des recommandations qui pourraient étre mises
en ceuvre ou soumises a des projets pilotes dans
divers contextes. Toutefois, la prépondérance des
informations, en particulier sur les barrieres et les
facilitateurs de la TAR, se concentre sur les femmes
démarrant une TAR par le biais de programmes
d’€TME. La documentation de I'lCW EA et du GNP+
montre que les programmes d’€TME peuvent ne
pas présenter le démarrage immediat de la TAR
comme un choix pour les femmes enceintes.

« Malgré le trés grand nombre d’études réalisées au
fil des années en Ouganda, les accents et I'impact
restent trés lacunaires. Des questions primordiales
restent sans réponse dans certains domaines,
tandis que dans d’autres, les informations tres
completes n'ont pas encore déclenché d'évolutions
politiques.??
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TABLEAU 5

Statut du VIH et du traitement en Ouganda*”’

Démographie Accés au traitement

‘ Population ‘

RNB par habitant ‘ 670 USD

35660 500 ‘

Prévalence

Prévalence du VIH 73 %
Femmes 82%
Hommes 6,1%

PREVALENCE DU VIH SELON LES POPULATIONS

PRINCIPALES
Hommes ayant des relations
13,7 %

sexuelles avec des hommes
Travailleuses du sexe 33%
Personnes consommatrices

o s.0.
de drogues injectables
Pécheurs 14%-20%
Adolescentes/jeunes femmes 10%

Nouveaux cas de VIH ‘ 100 000

Taux d’incidence ‘ 0,3%
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53%

Couverture totale (742 537/1 403 103)

63 %
(83150/131 325)

Cascade de traitement

Femmes enceintes

Npmbre total de personnes 1403103
vivant avec le VIH

Dépistage du VIH 8511752
Séropositivité diagnostiquée 260 706
Ayant démarré une TAR 167 721
Suivant une TAR 742537
Rétention en TAR au bout de 153293
12 mois

Ithbl‘Elon de Ig réplication 135769
virale a 12 mois

Cascade de traitement : femmes enceintes

Nombre total de personnes 131325
vivant avec le VIH

Dépistage du VIH 1626134
Séropositivité diagnostiquée 41701
Ayant démarré une TAR 4608
Suivant une TAR 83150
Rétention en TAR au

bout de 12 mois 18616
Ir_1h|b|t\|0n de Ig réplication 5878
virale a 12 mois




Etudes sélectionnées

La littérature obtenue pendant cette analyse
documentaire spécifique a I'Ouganda a permis
d’identifier plusieurs études qui explorent les facettes
des soins de TAR et les expériences selon le genre
souvent négligées dans la littérature mondiale.

Une étude prospective et randomisée sur la qualité
de vie des Ougandais vivant avec le VIH suivant des
régimes de premiere intention a conclu que le genre
n‘était pas la seule variable ayant une incidence sur
les notations au sein de l'outil d'enquéte sur la santé
mentale (ESM) utilisé pour évaluer la dépression et
les résultats psychologiques. Les femmes suivant
des régimes comprenant de la Nevirapine ont des
notations d’ESM inférieures aux hommes, aprés
controle de toutes les autres variables.??

Une étude qualitative de Kastner et al. a examiné
I'incidence des expériences des femmes en matiere
d’accés a la TAR sur leur grossesse.?®® 'étude a conclu
que si les messages de conseil des prestataires
sanitaires concernant l'intention d'avoir des enfants
sont « en grande partie dissuasifs », la sensibilisation
au traitement (les messages concernant la TAR et
la possibilité de rester en bonne santé et d‘avoir
un enfant naissant sans le VIH) contribuent a
'optimisme et a une capacité renforcée a explorer
les attentes sociales en matiere de grossesse. Cette
étude reconnait I'existence de messages conflictuels :
dissuader les femmes de tomber enceintes, mais
promouvoir la TAR chez les femmes qui choisissent
de tomber enceintes. Toutefois, I'étude n’examine
pas I'impact des messages dissuasifs sur les femmes
qui peuvent choisir de tomber enceintes et refusant
d’accéder aux services par peur de stigmatisation et
de maltraitances en lien avec leur grossesse, comme
I'ont signalé plusieurs études.?**

Une autre étude qualitative a examiné les concepts de
« citoyenneté thérapeutique » chez les Ougandais et
les Ougandaises suivant une thérapie antirétrovirale.
Uobjectif était d'examiner les expériences diverses en
matiere de TAR suite au démarrage. Llétude a montré
quelesoutien parles pairs, les expériencesau seindela
communauté et dans les contextes sanitaires peuvent
renforcer ou compliquer la résilience, la positivité et la
capacité a suivre une thérapie antirétrovirale.?*

Une étude de 2013 réalisée par Adakun et al. a examiné
I'incidence d’'un démarrage précoce d’une TAR, comme

recommandé par 'OMS.*? |Is ont conclu qu’'un nombre
de cellules CD4 de référence supérieur au moment
du démarrage prédisait la virémie (une charge virale
détectable en continu) et les interruptions du traitement
dans une cohorte rurale. Il est intéressant de noter que
70 % des participants étaient des femmes. Cela souligne
la nécessité de messages, programmes et systéemes
de soutien par les pairs spécifiquement concus pour
promouvoir des décisions éclairées concernant le
démarrage d'une TAR et le maintien en traitement.

Une exploration approfondie des « barrieres
personnelles »?** a l'observance de la TAR, fondée
sur des entretiens avec des membres d’une cohorte
clinique rurale potentielle en Ouganda a examiné les
problemes rencontrés par les hommes et les femmes,
ainsi que les jeunes. Cette étude souligne, en matiere
de dimensions et de données, la nécessité d'un
accompagnement continu et d’'un soutien parles pairs
pour traiter les barrieres spécifiques, notamment « les
inquiétudes relatives a la santé et la vie sexuelles, le
désir d’avoir des enfants et I'instabilité familiale ». 2%

Une étude de lintégration des programmes de
PTME dans les cliniques sanitaires pour les meres
et les nouveau-nés a conclu qu’ils fonctionnaient
uniquement dans les cliniques ou des directives
supplémentaires sur la gestion du processus étaient
fournies.?*> Si une politique pour une intégration de ce
type existe sur le papier et était établie dans toutes
les cliniques de Iétude, les nouvelles inscriptions
intégrées pouvaient uniquement étre réalisées par le
biais d'un soutien complémentaire. Cela souligne la
nécessité d'investir pour renforcer les capacités afin
de concrétiser ces politiques.

De nombreux probléemes identifiés dans ces
publications examinées par des pairs apparaissent
¢galement dans les conclusions actuelles des DG et
dans un rapport plus ancien de I'lCW EA et du GNP+
sur la compréhension des perceptions des femmes
vivant avec le VIH concernant I'Option B+.8

3.3 Paysage politique

Comme indiqué dans le Tableau 6, I'Ouganda a
également élaboré et adopté divers documents
politiques couvrant une vaste gamme de problemes
lies au traitement et aux soins en matiere de VIH. Ces
documents comprennent des directives completes sur
I'utilisation de la TAR, I'adoption précoce de I'Option B+,
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des directives sur les soins a domicile et des instructions
surla gestion des infections sexuellement transmissibles
chez les travailleuses du sexe. Ces documents cotoient
un ensemble dexamens actualisés tous les ans, un
« tableau de bord » sur '€TME mis a jour tous les mois
et des plans stratégiques nationaux sur cinq ans pour
la riposte contre I'épidémie. Comme souvent dans
les pays examinés dans le présent projet, ces cadres
ne fournissent pas une identification cohérente et
approfondie des questions définies par les femmes dans
toute leur diversité, et ne proposent pas d'interventions
pour les femmes ou des objectifs créés par ces derniéres.

Le processus de rationalisation du PEPFAR visant a
optimiser la prestation de services par les partenaires
de mise en ceuvre a entrainé un €loignement de la
prestation de services communautaire. La société
civile a documenté des inquiétudes concernant
cette évolution, car elle pourrait porter atteinte aux
efforts actuels de riposte contre I'épidémie. En effet, |a
société civile fournit un effort continu pour s’assurer
que le financement et la planification contribuent a
une meilleure approche de prestation de services en
matiere de TAR, qui soutient des décisions volontaires,
confidentielles et éclairées concernant le début et la
poursuite du traitement et renforce les programmes
de partenaires communautaires et de soutien par les
pairs. Malheureusement, il n'existe toujours pas de
politiques nationales, de bonnes pratiques largement
adoptées ou d'approches axées sur les partenaires de
mise en ceuvre (par le biais du PEPFAR par exemple)
pour ce type de modele d'un point de vue global, et
encore moins pour les femmes en particulier.

En Ouganda, le HIV Prevention and AIDS Control Act
comprend plusieurs éléments soutenus par la société
civile. Toutefois, il présente également une disposition
criminalisant la transmission intentionnelle et toute
tentative de transmission du VIH. Méme avant son
acceptation, des portions du code pénal liées au VIH
ont été appliquées dans un dossier médiatisé évoqué
ci-dessus. Il concernait une infirmiére vivant avecle VIH,
Rosemary Namiburu. Elle a été condamnée a la prison
suite a une action en justice intentée par les parents
d’'un enfant qu'elle a soigné, apres une blessure par
piqlres d’aiguille qui n'a pas entrainé de séropositivité
pour I'enfant. Lexistence de la loi et sa mise en ceuvre
auront probablement des effets néfastes sur la
divulgation, le dépistage, le traitement et les soins.
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3.4 Présentation méthodologique

Les membres de I'"¢quipe de I'lCW EA ont examiné les
indicateurs de performance des programmes d'éTME,y
comprisl'arrétdu suivi, le pourcentage de nouveau-nés
et de nourrissons diagnostiqués comme séropositifs
et les taux de couverture de la TAR pour la population
générale. Elles ont choisi un district a performances
¢élevées et un district présentant des performances
faibles. Les outils pour les entretiens et les formulaires
de consentement éclairé pour les femmes, des
conjoints de sexe masculin et le personnel sanitaire
ont été élaborés en consultation avec ONU Femmes
et les partenaires de collaboration, pour correspondre
a loutil pour les dialogues communautaires.
Lapprobation du CPP a été demandée et obtenue. Au
total, 10 DG ont été réalisées, cinq par district, deux
DG avecdesfemmes de 28 ans et moins, deux avec des
femmes de 30 ans et plus et une avec des hommes.
D’autres entretiens individuels ont été réalisés avec
les prestataires sanitaires et les coordinateurs de
I'€TME. Les conclusions sont organisées de facon a ce
que le niveau micro traite les facteurs individuels, au
niveau du foyer et de la communauté ; le niveau méso
comprend la disponibilité des services sanitaires et les
facteurs de prestations ; et le niveau macro comprend
des politiques et institutions nationales.

3.5 Conclusions tirées des
discussions de groupe

Problemes de niveau micro

Stigmatisation et violence émotionnelle/physique
au niveau du foyer : Les femmes vivant avec le VIH
signalent une peur importante de stigmatisation
et de violences suite a la divulgation. Les femmes
reconnaissent qu’il est difficile de faire participer
les hommes, du fait des normes patriarcales et des
menaces de violences. De plus, certains hommes
refusent de mettre des préservatifs, la plupart ne
participent pas aux SP avec leurs conjointes et
plusieurs refusent le dépistage. Un participant a
déclaré avoir envoyé sa femme pour se faire dépister
afin de déterminer son propre statut.

Insécurité alimentaire/pauvreté : Le district présentant
de mauvaises performances comprend des centres
d’échanges au sein de communautés de pécheurs,



avec des paysages relativement arides qui rendent
l'agriculture tres difficile. La plupart des femmes ont
signalé devoir acheter de la nourriture, gagner de
I'argent en coupant de I'herbe, vendre du poisson et
d’autres activités économiques informelles. Du fait de
leurs revenus tres faibles, elles ont du mal a obtenirdes
aliments nutritifs régulierement et de nombreuses
femmes ont signalé que le maintien d’'un régime sain
est une barriere a la poursuite de la TAR : « on ne peut
pas prendre les médicaments le ventre vide, mais nous
essayons de les prendre. »

Accés a des aliments sains : Dans le district de
Kanunga, les femmes étaient mécontentes de I'arrét
d’'un programme fournissant du riz, des mandazis et
du soda au sein des installations sanitaires. Certaines
femmes ont déclaré passer la journée sans manger en
attendant d'étre recues dans la clinique.

Coits : Lles femmes ont identifi¢ au moins
trois catégories de colts liés a l'acces a la TAR qui
sont des barriéres importantes aux soins : (1) le
coUt du transport vers la clinique ; (2) souvent, les
médicaments sur ordonnance (sauf les ARV) doivent
étre payés et les participants ont déclaré qu’il nétait
pas sage de prendre un jour de congé pour aller a la
clinique, et se rendre compte qu'elles ne peuvent pas
payer les médicaments prescrits ; et (3) la plupart
des femmes enceintes ne peuvent pas choisir leur
méthode d'accouchement. Si la plupart des femmes
accouchent par voie basse, un travail prolongé
entraine souvent une césarienne et donc des frais de
50 000 a 300 000 UGX (15 a 90 USD).

Problémes de niveau méso

Stigmatisation au niveau communautaire : Dans le
district présentant de mauvaises performances, les
femmes ont signalé que les groupes de soutien se
réunissent principalement dans les villages, pas dans
les installations sanitaires. Elles ont signalé ne pas
participer a ces groupes par peur de stigmatisation et de
discrimination si leur séropositivité venait a étre connue.

Les SP sont le principal moteur poussant les femmes
d obtenir des soins en clinique : Les SP représentent
un point d'entrée pour que les femmes participent a
des soins plus complets, notamment le dépistage du
VIH et I'accés au traitement. La plupart des femmes
apprennent leur séropositivité aprés s'étre rendues

dans une clinique pour des SP. Pour de nombreuses
femmes, cette visite est primordiale, car elle peut
consolider ou aliéner leur participation a long terme
au sein du systeme sanitaire.

Discrimination par le personnel de la clinique :
Les participantes se sont plaintes d’'un personnel
surchargé et a la formation inadéquate. Létude de
cas a montré que le manque de personnel dans les
installations sanitaires fait partie des principales
barrieres au dépistage et a l'accés au traitement
pour les Ougandaises de cette étude de cas. Les
participantes ontindiqué que le personnel est souvent
de mauvaise humeur et ne traite pas les femmes
vivant avec le VIH correctement.

Démarrage retardé et attrition des SP : Comme dans
d’autres contextes, de nombreuses femmes enceintes
repoussent leur premier rendez-vous de SP jusqu’'a
ce qu'elles soient enceintes de quatre ou cing mois,
contrairement a la recommandation de réaliser la
premiere visite au cours du premier trimestre. De
nombreuses femmes accouchent encore en dehors de
I'hopital, éludant ainsi un engagement plus large avec
les services sanitaires, notamment les programmes
d'€TME et I'Option B+.

« Certaines meres se présentent pour la premiere
visite prénatale a 18 ou 20 semaines, tandis que
d’autres viennent au cours du premier trimestre
pour confirmer leur grossesse. Le nombre de
femmes enceintes venant pour des services de SP
est inférieur a la quatrieme visite par rapport a la
premiere. Le nombre de femmes venant accoucher
dans l'unité sanitaire est également inférieur au
nombre de femmes qui participent aux services de
SP. Je n'y suis que depuis deux mois et jai vu leur
nombre diminuer de moitié. »

(Entretiens avec des travailleurs sanitaires dans
le Rugyeyo Health Centre Il district de Kanungu,
Ouganda)
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Les aspects de la capacité des centres sanitaires
identifies comme inquiétants sont :

Horaires variables : Certains établissements sanitaires
ougandais proposent des services de SP et de
planification familiale tous les jours de la semaine,
tandis que d’autres ont des horaires variables selon
la disponibilité des fournitures médicales et des
médicaments sur ordonnance.

Suivi : Certains établissements peuvent téléphoner
ou envoyer des équipes sanitaires de village ou des
éducateurs pour les pairs, afin de rendre visite aux
femmes qui ont démarré une TAR mais ont manqué
des rendez-vous. Le role du contact direct est tres
important dans ces circonstances.

Confidentialité/vie privée : 'espace limité peut pousser
le personnel a partager des espaces de travail et cela
peut avoir une incidence sur la confidentialité des
patients. La plupart des centres sanitaires semblent
étre compétents en matiere de dépistage, mais limités
par I'espace nécessaire pour d’autres services.

Longues distances et délais d’attente dans les centres
sanitaires : || arrive souvent que les femmes doivent
voyager plusieurs heures pour atteindre une clinique
et attendre longtemps avant leur consultation, ce qui
réduit leur intérét et leur motivation a se rendre dans
un centre sanitaire.

« La plupart viennent de tres loin. Une cliente de
Rutenga Sub-County se réveille a 5 heures du matin
et atteint le centre sanitaire vers 10 heures, puis
elley passe plus de quatre heures et rentre chez elle
a la tombée de la nuit. En effet, certaines clientes
ne reviennent pas a cause des retards. »

(Entretien avec des travailleurs sanitaires du
Rugyeyo Health Centre lll, en Ouganda)

Ruptures de stock et médicaments périmés : Les
ruptures de stock des médicaments représentent
un défi de taille pour la prestation de soins dans les
établissements sanitaires. Les participants ougandais
ont signalé des ruptures de stocks de septrin, des
trousses de dépistage, des Maama Kits et dautres
méthodes de planification familiale comme les pilules
contraceptives.
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Le manque de personnel limite [lefficacité de
I'accompagnement : Les femmes ont signalé que des
centres sanitaires en manque de personnel effectuent
parfois 'accompagnement psychologique en groupe,
une réponse considérée comme insuffisante.

« Les meres ne recoivent pas d'accompagnement
approprié, ce qui les pousse a arréter le traitement.
Cela est principalement d0 au fait que les
travailleurs sanitaires sont agités, s’occupent
d’autres services et suivent d’autres cas... »

(Coordonnateur de ' TME dans le district de
Kanungu, en Ouganda)

Incitations discriminatoires : Pour inciter les hommes
a participer, certaines cliniques autorisent les femmes
venant avec leur conjoint a ne pas faire la queue
pour obtenir des services. Les femmes vivant avec le
VIH dont les conjoints n'apportent pas leur soutien,
ou les femmes seules, considerent cette politique
comme injuste.

Respect variable de la santé et des droits sexuels et
reproductifs pour les femmes vivant avec le VIH : Les
participantes ont signalé la difficulté de prendre une
décision éclairée concernant le type d’accouchement
(césarienne et accouchement par voie basse), peu de
détails étant fournissurlesrisquesetlesavantages des
méthodes, et les possibilités de choisir une méthode
plutdét que l'autre sont rares. Les meres participant
aux DG ont également signalé I'existence de lacunes
concernant les informations sur lalimentation
des enfants, y compris des informations claires et
accessibles sur les risques et les avantages, renforcant
leur droit a choisir |a stratégie de leur choix, y compris
I'allaitement.

Les travailleurs sanitaires ne considérent pas disposer
des éléments nécessaires pour mettre en ceuvre les
programmes et les approches pour former les femmes
a leurs droits pour la prise de décisions en matiere
de contraceptifs, pendant la grossesse et apres
I'accouchement.



« Je ne saurais pas dire ou j'ai appris leur existence,
mais j'en ai entendu parler au cours de réunions
et de formations. Je dirige une formation pour la
santé reproductive depuis 2001. La plupart des
travailleurs sanitaires ne savent pas ce que je sais
sur les droits, parce qu'ils en parlent rarement. »

(Entretien avec un travailleur sanitaire/
coordonnateur de '€TME dans le district de
Kanungu, en Ouganday)

« L'école nous fournit des informations et
le ministere de la Santé nous transmet des
diagrammes, mais nous ne les avons pas dans cette
unité. La plupart des travailleurs sanitaires ne sont
pas formés a la planification familiale et '€TME, les
pouvoirs publics devraient s'occuper de former les
travailleurs sanitaires et ne pas laisser cette tache
aux partenaires de mise en ceuvre. »

(Entretien avec un travailleur sanitaire au Kanungu
Health Centre en Ouganda)

Diagnostic précoce chez le nourrisson (DPN) au niveau
delaclinique :Les participantesaux DG ayantaccouché
dans des cliniques ou hopitaux ont indiqué I'accent
mis sur le diagnostic précoce chez le nourrisson de
la part du personnel sanitaire. Cela a été confirmé
au cours d'entretiens avec des prestataires sanitaires
qui connaissaient lalgorithme de dépistage pour
confirmer un diagnostic du VIH chez le nourrisson.

« Nous effectuons un test a amplification en
chaine par polymérisation (PCR) a 18 mois... Ces
nourrissons sont également amenés tous les
mois par leur mere qui vient pour participer a
I'ensemble de soins pour les nourrissons a domicile
ou nous rencontrons les meres... Nous fournissons
également une prophylaxie pour les enfants
exposés, ainsi qu’un dépistage du cancer, car ces
meres séropositives ont des risques de contracter
un cancer du col de l'utérus. »

(Prestataire de soins en Ouganda)

Le dépistage de base est efficace : Uinfrastructure et les
services nécessaires pour I'€TME, comme les analyses
en laboratoire (CD4), I'hnémoglobine, I'analyse d’urine
et le dépistage virologique du VIH chez les nourrissons
ou la PCR sont réalisés au sein des installations
sanitaires. Généralement, les meres dépistées au sein
des centres sanitaires ougandais sont coopératives et
suivent les conseils d’intégrer un programme de soins
lorsqu’elles sont dépistées comme séropositives.

Disponibilité d’'une gamme de services d’accouchement :
Il est conseillé aux Ougandaises d’accoucher dans un
centre sanitaire dans lequel diverses précautions sont
prises pour éviter latransmission du VIH au nourrisson
pendant le travail et I'accouchement : TAR avant
I'accouchement, éviter et limiter le travail de longue
durée, limiter les examens vaginaux, éviter la rupture
artificielle des membranes, éviter les traumatismes
non nécessaires et utiliser des techniques aseptiques
lorsque des désinfectants sont disponibles.

Les petits groupes d’action masculins soutiennent
I'observance de la TAR : Les petits groupes d’action
masculins, appelés Emanzi, qui signifie « les
courageux », fournissent un soutien social et des
conseils précieux aux hommes vivant avec le VIH,
pour assurer la réussite de leurs traitements d’ARV.

Problemes de niveau macro

Réles des genres et pauvreté : La participation des
hommes a été signalée par les femmes vivant avec
le VIH et les travailleurs sanitaires comme un défi de
taille. Les participantes aux DG lient cette question
a la stigmatisation liée au VIH, tandis que les
travailleurs sanitaires mettent en avant des facteurs
g¢conomiques.

« Les hommes ne sont pas trés impliqués. Sur
20 femmes, une seule vient en couple. Ils pensent
peut-étre que se rendre dans la clinique de SP est
le role de la meére. Si vous demandez a la mére,
elle dit ‘'mon mari est parti travailler’. Les hommes
considerent qu’ils n‘'ont pas besoin de se rendre
dans I'installation sanitaire ou que cela ne fait pas
partie de leur travail. »

(Travailleur sanitaire en Ouganda)
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« La principale raison de la faible participation
des hommes est que la plupart des familles sont
en dessous du seuil de pauvreté et les hommes
sont toujours en déplacement pour des emplois
occasionnels. La plupart des hommes ne restent
pas avec leur famille et n'ont pas un comportement
positif en matiere de santé. »

(DG en Ouganda)

« Certains hommes soutiennent leurs femmes,
mais la plupart sont contre. Peu d’hommes de
Kanungu soutiennent leur femme pour qu'elle
se rende a ces services, méme si nous faisons
notre possible. Toutefois, le chiffre est faible, nous
sommes a 25 %. »

(Travailleur sanitaire a Kanungu en Ouganda)

« Nous les meres sommes tres gentilles... mais
ces hommes, certains sont trés meéchants. lls
ne soutiennent pas leur femme. Si vous voulez
comprendre la plupart de ces problemes, allez
voir des couples sérodifférents, ol la meére est
séropositive et 'homme non. Lorsque vous leur
demandez de l'aide pour le transport, quand vous
devezalleralaclinique parexemple,ilsdemandent:
Est-ce que je t'ai envoyée chercher le VIH ? »

(DG en Ouganda)

Le renforcement de la participation des hommes
dépend de mesures incitatives ces dernieres
peuvent toutefois avoir un effet contre-productif
(voir les problemes de niveau méso des incitations
discriminatoires). Les participantes ont signalé
l'efficacité des programmes communautaires
comprenant des activités de proximité avec des
pairs et le soutien des femmes entre elles pour la
négociation avec les conjoints. Elles ont également
indiqué que des incitations financieres et autres
pourraient faire venir les hommes a la clinique.
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« Cela n’intéresse pas nos maris de nous amener a
la clinique. Ils disent qu'ils sont toujours occupés.
Je pense que si des trousses Taata étaient lancees,
de la méme facon que les trousses Maama, les
hommes se rendraient dans des unités de santé
pour les obtenir. »

(DG en Ouganda)

« Nous avons des lettres, des lettres d’invitation
pour les conjoints, alors quand nous rencontrons
une mere qui est en phase de déni ou a peur de
I'annoncer, nous lui donnons cette lettre... 1a lettre
est assez importante [parce que] lorsque le mari
la voit il dit : Je vais aller chez le médecin... et ils
viennent... [Maintenant,] le pourcentage de conseil
en couple [est de] 65 % dans I'hopital régional de
Busia.

(Une mere mentor au cours d’'une DG
pour femmes dgées a Busia, au Kenya)

Connaissance limitée des objectifs complets de 'é TME,
de ’Option B+ et de la santé et des droits sexuels et
reproductifs : les participantes ont obtenu leurs
connaissances en matiere d€TME aupres de médecins
et infirmieres dans les installations sanitaires et
les hopitaux, et aupres des membres des équipes
sanitaires devillage, de programmes de radio, d’églises,
de livres, d’'amis et de leaders locaux. Les ateliers et les
formations fournies par le ministére de la Santé et
les ONG ont également été identifiés comme source
d’information. Les prestataires de services ont indiqué
que les cours de formation professionnelle continue
sont la source de leurs connaissances en matiere de
politique et directives d'€TME. Toutefois, ces efforts ne
fournissent qu’une partie du message : presque tous
les hommes et les femmes vivant avec le VIH ayant
participé a la DG n'avaient pas connaissance de la
portéetotale du programme, notammentlafourniture
d’une TAR quel que soit le nombre de cellules CD4 et
I'accent mis sur la santé des femmes. Une définition
étroite de I'€TME centrée sur la prévention de la
transmission a souvent été évoquée.



« L'éTME signifie dempécher les enfants de
contracter le VIH par le biais de leur mere. Seule une
sage-femme sur quatre dans notre centre sanitaire
a déja éte formeée a '€ TME. Le reste a uniquement
lu des brochures et s’est formé sur le tas. »

(Prestataire de soins en Ouganda)

« 'éTME est un programme visant a aider les meres
vivant avec le VIH pour qu'elles puissent obtenir
des médicaments (ARV), afin de s‘assurer qu’elles
n’infectent pas leurs nouveau-nés. [Elles recoivent
également] des conseils ou des sortes de formations
sur la maniére de nourrir les enfants [si elles]
n‘allaitent pas pour éviter de contaminer I'enfant. »

(DG en Ouganda)

Les travailleurs sanitaires et prestataires de services
ougandais consultés en coordination avec les DG, ne
connaissaient pas les droits sexuels et reproductifs
pour les femmes vivant avec le VIH. Toutefois, les
participants aux DG connaissaient une vaste liste
d’interventions de planification familiale, notamment
les préservatifs (préférés parce que l'utilisation ne
comprend pas de régulation hormonale), les implants
au lévonorgestrel, le depo, I'imlarion, les pilules
contraceptives, les contraceptifs injectables, la ligature
des trompes et la double protection. Il est souvent
conseillé aux femmes d’utiliser une double protection.

3.6 Recommandations

+ Investir dans des ensembles de services, et les
normaliser, au niveau de I'installation et des
communautés environnantes y compris le soutien
aux transports, les trousses Maama, un soutien par
les pairs communautaires et des approches de soins
qui limitent les visites a la clinique, en particulier
lorsque la date de I'accouchement approche.

- Concevoir des services spécifiques au contexte
socio-économique dans lequel une clinique se
trouve comme les cliniques dans des districts
touchés par la sécheresse, un approvisionnement
en nourriture limitée, des niveaux de pauvreté
et d’'insécurité alimentaire élevés. Cela peut
nécessiter des approches différentes et des
liens forts avec des programmes au sein de |a
communaute.

« Anticiper, suivre et atténuer I'incidence des
transitions de donateurs et de partenaires de
mise en ceuvre sur la prestation de services.
La coordination avec les pouvoirs publics, le
GFATM, le PEPFAR et les organisations a base
communautaire, en particulier les groupes de
femmes, doit étre normalisée et prioritaire.
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TABLEAU 6

Cartographie des politiques en Ouganda®®

Politique

Stratégie
nationale de
prévention
du VIH

Plan
stratégique
national pour
le VIH/sida

SDS PEPFAR

Examen
annuel des
performances
du PSN

Objectif de
la politique

(global)

Dirige les efforts
nationaux pour
réduire les
infections du VIH
d’environ 30 %
avant 2015.

Atteindre les
cibles d’accés
universel pour
la prévention,
les soins, le
traitement en
matiére de VIH/
sida, ainsi que
le soutien et la
protection sociale
d’icia 2015.

Atteindre un
controle de
I'épidémie (dans
79/112 districts)
en 2ans. Suit le
principe 90-90-90
de 'ONUSIDA.

Evalue les progrés
de la miseen
ceuvre pour
I'exercice financier
(2011/2012).

Fait partie des
bonnes pratiques
d’'observance et
d’évaluation.

Accent de

la politique
concernant
les femmes

Environnement
favorable, durable
et renforcé
atténuant

les facteurs
sous-jacents de
I'épidémie.

Intégration du
genreetdela
santé et des
droits sexuels et
reproductifs

Femmes
enceintes et
jeunes femmes
(principalement
par le biais de
DREAMS)

Soutien en
matiere de VBG
et amélioration
de la planification
familiale.

Met en avant 'tmancipation des femmes. La prise
de décision indépendante concernant la santé
sexuelle et reproductive ou avec un conjoint est un
indicateur clé. Accent sur la réduction significative
de la VBG. Vise a renforcer les liens avec le soutien
(et améliorer la capacité des services sociaux et
sanitaires a fournir du soutien) pour les femmes
subissant des VBG. Définit des cibles et un
calendrier pour changer les normes, croyances et
pratiques socioculturelles nocives et liées au genre.
Soutient I'implication des hommes.

Les taux d’infection pour les femmes enceintes
sont considérés comme un indicateur clé de

la progression de I'¢pidémie. La politique en
matiere de genre reconnait la vulnérabilité sociale
et physique des femmes concernant le VIH.
Elaboration d'une stratégie nationale d'intégration
des droits en matiere de santé reproductive et
VIH pour soutenir les efforts de PF. La fourniture
de services juridiques/sociaux pour protéger les
femmes contre les VBG est indiquée comme une
action stratégique pour renforcer le soutien et

la protection sociaux aux personnes vulnérables
vivant avec le VIH.

Intégration du genre avec les approches Stepping
Stones et C-Change. Cible les jeunes femmes

(de 15 a 24 ans), les adolescentes mariées, les
jeunes femmes ayant accouché a 15 ans ou moins
et celles signalant avoir des rapports sexuels
monnayés. Extension de I'intégration de la PF/du
VIH et amélioration de 'acces au traitement pour
la PTME (probablement via I'Option B+). Détails
fournis pour la cascade du traitement pour les
femmes enceintes.

Propose une révision des cibles nationales pour
inclure les femmes enceintes suivant une TAR.
Souligne I'importance de former les notables
(comme les professeurs) a 'accompagnement
psychologique et recommande I'inclusion du
VIH/sida et des VBG dans les formations a
I'accompagnement. Appelle a un renforcement du
dépistage et des liens avec les soins et du soutien
pour les VBG en mobilisant les communautés.
Indique qu'’il existe des besoins non remplis

en matiére de PF et appelle a agir. Laction
stratégique 2.3.3 vise a renforcer la capacité des
prestataires et autonomiser les communautés pour
soutenir les personnes vivant avec le VIH dans leurs
choix en matiere de santé sexuelle et reproductive.
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Faiblesses

Les résultats mesurés ne sont pas
ventilés par sexe. Cela comprend
des rapports de réduction des
rapports sexuels monnayés, de
I'accés au dépistage et autres,
présentés en tant qu’« hommes et
femmes » combinés.

accent sur les femmes concerne
en grande partie les femmes
enceintes, avec tres peu d’éléments
sur les autres facteurs de diversité.

Les stratégies de DVAP sont
uniquement centrées sur les
femmes enceintes et les SP.
Linitiative et les districts DREAMS
sont présentés brievement,

mais aucune information n'est
soulignée, sauf pour les femmes
enceintes. Le dépistage des VBG
et la fourniture de soins suite
aux VBG ne sont pas une activité
principale.

N’appelle pas a un suivi et une
évaluation en termes d’'observance
de la PTME/rétention en soins,
seules les données sur le
traitement sont actuellement sur
le démarrage ou non ventilées.

Les femmes qui ne sont pas
enceintes ou allaitantes sont
mentionnées sans détails.



Politique

Vision 2040

Directives
politiques

et normes
de services
nationales
pour la santé
et les droits
sexuels et
reproductifs

Plan
stratégique
pour le secteur
sanitaire Il

Politique
nationale en
matiére de
population,
transformation
sociale et
développement
durable

Objectif de
la politique

(global)

Stratégies visant
a transformer
I'Ouganda, d'un
pays a faibles
revenus a un
pays a revenu
intermédiaire
(tranche
supérieure)
compétitif

dans les

trente prochaines
années.

Obtenir le niveau
sanitaire le plus
élevé pour tous,
en élaborant

des politiques,
objectifs et
stratégies
adéquats en
matiere de
procréation.

Cadre global
pour le secteur
sanitaire. Vise
a accélérer

la croissance
économique
et aréduire la
pauvreté.

Planifier
l'augmentation
de la population
et investir, afin de
traiter les défis
qui en découlent.

Accent de

la politique
concernant
les femmes

Egalité des

sexes et
autonomisation
des femmes pour
la transformation
socio-
économique.

Améliorer la
couverture
des services

et la sécurité
pour la santé
reproductive
et améliorer
I'acces pour les
adolescents.

Les services

de santé
reproductive
adaptés aux
besoins des
adolescents
comprennent des
contraceptifs, des
SP et des services
postnatals.

Réduire le nombre
de grossesses
non planifiées
(qui excluent

les femmes des
activités sociales
et économiques
productives).

Garantie d'égalité devant la loi entre les hommes et
les femmes. Engagement a éliminer les mutilations
génitales féminines. Note la fertilité élevée et vise a
maintenir les femmes a I'école.

Fournit des détails sur les composants de la santé
sexuelle et reproductive, et dispose de directives
politiques et de normes en matiére de services, tout
en définissant des groupes prioritaires. Définit la santé
reproductive en Ouganda, la formation et la mise en
ceuvre, tout en fournissant des objectifs, des cibles et
des directives pour l'obtention du consentement, ainsi
qu’un suivi et une évaluation pour la PF et la fourniture
de contraceptifs. Souligne I'importance d’intégrer le
VIH et le sida dans les services de santé reproductive.
lllustre les normes de service et le suivi et I'évaluation
pour la lutte contre les VBG.

Note la nécessité de fournir des services adaptés aux
besoins des adolescents pour améliorer la santé des
jeunes. Politiques/stratégies clés : renforcer la santé
sexuelle et reproductive, consolider les capacités
institutionnelles au niveau national, du district et
communautaire pour la santé reproductive, étendre
les services de santé sexuelle et reproductive,
renforcer les services de santé reproductive pour

les adolescents. Propose d’examiner et de mettre a
jour l'environnement politique actuel pour soutenir
la prestation des services de santé sexuelle et
reproductive. Plusieurs politiques/objectifs pour
étayer la capacité des travailleurs sanitaires a gérer
les VBG, sensibiliser a ce sujet et renforcer le suivi et
I'évaluation dans ce domaine.

Indique que la santé reproductive est un droit

humain fondamental. Note que les services de santé
reproductive actuels sont insuffisants et identifie la
faiblesse du systéme sanitaire, du fait du manque de
ressources humaines pour fournir des soins. Répertorie
les roles des pouvoirs publics dans les domaines
suivants : augmenter le nombre d’accoucheuses
compétentes, SP, planification familiale, santé
reproductive des adolescents et renforcement des
recommandations/de I'intégration. Appelle a établir
un lien entre les services de santé reproductive et les
programmes contre le VIH et le sida. Afin de réduire les
besoins non remplis en matiére de PF, des stratégies
sont mises en avant pour soutenir la sécurité des

fournitures de santé reproductive et la fourniture d’'une

PF abordable et accessible par le biais de I'¢ducation et
d’activités de soutien.

ET

Présente une vision, mais

ne fournit pas de politiques,
stratégies ou cibles solides pour
le suivi des progres. Indique que
«des efforts seront effectués
pour garantir que les politiques,
programmes et actions tiennent
compte des disparités entre

les sexes » sans mentionner

de détails. Ne présente pas les
investissements ou la promotion
en matiere de planification
familiale pour traiter les
problemes liés a la fertilité.

Publié en 2001. Excellent cadre.
Une révision pourrait contribuer
a le renforcer.

Ne parle pas des normes
sociales, de la discrimination ou
de la stigmatisation en matiere
de PF ou de VBG.
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4. ETUDE DE CAS DU

ZIMBABWE

4.1 Zimbabwéennes vivant

avec le VIH : Présentation de
I’épidémiologie et I’expérience
Daprés le « Gap Report 2014 » de I'ONUSIDA, le
Zimbabwe reste un des pays présentant les taux
d’infection au VIH les plus élevés. Le pays porte
le troisieme fardeau en termes d'importance en
Afrique australe et présente un des taux les plus
élevés de mortalité prématurée chez les adultes,
principalement a cause de maladies liées au VIH.
Les dernieres estimations placent la prévalence du
VIH chez les adultes a 14,7 %, ce qui porte le nombre
estimé d’adultes de plus de 15 ans vivant avec le VIH
a 1,3 million, dont 63,4 % suivent une TAR. Environ
77 000 enfants de moins de 15 ans vivent avec le VIH
et 54,8 % des femmes suivent une TAR.%7 2 Le rapport
estime également que les femmes représentent 62 %
des adultes vivant avec le VIH dans le pays. Des études
récentes ont conclu que plus de 50 % des travailleurs
du sexe au Zimbabwe vivent avec le VIH.?** Dans une
étude incluant 870 travailleuses du sexe du pays, seul
25 % de celles dont la séropositivité a été confirmée en
laboratoire suivaient une TAR.2%°

La violence a I'encontre des femmes est endémique au
Zimbabwe. La premiere étude de référence compléte
du pays sur la prévalence de la violence au sein du
couple** signale que 2 Zimbabwéennes sur 3 ont subi
des violences basées sur le genre au cours de leur vie.
1 femme sur 4 a signalé avoir subi des violences au
cours d’'une période de 12 mois précédant I'enquéte.

La peur et les expériences de violences sont
exacerbées pour les femmes vivant avec le VIH, qui
doivent également faire face a une stigmatisation liée
a la maladie.**> Malgré un niveau de sensibilisation
élevé, le VIH et le sida restent fortement stigmatisés
au Zimbabwe. Les personnes vivant avec le VIH sont
généralement considérées comme ayant fauté. Les
discriminations sont souvent dirigées contre elles et
leur famille. De nombreuses personnes ont peur de
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se faire dépister, par crainte d’'une aliénation sociale
et de perdre leur conjoint ou leur travail. Celles qui
ont connaissance de leur séropositivité la divulguent
rarement, ce qui laisse penser qu’elles n‘ont peut-étre
pas acces a des soins et un soutien suffisants.

LesfemmesvivantavecleVIH,en particulierlesfemmes
enceintes, représentent environ la moitié des débuts
de traitement. Dans certains cas, elles représentent la
majorité de la population sous traitement, lorsque les
données sont ventilées par sexe. Le déploiement d’'un
programme étendu de prévention de la transmission
verticale a entrainé un pic d’inscriptions. En 2010,
le taux de transmission mere-enfant au cours de la
grossesse, de l'accouchement ou de [lallaitement
était estimé a 30 % au Zimbabwe. En 2015, ce taux
était tombé a 6,7 %.2** Cette évolution reflete la
capacité des femmes a accéder a des ARV pendant la
période périnatale et anténatale, mais fournit moins
d’informations sur les expériences des femmes en
tant qu'individus, qu'elles soient enceintes ou non.

4.2 Extraits de documents récents

Le Zimbabwe a connu une expansion de taille de
son programme de prévention de la transmission
verticale au cours des cing derniéres années et, sur
une période légerement plus longue, une réduction
importante de I'incidence des nouveaux cas de VIH.
Malgré ces deux tendances, il y a peu d’'informations
dans la littérature revue par des pairs qui reposent ou
examinent les expériences des femmes dans toute
leur diversité en matiere de choix de démarrer ou non
une TAR. Il n'existe pas non plus d’informations sur
les barrieres et les facilitateurs pour ces choix et les
expériences a long terme des femmes une fois qu'elles
suivent des soins et/ou une TAR. Cette absence est
particulierement importante au vu du passage a un
démarrage encore plus précoce de la TAR par rapport
aux recommandations antérieures (proposition
au moment du diagnostic, conformément aux
recommandations les plus récentes de 'OMS).



Cela étant dit, il existe des cas ou les expériences
des Zimbabwéennes ont été documentées, ce qui
peut renseigner des actions primordiales pour la
conception des programmes et la participation de la
communauté. Exemples :

+ Participation et leadership des jeunes femmes
y compris celles qui sont séronégatives et celles
ayant subi une transmission périnatale du VIH, par
le biais de I'initiative SHAZ!

+ L’'importance du capital culturel, structures de
soutien social existantes et nouvelles initiatives
de soutien par les pairs comme les programmes
de « méres mentors » pour améliorer la santé
et le bien-étre globaux des individus et des
communautés, ainsi que soutenir 'observance de
la TAR suite au démarrage.

Nous présentons certaines des études pertinentes
dans la section ci-apres.

Etudes sélectionnées

La littérature examinée dans le présent examen des
documents spécifiques au Zimbabwe a identifi¢
quelques études pertinentes pour les expériences
des femmes en matiere de TAR. Elles sont présentées
ci-dessous.

Skovdaletal.ontmenéuneétudequalitativeexaminant
I'incidence de la masculinité et en particulier « le déni
masculin en matiére de VIH/sida » sur la capacité des
femmes a accéder a une TAR et a la suivre.?*? Létude
comprend 37 entretiens individuels et cing groupes
de discussion, avec un total de 53 patients sous ARV
et 25 prestataires de soins dans la zone rurale de l'est
du Zimbabwe. Les perceptions du VIH comme une
menace a la virilité et la dignité ont émergé comme
un composant majeur des dynamiques liées au genre
au sein du foyer, qui limitent la capacité des femmes
a divulguer leur séropositivité et a prendre leurs
médicaments (et/ou obtenir « l'autorisation » den
prendre). Létude recommande aux programmes de
TAR de prendre en compte la nature liée au genre des
dynamiques familiales et du foyer pour la conception
et la fourniture de services.

Une étude transversale de McCoy et al. examine le lien
entre insécurité alimentaire et réception de services dans
la cascade de PTME.** 'étude montre qu’une insécurité
alimentaire grave peut empécher les femmes enceintes
et ayant accouché de recevoir certains services, et peut
influencer les risques d'infection des nourrissons au VIH
pendant la grossesse, I'accouchement ou I'allaitement.
Les auteurs indiquent que ces relations doivent étre
confirmées par dautres études observationnelles. La
conclusion globale qu'environ la moitié des femmes
ayant accouché récemment signalent vivre dans des
foyers a insécurité alimentaire moyenne ou élevée dans
le mois précédent I'étude indique une recommandation
forte pour I'intégration du soutien alimentaire dans les
contextes prénatals.

Limpact positif des programmes de mentorat
entre pairs a été examiné dans un projet analysant
I'incidence de la fourniture de soutien et de conseils
parles meresvivant avecleVIH a des femmes enceintes
vivant avec le VIH. Létude montre que l'inscription
dans un programme entre meres augmente fortement
l'observance des femmes pour les régimes de PTME?*,
ainsi que la rétention en soins six a huit semaines
apres l'accouchement. Toutefois, le manque de
divulgation a I'époux/au partenaire et les contextes
communautaires  (niveaux de  stigmatisation,
disponibilité du soutien, etc.) ont une incidence sur la
probabilité que les femmes s’inscrivent au programme.

Une étude récente a examiné [incidence des
normes liées au genre sur les attentes en matiere de
comportement. Létude a examiné les attitudes des
infirmiéres zimbabwéennes vis-a-vis des patients
voulant obtenir une TAR et leur traitement, selon
des notions de « bon » ou « mauvais » patient, ainsi
que l'impact de ces éléments sur l'observance de
la TAR.>* L'étude analyse la nature liée au genre des
attentes en matiere de comportement, indiquant que
les normes culturelles en matiere de virilité peuvent
rendre difficile pour les hommes de se conformer
aux attentes et étre de bons patients. Les normes ont
également une incidence sur la capacité des hommes
et des femmes a adopter les comportements liés au
genre spécifiques pour « accéder a des soins de qualité
et garantir un accés continu a la TAR ».

PRINCIPALES BARRIERES A UACCES DES FEMMES AU TRAITEMENT
CONTRE LE VIH : EXAMEN A UECHELLE MONDIALE

107



108

TABLEAU 7
Etat du VIH et du traiteme

nt au Zimbabwe?**

Démographie
‘ Population ‘
" RNB par habitant (USD) \

15602751
924245

Prévalence

Nombre total de personnes
vivant avec le VIH

Enfants (moins de 15 ans)
Adultes (plus de 15 ans)
Femmes

Hommes

Prévalence totale du VIH
(15a49ans)

Enfants
Jeunes adultes
Femmes
Hommes
ADULTES
Femmes

Hommes

1420604

156718
1263887
748 451
515436

15%
237 %
5,1 %246
5'9 %247
3,8 %248

18 %
12%

Prévalence du VIH selon les
principales

Hommes ayant des relations
sexuelles avec des hommes

Travailleuses du sexe

Personnes consommatrices
de drogues injectables

populations

16,8 %

28,7 %

Nouvelles infections au VIH

Taux d’incidence

62926
0,92 %

Population totale

Nombre total de PVVIH

Dépistage du VIH

Séropositivité diagnostiquée
Ayant démarré une TAR

En soins

Suivant une TAR

Rétention en TAR au bout de 12 mois

Inhibition de la réplication
virale a 12 mois

Cascade du traitement : Tr

availleuses du sexe
85949
24667
S.0.
~50 %
~30%
~30%
~30%

S.0.

S.0.
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Accés au traitement
Enfants
Adultes

Femmes enceintes

55 %
63,4 %
82 %250

Cascade de traitement

virale a 12 mois

Nombre total de PVVIH 1390211
Dépistage du VIH 1664176
Séropositivité diagnostiquée 175568
Ayant démarré une TAR s.0.
En soins s.0.
Suivant une TAR 748 882
Rétention en TAR au o
bout de 12 mois 85%
Inhibition de la réplication 89.6 %

Population totale

Nombre total de PVVIH
Dépistage du VIH
Séropositivité diagnostiquée

Ayant démarré une TAR
En soins

Suivant une TAR

Rétention en TAR au
bout de 12 mois

Inhibition de la réplication
virale a 12 mois

Cascade de traitement : femmes enceintes

412120
S.0.
173916
13624
24573

S.0.

S.0.

S.0.

S.0.

Fonds mondial

Subventions en matiére de VIH
(nombre de subventions, % total)

‘ Financement lié¢ au genre

541607 793 USD***
(3 subventions, 60 %)

S.0.




4.3 Paysage politique

Commeindiquédans le Tableau 8, le Zimbabwe a élaboré
plusieurs documents politiques concernant les soins
et le traitement contre le VIH. Les documents les plus
pertinents comprennent : Les Directives de dépistage et
de soutien psychologique concernant le VIH, la Stratégie
pour la santé sexuelle et reproductive des adolescents,
le Plan stratégique national contre le sida du Zimbabwe,
la Charte du patient et la Politique en matiere de sida
du Zimbabwe. Le Zimbabwe est I'un des premiers pays a
adopter I'Option B+, aprés le Malawi.

Récemment, le Zimbabwe a révisé son Plan
stratégique national 2016-2018. Ce plan prend des
mesures supplémentaires pour la reconnaissance des
principaux groupes de population touchés, comme
les travailleurs du sexe. Les directives de dépistage
et de soutien psychologique en matiere de VIH ont
été lancées récemment, dans le but de rendre le
dépistage du VIH plus accessible a divers groupes
de la population présentant des barrieres et des
facilitateurs divers a I'acces au dépistage du VIH. La
Stratégie pour la santé sexuelle et reproductive des
adolescentsaprisfinen 2015. Des efforts sont en cours
pour finaliser la nouvelle stratégie. Cette approche
vise a établir des centres adaptés aux besoins des
jeunes dans I'ensemble du pays, dans I'espoir que cela
améliorera leur acces a des services de santé sexuelle
et reproductive complets. De plus, une formation
renforcée en matiere de sensibilité est en cours pour
les prestataires de services, afin de s’assurer que la
prestation de services est réalisée sans stigmatisation,
est équitable et répond aux besoins des jeunes.

Toutefois, le principal défi au Zimbabwe est de mettre
en ceuvre ces directives. Le ministére de la Santé et de la
protection de I'enfance réalise des efforts pour garantir
la mise en ceuvre de ces directives et assurer un suivi
de routine. Pour rationaliser la mise en ceuvre des
services, le ministére a établi un Manuel opérationnel
de prestation de services. Outre I'accent nécessaire sur
les travailleurs du sexe, ces politiques ne comprennent
pasd’interventions claires et ciblées traitant les besoins
uniques des femmes dans toute leur diversité.

4.4 Présentation méthodologique

Le guide des discussions de groupe pour les jeunes
femmes au Zimbabwe a été élaboré a partir du guide
de discussion « Dialogue communautaire » pour la

Phase 1 du présent projet. Pangaea Zimbabwe AIDS
Trust a collaboré avec les membres du groupe de
référence mondial pour préciser lesdomaines d’intérét
du guide zimbabweéen. Le guide a été transmis a
ONU Femmes et aux collaborateurs, puis présenté au
comité de protection des personnes local (le Medical
Research Council of Zimbabwe) pour approbation.
Suite a l'obtention de l'autorisation pour les guides
d’entretien et les formulaires de consentement, le
travail sur le terrain a débuté dans les contextes
urbains de Harare et Chitungwiza. Les participants
aux discussions de groupe forment quatre catégories :
1) de 16 a 20 ans ; 2) de 20 a 24 ans ; 3) grossesse
au cours de I'année précédente et accouchement au
cours des 12 derniers mois ; 4) grossesse au cours de
I'année précédente, sans accouchement au cours des
12 derniers mois. Au total, 16 DG ont été réalisées,
avec 4 DG par critere et des entretiens individuels avec
des informateurs clés ont été utilisés pour enrichir les
conclusions et examiner des thémes spécifiques.

4.5 Conclusions tirées des
discussions de groupe

La présente section décrit les conclusions de I'étude
de cas zimbabwéenne selon les niveaux micro, méso
ou macro, méme si nous reconnaissons que dans la
plupart des cas, ces facteurs se déplacent entre les
catégories et se chevauchent a plusieurs niveaux,
et ont un impact sur la vie des femmes et des filles.
Les conclusions sont organisées de facon a ce que le
niveau micro traite les facteurs individuels, au niveau
du foyer et de la communauté ; le niveau méso
comprend la disponibilité des services sanitaires et les
facteurs de prestations ; et le niveau macro comprend
des politiques et institutions nationales.

Problémes de niveau micro

La divulgation reste une barriere majeure a
l'observance et sapplique a la fois aux adultes et
aux jeunes. Pour les jeunes femmes ayant participé
aux entretiens, les problemes liés a la divulgation
entraient dans deux catégories : les problemes liés a
une divulgation forcée et ceux liés a une divulgation
volontaire. La peur d’une divulgation forcée, ou d’une
divulgation sans le consentement du patient, est
une barriere de taille qui empéche les individus de
commencer et/ou de poursuivre une TAR. Les jeunes
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femmes ont identifié les contraintes suivantes a
I'observance de la TAR concernant la confidentialité et
la divulgation forcée.

Tenue des dossiers par les installations sanitaires
qui ne respecte pas la confidentialité. Dans les
établissements sanitaires publics, les personnes
vivant avec le VIH recoivent des dossiers de couleur
verte qui contiennent leurs dossiers médicaux. Ces
dossiers ne sont pas de la méme couleur pour les
personnes demandant des services sanitaires non
liés au VIH. Environ 36 % (43/118) des jeunes femmes
participant aux entretiens ont souligné que le systeme
des dossiers verts est stigmatisant et ne protege pas
la confidentialité des patients.

« Imaginez que votre petit ami passe dans la
clinique et vous voit tenir un dossier vert. Votre
relation est automatiquement terminée. Il n’y a
aucun moyen de le convaincre du contraire, que
vous n‘avez pas le VIH. »

(DG au Zimbabwe)

Le manque de ressources compromet la capacité a
assurer la confidentialité. Un manque de ressources
peut entrainer une divulgation involontaire du statut
d’une personne. Environ 10 jeunes femmes sur les 118
qui ont participé aux entretiens ont dG demander de
I'argent a leur petit ami pour se rendre a la clinique et
finalement divulguer le motif pour lequel elles avaient
régulierement besoin de cet argent. Comme I'a indiqué
une des participantes : « Au départ, il (le petit ami) vous
donne l'argent pour le transport, mais avec le temps il
demande pourquoi vous avez toujours besoin d'argent
pour aller en ville. Qu'est-ce qu'il y a en ville que tu ne
peux pas obtenir dans le quartier ? » Les jeunes femmes
ont identifié I'emplacement de la clinique comme
une barriere supplémentaire (voir les conclusions du
niveau méso pour une discussion plus détaillée).

Le manque de soutien psychologique au niveau de la
communauté et individuel concernant la divulgation
pour les jeunes femmes qui ont subi une infection
périnatale du VIH. Certaines des jeunes femmes ont
grandi dans des quartiers ou leur séropositivité était
connue. Une femme a expliqué :
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«Vous entendez les gens parler de vous, et dire c’est
celle qui a grandi en étant malade, elle a vraiment
grandi. »

(DG au Zimbabwe)

Les jeunes femmes ont également identifié les
barriéres suivantes a la divulgation volontaire :

Structure de soutien non adaptée au sein de la
communauté : Les jeunes femmes ont également
signalé des structures de soutien limitées au sein de
leur communauté. Les participantes ont indiqué que
lorsqu’un individu séropositif est dépisté, la famille
et la communauté ne sont souvent pas prétes a
I'accepter totalement.

« Je suis allée me faire dépister avec mon mari, qui
est revenu a la maison et a dit a tout le monde que
je vivais avec le VIH. Jai été chassée de la maison,
parce que les membres de la famille de mon mari
avaient peur que je leur transmette le VIH. Mon
mari a également dit qu’il ne voulait pas mourir. »

(DG au Zimbabwe)

« C'est difficile a vivre, mais on ne peut rien faire pour
les empécher de faire des commentaires de ce type. »

(DG au Zimbabwe)

Absence d’éléments de soutien dans les politiques et
programmes ciblant la famille : Au Zimbabwe, il est
obligatoire pour chaque femme enceinte obtenant
des soins prénatals dans un établissement sanitaire
public de se faire dépister. Lorsqu'une femme
seropositive est dépistée, elle débute immédiatement
une TAR, quel que soit son nombre de cellules CD4.
Toutefois, ces dépistages obligatoires peuvent
étre tres chers et peser lourd sur les familles. Dans
certaines communautés, des jeunes femmes se
marient sans divulguer leur séropositivité et tombent
enceintes. Lorsqu'elles sont dépistées pour les SP,
elles feignent la surprise. Une femme effectuant un
dépistage seule, sans son conjoint qui n'a jamais été
testé, peut se retrouver dans une situation ou elle est



accusée d'avoir contracté le VIH aupres d’une autre
personne. S'il existait des dépistages réguliers pour
les familles ou les couples, les femmes pourraient ne
pas se retrouver dans cette position.

Plusieurs problemes ayant une incidence sur l'acces
au traitement ont été soulevés, mais ils n‘étaient pas
spécifiques au dépistage volontaire ou forcé.

Les effets secondaires des médicaments comme barriére
d la poursuite du traitement : 60 des 118 jeunes
femmes ont signalé que certains effets secondaires
les avaient poussées a arréter leurs médicaments,
ce qui en fait une barriére a l'observance. Les effets
secondaires comprennent, entre autres, une irritation,
une décoloration des yeux et une prise de poids. Par
exemple, une jeune femme a signalé qu’elle avait recu
le surnom de « masamba » (feuilles de thé) a cause des
éruptions cutanées sur son visage.

Certaines jeunes femmes ayant eu une réaction aux
ARV ont parlé non seulement des effets secondaires,
mais également des réactions sociétales aux effets
secondaires tres visibles.

« Quand je prenais du Stanalev, javais des maux
de téte persistants et des douleurs buccales. Des
verrues sont apparues sur mes mains et encore
aujourd’hui, certaines personnes naiment pas me
serrer la main a cause des verrues qui sont toujours
|a malgré mon changement de régime. »

« Jai également réagi au Stanalev. Cela a fait
apparaitre des dépots de graisse mal gérés. Jai
commencé a manquer des prises, avant de passer
auTenolum N. »

« Mes yeux ont jauni lorsque je suis passée a un
[traitement] de deuxiéme intention. Jai alors
recommencé a manquer des prises, parce que des
gens me demandaient pourquoi javais les yeux
jaunes. »

« J'ai arrété de prendre le Tenolum N, parce que cela
faisait ressortir les veines sur mes jambes. Je suis
passée a un [traitement] de deuxieme intention. »

(DG au Zimbabwe)

Problemes de niveau méso

Incapacité a protéger la vie privée dans les cliniques
accessibles : lemplacement et la visibilité des services
sont des composantes cruciales de I'accés aux soins et
autraitement pour les jeunes femmes vivant avec le VIH.
Environ 64 % (76/118) des jeunes femmes ayant participé
aux entretiens ont souligné que les cliniques publiques
se trouvent a proximité de leur quartier et ne protegent
pas bien la confidentialité. Si les emplacements des
cliniques ont été concus pour améliorer I'accessibilité
et se rapprocher des communautés afin déviter les
longs trajets, cela réduit la confidentialité devant étre
fournie aux patients obtenant un traitement dans les
installations sanitaires de proximité. Les jeunes femmes
ont exprimé des inquiétudes de taille concernant
I'absence de confidentialité lorsquelles se rendent dans
des cliniques qui sont bien visibles pour I'ensemble du
quartier,en particulier lorsqu’elles doivent attendre dans
delongues files d'attente en dehors de I'installation pour
accéder aux services.

«Un jour, alors que je récupérais mes ARV, j'ai croise
quelgqu'un de mon quartier. Elle m'a demandé
pour qui étaient les ARV que je récupérais, et jai
répondu que c’étaient ceux de mon cousin. Apres
cet incident, la jeune femme de mon quartier a dit
a tout le monde qu’elle m’avait vue récupérer des
ARV a la clinique. »

(DG au Zimbabwe)

Les jeunes femmes ont également indiqué que les
cliniques privées, ou celles gérées par des ONG, se
trouvent généralement loin des quartiers et parfois au
sein de centres commerciaux, ou les jeunes femmes
peuvent accéder aux services sans se faire remarquer.
Méme si les distances a parcourir sont plus élevées,
la confidentialité fournie est intéressante, et certaines
cliniques gérées par des ONG fournissent des aides
pour les transports.

« Les cliniques gérées par des ONG assurent la
confidentialité, vous rentrez et vous sortez et
personne ne sait a quel service vous avez eu recours. »

(DG au Zimbabwe)
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Longues attentes dans les installations publiques : Du
fait de la demande élevée en matiere de services, les
participantes ont signalé qu’elles devaient arriver dans
les installations sanitaires publiques a huit heures
du matin. Du fait du grand nombre de personnes
demandant des soins, elles ne peuvent pas quitter la
clinique avant I'heure du déjeuner. Cela représente
une charge temporelle extrémement importante pour
les femmes vivant avec le VIH. En plus de se rendre a
I'école, d'aller au travail ou de s’occuper de la maison,
cette exigence temporelle supplémentaire est un
obstacle a 'acces aux ARV.

Comme le confirme une jeune participante : « Dans
notre clinique publique, il faut attendre trés longtemps
avantd'obtenir ses médicaments. llfaut étreala clinique
a huit heures du matin et on en sort généralement vers
une heure de l'aprés-midi. »

Cette expérience est différente pour les cliniques
gérées par les ONG ou privées, qui fonctionnent
généralement avec des rendez-vous et ont des temps
d’attente plus courts.

« lorsque jétais a la clinique publique, les
prestataires de services me criaient dessus lorsque
je venais sans rendez-vous ou que je manquais un
rendez-vous. Jai alors expliqué au médecin que,
étant donné que je suis encore a I'école, parfois je
ne peux pas me rendre a un rendez-vous et il a fini
par me transférer dans une clinique privée. »

(DG au Zimbabwe)

La plupart des jeunes femmes ayant participé aux
entretiens considerent que les cliniques privées ou
des ONG respectent plus la confidentialité, ce qu'elles
apprécient. Llensemble des 118 jeunes femmes
préfere accéder a des services de ce type, mémessielles
doivent parfois payer. Méme si les paiements dans les
cliniques gérées par des ONG sont minimes, les frais
restent inaccessibles pour de nombreuses personnes.
De ce fait, ces cliniques ne sont pas bondées.

Attitude négative des prestataires de services : 58 des
118 jeunes femmes ayant participé aux entretiens ont
signalé que les prestataires de services ne répondent
pas aux besoins des jeunes. Cette attitude ne donne
pas envie aux jeunes femmes (qui viennent des soins
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pédiatriques) de continuer a accéder aux services. 75
des 118 jeunes femmes ont convenu que certaines
infirmieres font des commentaires de type : « les jeunes
femmes ont des meceurs trop Iégéres ». Les participantes
ontégalementsignalédesviolationsdelaconfidentialité.
Par exemple, certaines infirmieres viennent dans la salle
d’attente et crient : « les personnes qui viennent récupérer
des ARV, allez a cette porte. » Naturellement, les attitudes
sous-jacentes indiquées par les actions des prestataires
de services font office de barrieres a I'accés aux services
sanitaires. Comme I'a dit une jeune participante :

« Parfois, je ne vais pas a la clinique a cause des
attitudes négatives des prestataires de services. »

(DG au Zimbabwe)

Parfois, les infirmiéres ordonnent aux adultes et aux
jeunes d’intégrer la méme file d’attente au sein des
installations sanitaires. Cela peut étre problématique
lorsque les adultes demandent aux jeunes femmes
comment elles ont contracté le VIH, ce qui les rend
mal a l'aise a I'idée de continuer a venir dans les
installations sanitaires.

« Les infirmiéres nous traitent comme des adultes,
elles attendent que nous fassions la queue avec les
adultes, qui ne font que nous poser des questions
sur comment nous avons contracté le VIH. »

(DG au Zimbabwe)

Manque de services de dépistage et sanitaires répondant
aux besoins des jeunes : Les jeunes femmes ont déclaré
se sentir mal a 'aise lorsqu’elles se rendent dans les
centres de dépistage du VIH et d'accompagnement
psychologique (DVAP) ou les établissements sanitaires
pour se faire dépister. Elles ne se sentent pas les
bienvenus dans ces établissements, étant donné que
la plupart des patients de DVAP sont des adultes. Les
jeunesfemmesontégalementfaitétatd’'un manquede
sensibilisation concernant la possibilité de contracter
le VIH de maniére périnatale : les adultes rencontrés
dans ce contexte supposent que toute personne vivant
avec le VIH I'a contracté par des relations sexuelles ou



d’autres comportements a risque. Les participantes
ont signalé que cette expérience les pousse a éviter les
établissements sanitaires publics, méme si certaines
d'entre elles ont subi une infection prénatale. Il semble
que certains adultes ne comprenaient pas comment
une jeune femme pouvait étre née avec le VIH et
atteindre I'age adulte sans traitement contre le VIH.
Les participantes pensent que les gens considerent
que les jeunes femmes accédant aux services de DVAP
ont des mceurs légeres. Il est intéressant de noter que
ce probleme était moins prononcé pour les jeunes
femmes de moins de 16 ans qui ont besoin d’un
accord parental pour accéder aux services de DVAP. La
nécessité d'étre accompagnée par un parent, associée
a l'emplacement des services dans des contextes
pédiatriques, évite aux filles de moins de 16 ans d'étre
soumises a un examen public de ce type.

Divulgation forcée liée aux emballages de TAR :
Au Zimbabwe, les ARV envoyés aux cliniques sont
distribués dans leuremballage d’origine. Cet emballage
dépend du régime de traitement, soit dans des cartons,
soit dans des contenants en plastique. Dans ce projet,
les femmes plus agées €taient moins susceptibles de
soulever la question de I'emballage des ARV, tandis
que cela représentait une inquiétude pour la plupart
des jeunes femmes ayant participé aux entretiens,
concernant la divulgation forcée et la stigmatisation.

Selon l'observance et le niveau dobservance
nécessaire, les patients recoivent I'équivalent
d'un mois dARV. Certains recoivent Iéquivalent
de deux mois, tandis que ceux qui présentent un
bon historique d'observance recoivent I'équivalent
de trois mois. Les jeunes femmes ont signalé
des inquiétudes concernant I'emballage, qu'elles
considerent volumineux et difficile a porter. La taille
et le bruit que font les médicaments dans leur sac
mettent de nombreuses jeunes femmes mal a l'aise.

« Lors desrenouvellements, j'ai un masquede pierre,
ce quiveut dire que je ne discute avec personne qui
veut me parler de peur que quelqu’'un me demande
‘Qu’est-ce qu’il y a dans ton gros sac ? Qu'est-ce que
tu nous as ramené de la ville ? Est-ce que je peux te
porterton sacados, parce qu’il semble lourd ?’Je ne
parle aux gens qu’apres étre rentrée a la maison et
avoir rangé mes médicaments. »

(DG au Zimbabwe)

Environ 80 jeunes femmes ont trouvé un moyen de
rendre ces emballages moins encombrants, en jetant les
cartons a la clinique et en placant les pilules dans de la
ouate. « Une fois l'emballage encombrant jeté, personne
ne peut savoir que vous avez autant de médicaments. »

52 jeunes femmes ont signalé que certaines cliniques
demandent de ramener le contenant en plastique
d'origine lors des renouvellements. Ces contenants
en plastique pleins font du bruit et certaines
jeunes femmes ont signalé qu’on leur avait posé
des questions sur le contenu de leur sac. Certaines
jeunes femmes ont indiqué étre trés mal a l'aise parce
qu’elles ne pouvaient pas répondre honnétement a la
question, étant donné qu'elles ne voulaient pas dire
ce qui se trouvait dans leur sac. 34 participantes ont
signalé avoir d0 nier que le bruit venait de leur sac,
tandis que 21 ont péniblement ignoré la question.

Unejeunefemmearacontéqu’apréslerenouvellement
de ses ARV, elle a rencontré son petit ami qui lui a
proposé de porter son sac. Dans la maison de son
petit ami, ce dernier lui a demandé ce qui se trouvait
dans le sac et allait 'ouvrir, lorsque la jeune femme a
réagi en criant : « je n'aime pas qu’on ouvre mon sac,
quit'a autorisé a le faire ? » avant de partir en claquant
la porte de la maison. Cela lui a permis d'éviter une
divulgation forcée, mais comme la plupart des jeunes
femmes ayant participé aux entretiens, elle était mal
a l'aise de transporter ses médicaments.

L'absence de modéle de prestation de services pour
soutenir la transition entre les cliniques pédiatriques et
adultes : 48 des 118 jeunes femmes ayant participé
aux entretiens ont commencé une TAR entre 5 et
10 ans. Elles ont indiqué avoir apprécié I'expérience
d’acces au traitement et le soutien dans les cliniques
pédiatriques, ou tous les enfants de moins de 18 ans
sont suivis par des professionnels de santé.

Les jeunes femmes ont signalé que les cliniques
pédiatriques fournissent des services personnalisés
et font attention aux inquiétudes des individus,
contrairementauxcliniques pouradultes. Les cliniques
pédiatriques fournissent également des groupes
de soutien dans lesquels le VIH et I'observance sont
expliqués de facon simple et ludique pour que les
enfants comprennent ce qui se passe dans leurs corps.
En effet, les facilitateurs tentent de rendre I'expérience
agréable pour les jeunes. A 18 ans, les patients doivent
passer a des cliniques pour adultes.
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Les participantesontindiqué que latransitionentre les
cliniques pédiatriques et celles pour adultes est une
expérience effrayante, représentant un tournant dans
leur vie. C'est un moment ou de nombreuses jeunes
femmes commencent a rencontrer des problemes
d’'observance, certaines ne reviennent pas pour
renouveler leurs ARV. Une jeune femme se souvient de
sa premiere visite a la clinique adulte, dans laquelle
un homme agé lui a demandé : « Quest-ce que tu
fais ici jeune fille ? Tu viens chercher des médicaments
pour ta maman ? » Une jeune femme a indiqué avoir
participé a un groupe de soutien pour adultes et avoir
€té dérangée par les sujets évoqués. Par exemple, un
membre de sexe masculin a dit : « Je ne suis pas surpris
de vivre avec le VIH. En fait, je le mérite. Jai couché
avec toutes sortes de femmes, personne ne peut rien
m'apprendre sur les femmes. J'ai connu toutes les tailles
et les formes, cest pourquoi je suis satisfait. » Cette
jeune femme a été bouleversée d’entendre ca et a
senti qu'elle n'était pas a sa place dans ce groupe de
soutien et qu'elle n'était pas concernée par les sujets
évoqués. Elle n’est pas revenue aux sessions suivantes.

L'absence de tests abordables et/ou de suivi gratuits :
Environ 60 des 118 jeunes femmes obtenant des soins
et untraitement dans des cliniques privées ont signalé
recevoir les services en matiere de VIH gratuitement,
avecuntransportassuréentrelaclinique et le domicile
pour les personnes nécessitant une assistance. Les
jeunes femmes accédant aux soins et au traitement
dans des cliniques privées recoivent également un
décompte des cellules CD4 une fois tous les six mois.
Environ 60 des 118 jeunes femmes ayant participé
aux entretiens ont indiqué étre satisfaites des services
proposés dans les cliniques privées, reconnaissantes
de ne pas avoir a payer et apprécier I'assistance en
matiere de transport.

Alinverse, les jeunes femmes accédant aux soinsetau
traitement en matiere de VIH dans des établissements
sanitaires publics ont indiqué rencontrer des
problémes pour avoir acces aux décomptes de cellules
CD4 pour des raisons de coUt et de capacité au niveau
de I'établissement. Par exemple, les cliniques ne
peuvent réaliser qu’un certain nombre de dépistages
parjour.Sile quota journalier de dépistages est atteint,
il est demandé aux patients de revenir le lendemain.
Une jeune femme a déclaré : « On ne m'a jamais réalisé
de décompte de cellules CD4 dans ma clinique locale, ils
m'envoient toujours ailleurs. D'aprés moi, le New Start
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Centre est le meilleur endroit, mais il faut y aller tét. Ils
ne facturent que 1 USD pour un décompte de cellules
CD4, puis je ramene les résultats a ma clinique. » Le
dépistage de la charge virale n'est pas disponible dans
les établissements sanitaires publics.

Les radiographies de la poitrine sont disponibles dans
tousleshopitauxcentraux, pourdesfraisde20 USD par
radiographie. Les dépistages sont proposés par le biais
d’'un établissement délocalisé, intégré au sein d’'un
hopital central. Une jeune femme a déclaré : « Méme
si des radiographies de la poitrine sont réalisables a
I’népital central et qu’il n’y a généralement pas de files
dattente, les colts sont beaucoup trop élevés. Jai eu
besoin d’une radiographie de la poitrine et je ne pouvais
pas obtenir les 20 USD nécessaires. Donc, je peux dire
que le service est disponible, mais pas vraiment puisque
nous ne pouvons pas y accéder. »

Le manque de communication et d’informations
adéquates pour les prestataires sanitaires : 55 des
118 jeunes femmes ayant participé aux entretiens
ont indiqué que lorsque les prestataires sanitaires
prescrivent des ARV ou des analyses comme un
hémogramme complet, ils n'expliquent souvent pas
leur objectif. Les femmes enceintes connaissent une
situation similaire. Le prestataire de services donne
un meédicament aux patientes au démarrage du
travail et leur dit uniquement que cela sert a protéger
le bébé contre le VIH. Les jeunes femmes sont
d’accord sur un point : on leur dit quoi faire sans leur
fournir d’explications appropriées. De plus, certains
prestataires de services ont des attitudes négatives a
l'égard des jeunes femmes vivant avec le VIH. De ce
fait, certaines participantes n‘ont pas conscience des
conséquences potentielles si elles ne suivent pas leurs
programmes de traitement.

Problémes de niveau macro

Incohérences et informations de mauvaise qualité
concernant la programmation de PTME, y compris
I’Option B+ : 'Option B+ a été lancée au Zimbabwe
en février 2012, en commencant par quelques
sites, avant un déploiement dans tous les sites de
TAR. Les 30 jeunes femmes ayant indiqué avoir été
enceintes au cours de l'année précédente ont eu
des réponses diverses concernant les régimes de
traitement proposés pendant la grossesse, le travail
et l'accouchement. Certaines ont indiqué avoir pris



de la Nevirapine au début du travail, tandis que
d’autres non. Certaines ont déclaré que leurs enfants
avaient recu de la Nevirapine deux semaines apres
la naissance, tandis que dautres ont signalé que
cela avait eu lieu six semaines apres la naissance.
Ces rapports montrent que I'Option B+ n'a pas été
proposée de facon cohérente et que les femmes
recoivent rarement des informations sur les options
pour éviter la transmission ultérieure.

« Je ne sais pas vraiment pourquoi jai recu des
injections. Jai d0 demander a l'infirmiére et on m’a
uniquement dit que I'injection servait a protéger
mon enfant contre le VIH. »

(DG au Zimbabwe)

Les jeunes femmes (30 sur 118) ont volontiers protégé
leur enfant contre le VIH, mais elles voulaient savoir a
quoi s'attendre.

Dépistages obligatoires et démarrage de la TAR :
Comme indiqué pour le niveau méso, au Zimbabwe, il
est obligatoire pour chaque femme enceinte obtenant
des soins prénatals dans un établissement sanitaire
public de se faire dépister. La politique indique
que toutes les femmes diagnostiquées comme
séropositives doivent commencer une TAR. Certaines
jeunes femmes ont déclaré sétre mariées sans
divulguer leur séropositivité a leur mari. Savoir qu’un
dépistage du VIH est nécessaire peut étre angoissant,
dissuader de se faire dépister et pousser les jeunes

femmes a faire semblant qu'elles découvrent leur
seropositivité, ce qui érode la confiance entre les
conjoints.

Criminalisation de la transmission du VIH : Au
Zimbabwe, transmettre le VIH sciemment a quelqu’un
est une infraction pénale, aux termes de la section 79
de la Constitution. C'est une barriere documentée au
dépistage du VIH.

4.6 Recommandations

- Effort national pour traiter de facon systématique
les problémes de confidentialité soulevés au
niveau de |'établissement (potentiellement
en intégration dans les audits du systeme de
surveillance pour I'amélioration des sites du
PEPFAR ou d’autres initiatives de collecte de
données en cours.

 Formation des travailleurs sanitaires pour
améliorer la prestation de services sanitaires
répondant aux besoins des jeunes.

+ Creation de cliniques pour adolescents dans
lesquelles les jeunes venant de cliniques
pédiatriques pourraient accéder aux services
sanitaires en toute confidentialiteé.

- Extension des programmes de sensibilisation au
traitement et de soutien par les pairs proposés
dans le cadre de la programmation des SP, I'Option
B+ et immédiatement apres I'accouchement.

+ Suivi du ministere de la Santé pour garantir la
cohérence du déploiement de I'Option B+ dans
certains établissements sanitaires.

PRINCIPALES BARRIERES A UACCES DES FEMMES AU TRAITEMENT
CONTRE LE VIH : EXAMEN A UECHELLE MONDIALE

115



TABLEAU 8

Cartographie des politiques au Zimbabwe?*¢

Politique

Objectif de la politique
(global)

Directives Les directives spécifient qui peut

de DVAP accéder aux services de dépistage
du VIH et d'accompagnement
psychologique sans accord parental.
Dans les cas ou un accord parental
est nécessaire, mais ne peut pas étre
obtenu, des directives fournissent
des solutions viables.

Stratégie La stratégie spécifie ce qu'est

en matiére un adolescent et les différentes

de santé catégories. Elle décrit les services

sanitaires auxquels les adolescents
sexuelle et peuvent accéder.
reproductive
des

adolescents

ZNASP 1) Fournit un cadre stratégique
qui guidera et informera la
planification, la coordination,
la mise en ceuvre, le suivi et
I'évaluation d’une riposte contre
le VIH et le sida nationale
plurisectorielle et décentralisée,
afin d’atteindre zéro nouvelle
infection, zéro discrimination et
zéro déces liés au sida.

2) Présente les priorités, résultats
et objectifs nationaux auxquels
contribuent I'ensemble des
parties prenantes et partenaires.

3) Fournir la base de consolidation
des partenariats et alliances
stratégiques, en particulier avec
les organisations de la société
civile, le secteur public et privé et
les partenaires d'élaboration.

4) Etablir la base pour que le
Zimbabwe consolide les efforts de
développement de mécanismes
de financement durables pour la
riposte contre le VIH et le sida.

Accent de

la politique
concernant les
femmes

Les directives

se concentrent
également sur les
mineurs émancipés,
les adolescents plus
jeunes que 'age
stipulé qui endossent
des responsabilités
d’adultes. Ces
«mineurs
émancipés » n'ont
pas besoin d’un
accord parental pour
obtenir des services
de dépistage du VIH
et d'accompagnement
psychologique.

La stratégie indique
que les adolescentes
ont besoin de services
de santé sexuelle et
reproductive dont les
adolescents n'ont pas
forcément besoin.
Elle spécifie donc des
groupes d’'ages de
femmes pour certains
services.

Réduction de
I'incidence du VIH
de 0,85 % pour les
adultes a 0,435 %
d’ici a 2015.

Réduction de la
mortalité liée au VIH
et sidade 38 % de
71299 en 2010 pour
les adultes et 13 393
pour les enfants en
2009 a 44 205 pour
les adultes et 8 304
pour les enfants d'ici
a2015.

Gestion et
coordination efficaces
de la riposte nationale

contre le VIH et le sida.
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La politique donne
aux prestataires
de services le
pouvoir « d'agir
dans l'intérét

de I'enfant »

en matiére de

dépistage du VIH et
d’accompagnement

psychologique.

Elle souligne
I'importance
d’établir des
services répondant
aux besoins des
jeunes pour que
les adolescents
puissent accéder
aux services
librement et sans
intimidation.

La stratégie a
identifié les
travailleuses du
sexe comme
population clé
ayant besoin
d’accéder aux
services.

Faiblesses

La mise en ceuvre des politiques prend
parfois du retard.

La stratégie actuelle a pris fin en 2015 et une
nouvelle est encore en cours d'élaboration.
Les principales critiques soulevées contre
cette stratégie sont qu'elle se concentre sur
I'établissement d’une prestation de services
répondant aux besoins des jeunes, mais
qu’elle ne fournit pas assez d’éléments sur
I'élaboration de stratégies pour soutenir les
comportements positifs en matiere de santé
des jeunes.

La stratégie actuelle a pris fin en
décembre 2015 et a ouvert la voie au plan
stratégique national de 2016-2018, qui
guidera les taches pour les années a venir.
Cette stratégie présente les faiblesses
suivantes :

.

La mise en ceuvre inadéquate des
interventions ciblant les populations clés.
Méme si le Zimbabwe a une stratégie et

un programme de BCCC, la mise en ceuvre
reste fragmentée avec une couverture et
une intensité inadéquates.

Couverture, intensité et durée insuffisantes
d’interventions ciblant les jeunes, en
particulier ceux qui ne sont pas scolarisés.
La stigmatisation et la discrimination

ne sont pas traitées efficacement dans

le Programme de communication et
comportemental national.

Sensibilisation au VIH axée sur les
compétences avec une qualité de vie
moyenne.

Couverture inadéquate de la sensibilisation
au VIH et sida sur le lieu de travail.

.

.

.

.

.



Politique

Charte du
patient

Politique
en matiére
de sida du
Zimbabwe

Objectif de la politique
(global)

Souligne les droits des patients pour
accéder aux services sanitaires, peu

importe les circonstances individuelles.

Evoque une approche plurisectorielle

de la gestion du VIH et du sida, avec la
coordination des efforts par le conseil
national contre le sida.

Accent de

la politique
concernant les
femmes

Se concentre sur
les droits des
étres humains

a accéder aux
servicessanitaires,
qu'ils puissent
payer ou non.

Les efforts des
politiques sont
tous inclusifs et ne
distinguent pas de
stratégie pour les
femmes.

La politique indique
clairement que les
services sanitaires
ne devraient étre
refusés a personne.

La politique évoque
la mobilisation

des ressources sur
'ensemble des
secteurs et les
pouvoirs publics
pour lutter contre le
VIH et le sida.

Faiblesses

Publiée en 1996, la charte a désormais
20 ans et doit étre révisée.

C'est une politique de 1999 qui n'a jamais
été révisée malgré I'évolution du VIH au fil
du temps.
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CONCLUSIONS

Amélioration de la riposte
contre le sida et possibilités
d’optimisation

Le présent examen exhaustif décrit et accentue
les réalités des femmes et des filles vivant avec le
VIH dans le monde. Il confirme, par le biais d’'une
analyse qualitative, ce que montrent les chiffres
épidémiologiques et les données des programmes de
traitement : si la riposte contre le VIH s’est améliorée
au cours de deux dernieres décennies et que I'accés
a bien été renforcé, il reste encore beaucoup a faire.
Ce travail inclut une approche réfléchie, avec un
financement solide, axée sur les droits humains et le
genre et transversale pour répondre aux besoins des
femmes vivant avec le VIH. Lapproche doit inclure,
sans toutefois s’y limiter, les besoins et désirs des
femmes concernant les décisions éclairées en matiere
de démarrage, poursuite et observance de la TAR.

Quantité et qualité ; traitement
et soins

Comme l'indique I'analyse documentaire de la Phase 1
du présentrapport,dans le monde entier, le traitement
contre le VIH est renforcé. Les données montrent que,
danslemonde, plusdefemmesontaccésautraitement
que les hommes, au moins partiellement, suite a la
fourniture d’ARV aux femmes enceintes. laccent sur
le démarrage de I'Option B+ au cours de la grossesse
signifie que les femmes vivant avec le VIH sont de
plus en plus souvent traitées pour des périodes plus
longues. Toutefois, a ce jour, les études sur l'acces au
traitement se concentrent sur le nombre de personnes
vivant avec le VIH qui recoivent un traitement, plutdt
que sur la qualité des soins ou la rétention en soins. De
plus, les mots « traitement » et « soins » sont souvent
utilisés de facon interchangeable, ce qui dissimule
leurs différentes significations.

De méme, I'accent sur la prestation de services est
porté sur le démarrage du traitement plutdt que sur
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le démarrage des soins, le démarrage du traitement
et les soins et le soutien a 'observance étant des
composants facultatifs de ces soins. En effet, de
nombreux ¢éléments relatifs a l'observance du
traitement et a la rétention en soins pour les femmes
enceintes et ayant accouché dans les pays ayant
déployé I'Option B+ montrent qu’il pourrait exister
des défis de taille pour aider les femmes a démarrer
et poursuivre une TAR par le biais des programmes
de « dépistage et proposition » ou « dépistage et
traitement » déployés dans le monde entier.

Barriéres a I’acces

Diversité des femmes, diversité des besoins non
remplis

Les preuves de cet examen montrent qu'il reste
des barrieres significatives pour les femmes qui
souhaitent avoir acces aux soins et au traitement et
en tirer parti, y compris des barrieres particulieres
pour les femmes des populations clés. La nécessité
d’atteindre les femmes des populations clés est une
réalité qu’'on ne peut plus ignorer. De ce fait, il est
primordial d’examiner méticuleusement I'ensemble
des barrieres socioculturelles et économiques
pour s'assurer que les femmes (et en particulier les
femmes marginalisées) profitent de résultats positifs
a long terme pour la santé physique, psychologique et
sexuelle suite a l'application des politiques mondiales.

Violations des droits humains

Les conclusions de cette étude tirées de la recherche
qualitative concue, dirigée et gérée par des femmes
vivant avec le VIH, montrent que les violations des
droits humains (sous forme d’inégalité des sexes et
de problemes culturels et économiques) érigent des
barrieres considérables pour les choix des femmes
concernant l'accés aux soins et aux services de
traitement contre le VIH, ainsi que I'observance.

Role des genres dans la prise de décision

La prise de décision des femmes en matiere de
divulgation est fortement influencée par les roles liés
au genre et |a violence basée sur le genre, notamment



la peur de réactions négatives, d’abandon et de
maltraitances. Cela peut ainsi limiter leur capacité
a avoir accés aux soins et a prendre une décision
volontaire et éclairée, concernant le commencement
et I'observance d’un traitement.

Barriéres a plusieurs niveaux

Ces barriéres existent sur plusieurs niveaux, toutefois
les programmes et politiques établissent rarement
une réponse transversale. Les colts nécessaires pour
que les femmes surmontent les contraintes au niveau
du foyer et communautaires sont renforcés par les
attitudes discriminatoires du personnel sanitaire et
la faiblesse des systémes de santé, notamment les
faibles stocks de traitement, le manque de conseil et
les longues attentes dans des environnements non
optimaux qui ne respectent pas la confidentialité. Les
questions sanitaires, comme les effets secondaires,
devoir prendre des ARV pendant les repas et la peur de
violence basée sur le genre si quelqu’un est témoin de
la prise d’ARV représentent également des défis pour
les femmes vivant avec le VIH. Ces inquiétudes sont
des facteurs clés pour la prise de décision concernant
I'acces aux soins et leur durée. De plus, les femmes
ont besoin d’assez de temps avec des prestataires
sanitaires pour faire part de leurs inquiétudes, qui
doivent étre prises en compte. Les femmes vivant
avec le VIH ont besoin de toutes les informations
nécessaires pour prendre des décisions éclairées
concernant la participation, ainsi que la durée et les
régimes de traitement les plus adéquats.

Lacunes de la littérature, des directives et de la pratique
La compréhension des informations et la
reconnaissance de leur importance dans I'élaboration
des politiques, des directives et des pratiques restent
lacunaires. Il existe certes de nombreuses études
dans des journaux examinés par des pairs concernant
'accés aux soins et au traitement, I'observance et
les résultats sanitaires. Toutefois, notre analyse
documentaire montre un accent limité sur la relation
avec les résultats en matiere de droits humains pour les
femmes vivant avec le VIH. Nous illustrons des lacunes
critiques en matiere de compréhension des différentes
barriéres rencontrées par les femmes lors de I'accés au
traitement et aux soins en matiere de VIH.

Labsence généralisée de données ventilées par sexe et
parage renforce davantage ce probléme. Pour atteindre
les femmes et les filles vivant avec le VIH dans toute
leur diversité, nous devons combler ces lacunes de toute
urgence. Nous devons reconnaitre que les informations
fournies par les femmes et leur résilience sont la base
d’'un environnement favorable et de solutions durables.
Ce sont les femmes vivant avec le VIH qui savent le
mieux ce qui les a aidées a améliorer et entretenir
leur santé et leur bien-étre physiques et mentaux.
Cette analyse mondiale a identifié des lacunes, mais
egalement des sources de résilience, une vaste base de
connaissances, des recommandations concretes pour
I'action et une vision claire de I'apparence potentielle
d’une approche axée sur les droits et centrée sur les
femmes de la fourniture de TAR a I'avenir.

Avenir

Les recommandations présentées dans le résume
analytique et dans l'ensemble de ce document
fournissent un cadre d’action immédiat. Les résultats
représenteront un modele de prestation de services
axé sur la demande et durable, qui traite I'égalité des
sexes et les droits des femmes aux niveaux micro,
méso et macro.

Lutilisation du plan d’action en six points permettra
une évolution transformative de la gestion des besoins
en matiere de traitement des femmes. Il permettrait
de renseigner les politiques, directives et programmes
et de contribuer a mener a bien la stratégie de
'ONUSIDA de 2016-2021 pour mettre fin au sida.
Nous affirmons que le plan permettrait de renforcer
l'égalité entre les sexes en améliorant l'acces des
femmes aux services en matiére de VIH, en mobilisant
les communautés pour promouvoir I'égalité des sexes
et en autonomisant les femmes dans le monde entier,
notamment en investissant dans le leadership des
femmes pour la riposte contre le sida.*
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ENCADRE 7

Le plan d’action en six points pour traiter les lacunes de traitement du VIH pour les femmes

1) Droits humains : Etendre les définitions pour
les droits,
volontaires et éclairées avec des options, et
traiter les barrieres structurelles liées au genre
aux décisions volontaires et informées des
femmes concernant le démarrage, la poursuite

inclure les décisions axées sur

et 'observance d’'un traitement/la rétention ;

2) Genre:Renforcerl'analyse parsexedesobstacles
a l'accés au traitement, en tenant compte des

liens avec d’autres facteurs structurels.

3) Diversités : Combler les lacunes de données
concernant la cascade de traitement pourle VIH

pour les femmes dans toute leur diversité ;
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4)

[92]

)

Niveaux multiples : Sassurer que le module
de traitement et de soins inclut les besoins
fondamentaux et prend en compte les
obstacles spécifiques au genre au niveau du
foyer, communautaire et national ;

Engagement communautaire axé sur le
genre : Incorporer une analyse par sexe dans
I'extension du soutien d'une prestation de
services communautaires ; et

Engagement dirigé par des pairs : Tirer parti du
pouvoir et du leadership des analyses publiques
et dirigées par des pairs de l'accés au traitement
au sein du cadre de recherche participatif.



ANNEXES

Annexe 1 : Cadre et principes éthiques

Les outils de discussions concues pour la phase de dialogue communautaire reposent sur des principes éthiques
solides, liés a une étroite collaboration avec les femmes vivant avec le VIH. LOMS a accordé une priorité élevée
a I'éthique et au besoin de respecter les femmes au sein de la recherche. Dans les directives de 'OMS sur la
recherche en matiere de violence domestique a I'égard des femmes,**” les principes clés suivants sont indiqués
comme essentiels et ont été pris en compte dans le rapport :

La sécurité des participantes et de I’équipe de
recherches est la plus haute priorité et doit diriger
toutes les décisions liées au projet.

Les études relatives a la prévalence doivent
disposer d’'une méthodologie solide et reposer
sur I’expérience de recherche actuelle pour limiter
I'atténuation de la réalité des violences.

La protection de la confidentialité est primordiale
pour garantir la sécurité des femmes et la qualité
des données.

Lensemble des membres de I’équipe de recherches
doivent étre choisis avec soin et recevoir une
formation spécialisée et un soutien continu.

La conception de I'¢tude doit comprendre des
actions visant a limiter toute difficulté potentielle
causée aux participants par I'é¢tude.

Les travailleurs sur le terrain doivent étre formés
a recommander aux femmes demandant une
assistance des services et des sources de soutien
locaux. Lorsque les ressources sont rares, il peut
étre nécessaire de créer des mécanismes de
soutien a court terme.

Les chercheurs et les donateurs ont une obligation
éthique de s’assurer que leurs conclusions sont
interprétées de facon adéquate et utilisées

pour faire avancer I’élaboration de politiques et
d’interventions.

Les questions relatives a la violence doivent
uniquement étre incluses dans des enquétes
concues a d’autres fins lorsque les exigences
éthiques et méthodologiques peuvent étre
respectées.

Grace a l'utilisation des outils concus (discussions
de groupe, entretiens individuels et discussions
listserv), I'équipe a respecté les principes suivants, en
complément des éléments susmentionnés :

Participation pertinente des femmes vivant avec
le VIH et le sida : Toutes les discussions ont été
élaborées et assurées par des femmes vivant
avec le VIH par le biais du groupe de référence
mondial. Le principe de la participation pertinente
des femmes vivant avec le VIH et le sida n'est

pas nouveau, mais son application reste rare.

Les premiers activistes en matiére de sida ont
créé les « Principes de Denver »*® en 1983, suite
a I'tlaboration du principe de participation
renforcée des personnes vivant avec le VIH et

le sida dans toutes les questions qui ont une
incidence sur nos vies.

Enquéte appréciative : Dés le départ, I'équipe a
souhaité fonder son action sur la résilience des
femmes vivant avec le VIH et leur gestion des
problemes liés a I'accés au traitement. Cette
approche repose sur la pensée, des expressions
et du contenu positifs, en passant de problemes
et besoins a des visions et des solutions. Dés

le départ, cet examen a utilisé une perspective
globale pour illustrer les réalités complexes

des femmes vivant avec le VIH au quotidien

et comment elles dépassent les barrieres. Une
enquéte appréciative comprend une méthode
de travail et d'obtention d’informations qui
renforcent la capacité de comprendre, anticiper
et influencer le potentiel positif, plutdt que de se
concentrer sur les défis.
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+ Approche interactive : Une approche flexible et
interactive a été utilisée pour s’assurer que les
participants n'étaient pas limités par le cadre
de recherche d'origine. Les questions et themes
inattendus souleveés par les femmes au cours de
la discussion ont été incorporés dans les outils de
discussions, I'analyse et les rapports ultérieurs.

+ Apprentissage double : Toutes les participantes
ont été encouragées a approfondir leurs
connaissances et découvrir de nouvelles
informations, ainsi qu’a avoir un ressenti positif
de cette expérience de partager des expériences
personnelles et professionnelles concernant
I'acces au traitement.

+ Fondement : Comme décrit par le Toolkit on
Positive Women Monitoring Change de I'lCW, le
processus d'élaboration de l'outil et de travail
avec d’autres groupes de femmes était un
exercice potentiellement transformatif. Ce travail
actuel a respecté le processus, dans la phase de
dialogue communautaire et la phase des études
de cas nationales. Ce processus comprend un
engagement politique des femmes avec leurs
propres expériences et environnements, pour
envisager un futur différent et concevoir leur
propre message, indicateur ou cadre afin de
refléter un « idéal » contextualisé. Ce processus
aide les femmes a analyser leur contexte et la
situation, et assure une mobilisation continue a
I'aide d’'un outil qu’elles s'approprient nettement
plus qu’un outil « déja fait ».>*°

+ Comprendre et définir la violence basée sur le
genre a I’égard des femmes vivant avec le VIH :
LOMS définit la violence a I'égard des femmes
comme : « Tous les actes publics ou privés de
violence dirigés contre le sexe féminin, et causant
ou pouvant causer aux femmes un préjudice
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ou des souffrances physiques, sexuelles ou
psychologiques, y compris la menace de tels actes,
la contrainte ou la privation arbitraire de liberté,
au sein de la famille ou de la communaute. Cela
inclut les maltraitances sexuelles, physiques ou
émotionnelles par un conjoint (appelées violence
au sein du couple), des membres de la famille ou
autre, un harcélement et des abus sexuels par

des figures d’autorité (comme les professeurs,

les policiers ou les employeurs), le proxénétisme,
le mariage forcé, les violences liées a la dot, les
crimes d’honneur, les mutilations génitales
féminines et les violences sexuelles dans les
situations de conflit. »**° Cette liste englobe aussi
la violence a I'égard des travailleuses du sexe par la
police et les clients.

Une définition plus large de la violence a I'égard des
femmes, proposée par les femmes vivant avec le VIH,
comprend les formes structurelles de violence, liée
aux dommages directs et indirects des contextes
sociaux, politiques et juridiques sur les femmes.
Cette définition étendue de la violence a I'égard des
femmes provient directement des femmes vivant
avec le VIH qui la décrivent comme : « tout acte,
structure ou processus dans lequel une autorité est
exercée de fagon a causer des dommages physiques,
sexuels, psychologiques, financiers ou juridiques a
des femmes vivant avec le VIH. »*¢* Si cette définition
a été élaborée spécifiquement par et pour les femmes
vivant avec le VIH, elle a une portée plus large pour
comprendre la nature structurelle de la violence a
l'égard des femmes. Cela permet d’inclure des formes
indirectes de violence et l'entretien des relations
sociales inégales dans la définition de la violence.
Par exemple, nous pouvons définir la criminalisation
des femmes vivant avec le VIH, des travailleuses du
sexe ou des consommatrices de drogues injectables
comme une violence institutionnelle.?®
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