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Dans le cadre d’un projet pilote visant à développer des ateliers auprès de femmes vivant avec le VIH (FVVIH), 34 femmes ont participé à des groupes de discussion qui se sont déroulés entre les mois de février et mai 2006. Ces dernières ont été recrutées par l’entremise de différents groupes communautaires et socio-sanitaires de Montréal. Le présent article présente de façon sommaire les expériences des femmes rencontrées à propos du dévoilement de leur statut sérologique au VIH.

Le portrait des femmes rencontrées
Qui sont-elles ?
(
74 % sont âgées entre 25 et 49 ans.

(
48 % des femmes sont nées au Canada.
· Les participantes rencontrées étaient de différentes origines (québécoise, africaine, haïtienne,
     dominicaine, européenne, états-unienne et panaméenne).
(
Parmi celles nées ailleurs qu’au Canada, il s’est écoulé en moyenne 12 ans depuis leur arrivée au
      pays.
(
Dans 90 % des cas, elles parlent le français.

(
70% d’entre elles sont célibataires.

(
65 % ne sont pas sur le marché du travail :

(
40% de celles-ci sont en arrêt de travail relativement au VIH.

(
45% gagnent moins de 10 000$/ an.

(
81% rapportent avoir été infectées par relations sexuelles.

(
En moyenne, le statut sérologique est connu depuis 9 ans.

(
77% prennent des traitements contre le VIH.

(
74% des femmes considèrent avoir un très bon ou un bon état de santé.

À qui dévoiler ?

Les données recueillies montrent que la plupart des femmes interrogées vivent avec le secret de leur statut sérologique au VIH et de la prise quotidienne des médicaments. En effet, un peu plus de la moitié des participantes rapportent que très peu de personnes de leur entourage connaissent leur statut sérologique, alors que pour les autres, il s’agirait plutôt d’une majorité. Parmi celles qui rapportent avoir déjà dévoilé leur statut sérologique à au moins une personne, le conjoint, les membres de la famille proche (en particulier la mère ou une soeur) de même que les ami(e)s sont les principales personnes à qui les femmes disent avoir dévoilé. Le dévoilement est donc une préoccupation majeure qui transcende toutes les sphères de leur vie et qui apparaît comme un élément central.
Pourquoi dévoiler ?

Dépendamment à qui les femmes dévoilent, les principales motivations qui les amènent à informer les gens de leur statut sérologique sont les suivantes :

Selon les femmes, dévoiler peut être une bonne idée(
· pour se délivrer du secret entourant leur statut sérologique et, par le fait même, se soulager du poids du secret;

· pour bénéficier des services offerts par les différents organismes communautaires;

· parce qu’elles veulent être honnêtes et ne pas cacher la vérité;

· parce qu’elles ne veulent plus avoir à se cacher pour prendre leur médication;

· parce qu’elles ressentent le désir d’éduquer et de sensibiliser les gens;

· parce qu’elles font confiance aux gens proches d’elles.

· parce c’est un bon moyen de faire fuir d’éventuels partenaires ou d’être sûres des sentiments du partenaire potentiel;

· pour ne pas que le dévoilement se fasse à leur insu;

· pour garder un certain contrôle sur le moment et les gens à qui elles décident de dévoiler;

· parce qu’elles se sentent soutenues par les professionnels de la santé;

· parce qu’elles en sont arrivées à mieux accepter leur statut;

· parce qu’elles se sentent la responsabilité de le dire (surtout dans le cas du conjoint ou d’un partenaire sexuel). Cela au risque de se faire accuser d’infidélité, de vivre le rejet ou de la violence de la part de ce dernier.

Quand et comment dévoiler

Suivant ces différentes motivations, quelques stratégies sont mises de l’avant par les participantes afin de faciliter le dévoilement que plusieurs, malgré tout, appréhendent.
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Les impacts du dévoilement

Pour la majorité des femmes rencontrées, le dévoilement de leur séropositivité au VIH réfère à la peur du rejet ainsi qu’à la stigmatisation. Le dévoilement comporte donc des risques pour ces femmes que ce soit au plan relationnel, familial, amoureux, professionnel ou social. Les réactions expérimentées par les femmes suite à un dévoilement sont diverses et variées :

· acceptation et soutien;

· déni, négation;

· rejet;

· séparation d’avec le conjoint/ partenaire;

· pression de la part du conjoint/ partenaire ou des membres de la famille de garder le secret;

· discrimination et stigmatisation à l’intérieur du milieu de travail, de la part de certains professionnels de la santé et des membres de leur famille ou de leur communauté ethnoculturelle.
Par ailleurs, la plupart des femmes rencontrées reconnaissent que le VIH suscite encore beaucoup de peur et de crainte chez la population en général, mais également à l’intérieur des différentes communautés ethnoculturelles auxquelles elles appartiennent. D’autre part, le VIH est également perçu comme sujet de discussion tabou. En effet, même si elles partagent ce secret avec quelques ami(e)s proches, il est plutôt rare qu’elles parlent avec eux (ou elles) de leur vécu avec le VIH, le sujet n’étant pratiquement jamais abordé explicitement.

Les obstacles au dévoilement

Ainsi, que ce soit dans le contexte d’une nouvelle relation amoureuse, auprès des membres de leur famille proche ou élargie, à l’intérieur de leur cercle d’ami(e)s, auprès des collègues de travail ou à l’endroit des membres de leur propre communauté ethnoculturelle, les femmes rapportent garder secrète leur situation pour différentes raisons :

· la peur du rejet;

· la peur du jugement;

· craindre que cela ne cause des inquiétudes aux membres de leur entourage, mais surtout aux membres de leur famille;

· craindre les conflits conjugaux, voire même de la violence de la part du partenaire;

· pour protéger leurs enfants de la stigmatisation sociale;

· pour protéger leur réputation;

· parce qu’elles considèrent que les gens sont mal informés et peu sensibilisés à leur réalité.

Gestion du secret

Le VIH est une maladie chronique qui suscite toujours de nombreux préjugés et de la discrimination à l’égard des personnes atteintes. C’est pourquoi plusieurs d’entre elles vont développer des stratégies de gestion du secret entourant leur statut que ce soit dans le contexte de leur relation de couple, avec leurs amis, les membres de leur famille, leurs enfants, lors de leurs visites dans le milieu hospitalier et dans leur milieu de travail.


Comment est-ce que cette personne va réagir ?
La gestion du dévoilement et du secret face au VIH constitue une préoccupation majeure chez les femmes et non seulement pour elles-mêmes, mais également pour les membres de leur famille. Les femmes se questionnent fréquemment face à la réaction potentielle des personnes à qui elles dévoileront. Plusieurs ont peur de vivre du rejet ou de subir la colère de la part de leur entourage.

Dans les communautés culturelles (africaines et haïtiennes), le VIH reste une maladie qui suscite toujours de nombreux préjugés et de la discrimination.

La personne peut-elle garder le secret ?
Bien que plusieurs déploient de l’énergie à garder leur situation secrète, la crainte que le statut infectieux ne soit connu de l’entourage est continuellement présente. En effet, nombreuses sont celles qui rapportent avoir vécu des expériences de dévoilement non désiré, que ce soit à l’égard du partenaire, des membres de la famille ou des enfants. Dans bien des cas, elles avaient fait confiance à des membres de la famille proche ou élargie quant au secret du statut sérologique. D’autres étaient la cible de rumeurs de la part de membres de leur communauté ethnoculturelle. Toutefois, ayant effectué un certain cheminement, quelques-unes accepteront la situation en se disant que de toute façon il est impossible de toujours avoir le contrôle sur les rumeurs ou alors elles sont soulagées compte tenu qu’elles n’auront pas la tâche de dévoiler elles-mêmes leur état de santé.


En guise de conclusion(
Le dévoilement de son statut sérologique au VIH est un choix personnel pouvant entraîner une multitude de réactions auxquelles les femmes doivent faire face. Toutefois, le rejet et la stigmatisation semblent être celles les plus redoutées par les femmes. Malgré cela, certaines font le choix de dévoiler leur statut sérologique au VIH afin de sensibiliser et d’éduquer les gens autour d’elles tandis que d’autres mettent en place des stratégies de gestion du secret afin de protéger leur réputation et leur enfant du stigma social.
Quelque soit leur âge, leur origine et leur décision, le choix de dévoiler ou non son statut sérologique est une grande préoccupation pour les FVVIH. Et si les femmes avaient un lieu où il était possible pour elles de « se dire » et de se révéler en toute sécurité et sans crainte d’être jugées ? S’il était possible pour elles de partager ce qu’elles vivent face à ce difficile processus entourant le dévoilement ? Si elles étaient là les unes pour les autres pour s’épauler et se soutenir face à cette décision ? Si c’était une façon de lutter contre la stigmatisation, l’exclusion et la discrimination face au VIH ? Et si cette lutte était menée par et pour les femmes vivant avec le VIH ?
Merci aux milieux partenaires pour leur participation
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Et merci à toutes les femmes qui ont partagé leur vécu avec générosité.
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4 questions sont à considérer avant de dévoiler :


Pourquoi vouloir en parler?


Pourquoi ne pas vouloir en parler?


Comment est-ce que la ou les personnes à qui l’on décide d’en parler vont réagir ?


La personne ou les personne à qui l’on décide d’en parler peuvent-elles garder le secret ?











Voici quelques trucs et astuces utilisés par les femmes afin de faciliter ce passage à l’acte que plusieurs appréhendent :





évaluer si l’attitude des gens, face au VIH et aux personnes vivant avec le VIH (PVVIH), est empreinte de préjugés ou non;


attendre le bon moment, se sentir prête;


ne pas le dire à n’importe qui, choisir les bonnes personnes;


recourir à l’aide psychosociale existante pour le dévoilement aux enfants (dans le contexte de la transmission mère-enfant);


écrire une lettre;


l’annoncer par téléphone (dans les cas où le mari ou le conjoint est à l’extérieur du pays).








À tous les jours, les femmes déploient beaucoup d’énergie afin de garder leur état de santé secret. Ainsi, nombreuses sont les stratégies de gestion qu’elles utilisent :





dissimuler tout ce qui peut laisser planer un doute quant au VIH : cacher les médicaments ou tout autre document d’information relatif au VIH ou aux traitements antirétroviraux;


prétendre avoir des problèmes de santé autres que le VIH pour expliquer les rendez-vous médicaux, la médication ou, s’il y a lieu, les hospitalisations;


éviter les contacts avec la famille;


s’abstenir de participer aux différentes activités de sensibilisation des organismes communautaires de lutte contre le VIH ou se faire le plus discrète possible lors des différentes manifestations qui ont lieu, par exemple dans le cadre des journées de lutte contre le VIH/sida et qui sont organisées par les différents organismes communautaires;


ne pas s’impliquer personnellement lors de discussions avec l’entourage à propos du VIH;


se créer deux personnalités selon les situations et les contextes : une vivant avec le VIH, extériorisée uniquement dans les organismes communautaires pour FVVIH, et une autre n’ayant aucune maladie (réalité jamais révélée à l’extérieur des milieux communautaires);


face aux partenaires sexuels, utiliser des arguments en faveur du condom tel que ne pas vouloir devenir enceinte ou ne pas vouloir attraper une infection.











Erreur ! Document principal seulement.

