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Résumé 

L’infection au VIH touche encore à ce jour 38,4 millions de personnes dans le monde, dont 

majoritairement des femmes. Du fait de leur genre, elles sont confrontées à des enjeux 

biologiques et sociaux. Dans le contexte ouest-africain, le Mali est confronté à cet enjeu 

sanitaire et social, puisque l’on comptait en 2021 110 000 personnes vivant avec le VIH, dont 

53 000 femmes. Ces dernières en particulier, sont confrontées à plusieurs problématiques 

psychosociales telles que des discriminations liées à des représentations sociales du VIH 

associées à des pratiques immorales. Face à ces discriminations, elles doivent faire le choix 

de révéler ou non leur sérologie. La révélation de son statut sérologique peut à la fois être 

synonyme de manifestations positives comme négatives. Pour les femmes maliennes, cela 

peut être le risque d’être rejetées par leur pairs, d’être répudiées par leur mari ou encore de 

subir des violences. C’est dans ce contexte qu’a été développé Gundo-So, un programme 

communautaire qui tend à outiller des femmes vivant avec le VIH sur la question du partage 

ou non de leur statut sérologique. L’étude ANRS 12373 Gundo-So vise à étudier l’effet du 

programme à court et moyen terme. 

Au travers des modèles développés en psychologie communautaire autour du modèle 

écologique et de l’empowerment, trois objectifs sont investigués dans cette thèse. 

Premièrement, explorer le vécu psychosocial de la participation à Gundo-So ; deuxièmement 

retracer la manière dont le vécu de ce programme communautaire s’inscrit dans la trajectoire 

de vie des participantes et des animatrices. Troisièmement, identifier les facteurs 

psychosociaux favorisant l’empowerment des participantes à Gundo-So.  

Pour cela des entretiens individuels longitudinaux ont été réalisés avec des participantes au 

programme (n=13) à trois reprises. Les animatrices (n=8) ont également été rencontrées à 

deux reprises. Le recours à une interprète a été nécessaire lors des entretiens. Des analyses 

thématiques réflexives et de trajectoires ont été menées sur l’ensemble des entretiens.  

Des analyses quantitatives ont été menées sur les réponses au questionnaire, conçu pour 

l’étude ANRS 12374. Les analyses ont porté sur les résultats des réponses au questionnaire 

entre l’inclusion et le suivi à 9 mois (N=136). 

Les résultats des quatre études ont permis d’adopter une perspective compréhensive de 

l’évolution des différents facteurs psychosociaux à la participation à un programme 

communautaire auprès de femmes vivant avec le VIH en contexte ouest-africain. Des 

perspectives autours des enjeux méthodologiques liés au contexte ouest-africain et à la 

posture des chercheur·e·s sont également proposées. 

Mots-clés : santé communautaire ; empowerment ; FVVIH ; psychologie sociale de la santé ; 

psychologie communautaire ; Mali   
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Abstract 

HIV infection still affects 38.4 million people worldwide. Most people living with HIV are 

women. Because of their gender, they face biological and social challenges. Mali is confronted 

with this health and social challenge, since in 2021 there were 110,000 people living with HIV, 

including 53,000 women. By living with HIV, Malian women are confronted with several 

psychosocial issues such as discrimination linked to social representations of HIV which 

referred to immoral practices. Faced with this stigma, people living with HIV must make the 

choice of whether or not to disclose their HIV status. The disclosure by people living with HIV 

of their serostatus can be synonymous of positive manifestations, but can also lead to 

negative manifestations. 

For Malian women, it can mean being rejected by their peers, being repudiated by their 

husbands or being subjected to violence. It is in this context that Gundo-So, a community-

based programme that aims to support women living with HIV on the question of whether or 

not to share their serological status, was developed. The ANRS 12373 Gundo-So study aims 

to study the effect of the programme in the short and medium term. 

Through the ecological model and the empowerment notion developed by community 

psychology, three objectives are investigated in this thesis. Firstly, to explore the psychosocial 

experience of participation in this community programme, and secondly, to trace how the 

experience of Gundo-So fits into the life trajectory of the participants and facilitators. Thirdly, 

to identify the psychosocial factors that promote the empowerment of participants in this 

community programme. 

To this end, individual interviews were conducted with participants in the programme (n=13) 

on three occasions. The facilitators (n=8) were also interviewed twice. An interpreter was 

needed for the interviews. Thematic reflective and trajectory analyses were conducted on all 

interviews.  

Quantitative analyses were conducted on the responses to the questionnaire of ANRS 12373’s 

study. Analyses were conducted on the results of the questionnaire responses between 

inclusion and 9-month follow-up (N=136). 

The results of the four studies allowed us to adopt a comprehensive perspective on the 

evolution of the various psychosocial factors involved in participation in a community-based 

programme for women living with HIV in a West African context. Perspectives on 

methodological issues related to the West African context and the researchers' posture are 

also proposed. 

Key words: community health; empowerment; WLHIV; social psychology of health; community 

psychology; Mali  
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Introduction 

L’épidémie du VIH/Sida sévit encore de manière importante dans le monde. Les femmes 

représentent une population fortement impactée par le virus et sont soumises à de nombreux 

enjeux, tant dans leur prise en charge, qu’à un niveau psychosocial. La problématique du 

partage, ou non, de leur séropositivité est un de ceux-là. Les stigmatisations dont elles peuvent 

faire l’objet en tant que personnes vivant avec le VIH font peser une menace sur les femmes, 

notamment en raison des rapports de pouvoir dans lesquels elles évoluent. De plus ces 

stigmatisations sont ancrées dans des contextes culturels favorisant, ou non, certaines 

représentations sociales des femmes et de leurs rôles dans la société. 

Le Mali, fait en effet face à une forte prévalence du VIH chez les femmes et qui sont soumises 

à de fortes discriminations. Dans ce cadre, le programme « Gundo-So : la chambre des 

confidences », a été développé et mis en place par l’association communautaire malienne 

ARCAD Santé PLUS. Il vise à accompagner les femmes vivant avec le VIH sur cette 

problématique. Ce programme s’inscrit dans une démarche plus globale d’accompagnements 

des personnes vivant avec le VIH, dans une optique de santé communautaire. Cette approche 

de la santé, issues de contextes sociaux et politiques de remise en question sociales, a 

favorisé le développement de nouvelles formes d’accompagnement en santé et de recherche, 

par avec et pour les populations. La psychologie communautaire, construite autour de la 

notion d’empowerment, s’est ainsi développée dans cette lignée. Dans la continuité de 

l’approche communautaire mis en place dans la création du programme et de son adaptation 

culturelle, une évaluation de ce programme a été réalisée, de manière collaborative entre 

différent∙e∙s acteur∙ice∙s issu∙e∙s de milieux communautaires et de la recherche. 

Dans ce contexte, la psychologie communautaire et psychologie sociale de la santé offrent 

des grilles de lecture afin d’explorer les vécus et facteurs psychosociaux en jeu dans la 

participation à un programme, et son évaluation, qui s’appuie sur la perspective d’une santé 

communautaire : visant une justice sociale, qui s’appuie sur les forces et les ressources de la 

communauté et vise l’empowerment des populations. Quelles expériences ont les femmes qui 

participent à un tel programme ? Comment cela se traduit-il en terme psychosociaux ?  

En étudiant l’évolution de ces vécus, ce travail permet également d’amorcer une réflexion 

autour des enjeux liés à la mise en place d’un partenariat entre le « nord » et le « sud » et leurs 

implications dans la pratique d’une recherche communautaire. 
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Aussi, comme le souligne Vidal (2000) la prise en charge des femmes vivant avec le VIH s’est 

surtout développée par l’entrée de la santé reproductive et de la santé maternelle et infantile, 

en réduisant les femmes à leur rôle de mère et alimentant les stéréotypes sur les femmes 

(Ouattara, 2002). Cette entrée dans les soins leur permet d’accroître l’accès aux dépistages et 

à la prise en charge par rapport à la population des hommes (Bila & Egrot, 2009). Cependant, 

une étude menée au Burkina Faso montre une responsabilisation des femmes lorsqu’elles 

sont touchées par des maladies ou des accidents de santé, mais aussi celle de leurs proches 

comme l’impuissance sexuelle de leur conjoint, la mortalité infantile ou encore les fausses 

couches. Dans le cadre du VIH, la transmission materno-fœtale et post-natale incombe de ce 

fait une responsabilité au FVVIH avec des conséquences sociales pour les femmes. Ainsi, au-

delà d’être discriminée en tant que femme porteuse du VIH, les mères peuvent être rejetées et 

tenues responsables de pouvoir infecter leurs enfants (Desclaux et al., 2009). Le parcours de 

soin lors d’une grossesse permet le dépistage du VIH, mais entraîne aussi le fait que les 

femmes aient la connaissance en premier de l’infection par rapport à leur∙s partenair∙e∙s. Cela 

implique qu’elles se retrouvent dépositaires du choix du partage du statut sérologique. Dans 

ces contextes, la sexualité des femmes est ainsi mise au centre de l’épidémie au VIH/Sida 

dans une perspective moralisatrice et de responsabilisation. 

Le VIH/Sida est aussi en lien avec un phénomène de paupérisation, qui peut alors être mis en 

parallèle avec la féminisation de l’épidémie (Rosis, 2020). En effet, les situations de précarités 

réduisent l’accès à l’information, à l’instruction, à des sources de revenus et à des ressources 

matérielles et humaines (Rosis, 2020). Au niveau mondial, les femmes sont confrontées à des 

conditions de vie plus précaires que les hommes, ainsi en 2021 elles représentaient moins de 

40% de la population active mondiale et font face à des inégalités de rémunération (Banque 

Mondiale, 2021a, 2022a). Ces conditions sociales favorisent l’infection au VIH, qui font de la 

pauvreté un déterminant social de l’infection (Hunsmann, 2010; Lopman et al., 2007; Pascoe 

et al., 2015). Par exemple, des liens entre l’insécurité alimentaire et des comportements 

sexuels à risque ont été démontrés au Zimbabwe (Pascoe et al., 2015). 

Cependant les liens entre pauvreté et VIH sont complexes : plus que la pauvreté, ce sont les 

inégalités économiques qui semblent jouer un rôle dans la prévalence du VIH (Fox, 2012; 

Gillespie et al., 2007). Le rôle des inégalités de genre semble également particulièrement 

important dans les disparités d’infection au VIH. A l’inverse, l’éducation apparaît comme un 

facteur de protection vis-à-vis du VIH (Gillespie et al., 2007). Les femmes vivant des situations 

de pauvreté sont également plus à risque d’être victimes de violences, en lien avec une 

prévalence plus importante du VIH (Rodrigo & Rajapakse, 2010).  
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est présidé de manière égale par le secteur privé, la société civile et le secteur public. La lutte 

contre l’épidémie va également être inscrite dans les secteurs sanitaires, sociaux, de 

l’éducation et de la justice. A cette époque, les bailleurs extérieurs finançant la lutte, et 

l’orientant politiquement, sont principalement le Fonds mondial de lutte contre le sida, la 

tuberculose et le paludisme, la Banque Mondiale, l’USAID et la Banque Africaine de 

Développement. Les différents champs d’actions sont répartis entre eux. En 2006, ces fonds 

alloués par les bailleurs extérieurs représentaient 88% des fonds totaux (Castro, 2013; Gobatto 

et al., 2016). 

A partir de 2009, le Fond Mondial est l’un des seuls bailleurs à renouveler ses aides. En 2011, 

des détournements des fonds alloués par le Fond Mondial contre le VIH/Sida sont révélés 

dans plusieurs pays récipiendaires, dont le Mali, entraînant l’arrêt de donations de certains 

pays occidentaux (Castro, 2013). 

L’approche choisie au début de l’épidémie en Afrique subsaharienne s’est caractérisée, dans 

un souci de rentabilité, par une approche préventive. À la suite de la baisse du prix des 

traitements, l’accent est mis sur l’accessibilité à ceux-ci. Une des critiques que l’on pourrait 

faire aux politiques de prévention et thérapeutiques énoncées au niveau mondial, est qu’elles 

sont peu adaptées au contexte culturel malien. Comme de nombreux pays, le Mali a développé 

des programmes ABC (Abstinence, Be Faithfull or use Condoms), bien que l’Église catholique 

ait été réticente à l’usage du préservatif. Des programmes visant la prévention des MST, visant 

également à réduire la transmission du VIH ont ensuite été financés. Enfin des politiques 

centrées sur la transmission materno-fœtale ont été développées le jour (Hardon, 2005).  

A partir des années 2000, face aux conséquences dramatiques de l’épidémie et aux risques 

sociaux, économiques et politiques pouvant en découler, les décideurs politiques et bailleurs 

de fond se sont mobilisés pour un accès plus équitable aux traitements, renversant la logique 

de rentabilité en une logique d’équité et d’accessibilité. Depuis, la prise en compte des facteurs 

socioculturels reste un enjeu dans les politiques de lutte contre le VIH (Hardon, 2005). La place 

des patient·e·s dans les soins et la gestion de la prise en charge sont encouragées dès la fin 

des années 90, notamment par la politique de décentralisation des centres de santé 

communautaires (Gobatto et al., 2016; Iknane et al., 2011). Concernant la prise en charge, le 

gouvernement a mis en place en 2001 l’Initiative Malienne d’Accès aux ARV (IMAARV) 

permettant l’accès aux ARV à des prix subventionnés. Cependant, l’initiative reste très limitée 

(Castro, 2013; Gobatto et al., 2016). La mobilisation des communautés et des ONG a permis 

d’accéder à la gratuité des soins. En 2004, le Mali l’adoptait pour les PVVIH, renversant la 

logique commerciale et marchande pour réintroduire une logique humanitaire et morale 

(Gbocho, 2017). La prise en charge du VIH dispose au Mali de moyens importants. A la fois au 
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niveau matériel, mais également dans les protocoles de soins. L’accès aux conférences 

internationales sur l’avancée des recherches sur le virus est aussi assuré (Gobatto et al., 2016). 

Malgré le fort recul de l’épidémie, le Mali comptait toujours, en 2021, 110 000 personnes vivant 

avec le VIH (PVVIH) (UNAIDS, 2021a). Bien que comptant parmi les pays ayant une faible 

prévalence globale (moins de 5 %), le VIH représente un enjeu majeur en Afrique de l’Ouest et 

du Centre, notamment au Mali. En effet, l’incidence des nouvelles infections dans cette région 

du monde représentait, en 2020, 20 % des nouvelles infections mondiales et 22% des décès 

mondiaux liés au VIH (UNAIDS, 2021c). De plus, la couverture par les antirétroviraux reste très 

éloignée des 90% attendus par le Fond Mondial, puisqu’elle atteignait seulement 53% en 2021 

(UNAIDS, 2021a). De plus de nouveaux défis, tels que la résistance aux traitements, ont été 

identifiés depuis quelques années (Carillon, 2011). En dehors des populations clefs 

(travailleurs et travailleuses du sexe et hommes ayant des relations sexuelles avec des 

hommes, usager·e·s de drogues, les prisonnier·e·s et les personnes transsexuelles) qui sont 

les plus touchées par le VIH, les femmes, de 15 à 49 ans, représentaient une part importante 

de la population atteinte au Mali, avec une prévalence de 0,9 % contre 0,7 % chez les hommes 

(UNAIDS, 2021a). Le nombre de femmes vivant avec le VIH (FVVIH), âgées de 15 ans et plus 

au Mali était ainsi estimé à 53 000 (UNAIDS, 2021a).  

Situation des FVVIH en contexte ouest-africain 

Les données mondiales montrant une plus forte prévalence de l’infection chez les 

femmes se retrouvent dans les régions d’Afrique de l’Ouest et Centrale (Bommer et al., 2021). 

Dans le contexte ouest-africain, et notamment au Mali, les femmes sont particulièrement 

vulnérables et sujette aux situations de pauvreté (INSTAT, 2019b). De plus, le VIH reste un 

enjeu important de santé publique dans le contexte malien, notamment auprès des femmes. 

En effet, en 2021 il touchait 110 000 personnes, dont 53 000 étaient des femmes (UNAIDS, 

2021a).  

En tant que femmes, les femmes maliennes font face à de nombreux enjeux sociaux parfois 

décuplés lorsqu’elles sont également catégorisées comme appartenant à d’autres groupes 

sociaux discriminés. C’est le cas notamment dans le cadre de l’infection à VIH. Notre but n’est 

pas ici de rentrer dans une vision culturaliste de la relation entre un supposé groupe homogène 

de femmes maliennes et de l’épidémie du VIH, mais de décrire les représentations sociales 

façonnant les enjeux auxquels sont confrontées les FVVIH au Mali (Deschamps, 2001). 

Dépeintes comme coupables ou vulnérables, les femmes occupent une place particulière 

dans l’épidémie malienne. Elles sont soumises à différentes contraintes et difficultés sociales 

dans cette épidémie. Les normes sociales liées au genre, notamment au Mali, laissent peu de 
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place aux femmes dans la prise de décision, que ce soit vis-à-vis du choix du partenaire, de la 

négociation du port du préservatif ou d’initier les relations sexuelles (Rodrigo & Rajapakse, 

2010). Le fait de procréer étant par ailleurs considéré comme un devoir pour les femmes. 

Comme nous l’avons souligné ci-dessus, les femmes sont également dépendantes 

économiquement de leur mari et possèdent peu de droits sociaux (Lancelot, 2001; Leroy, 

2004).  

La lutte contre le VIH, appelé à une époque « la maladie des femmes » sur le continent africain, 

a pu contribuer à la culpabilisation des femmes (Leroy, 2004; Seidel & Capitan, 1996). 

Aussi, d’après les enquêtes épidémiologiques et de santé publique il a été possible de tirer un 

profil virtuel type d’une femme infectée par le VIH en Afrique de l’Ouest et du Centre :  

« une jeune femme de 30 à 34 ans, mariée ou veuve, contaminée avant 25 ans, souvent 

dans le cadre d’un rapport sexuel conjugal, ayant découvert son statut à l’occasion 

d’une grossesse, ayant été la première personne diagnostiquée dans son couple, vivant 

en zone urbaine, ne pratiquant pas la « concomitance sexuelle », ayant débuté un 

traitement antirétroviral » (Desclaux et al., 2011, p. XVI) 

2. Révéler ou non sa séropositivité : quels enjeux 
psychosociaux ? 

Les personnes vivant avec le VIH sont amenées à faire le choix de révéler, ou non, leur 

statut de séropositif à leurs proches.  Ce partage n’est cependant pas un évènement de vie 

unique : une PVVIH peut cacher son statut à certaines personnes et le révéler à d’autres, tout 

comme préférer révéler son statut à certains moment de sa vie plutôt qu’à d’autres. Le choix 

du partage peut donc fluctuer dans le temps et en fonction des interlocuteurs (Obermeyer et 

al., 2011).  

Le partage du statut représente une étape durant le processus d’acceptation de l’infection, tel 

que c’est le cas lors de la survenue de maladies chroniques. Cette étape est porteuse de sens 

dans la trajectoire biographique des individus (Préau et al., 2015). Dans une optique de santé 

publique, le partage du statut est aussi identifié comme une stratégie de lutte contre 

l’épidémie, évitant ainsi de nouvelles transmissions et permettant l’accès aux traitements 

(Adeoye-Agboola et al., 2016; Bott & Obermeyer, 2013; Kouanda et al., 2012). Cependant, avant 

de partager, les individus vont évaluer les coûts et bénéfices du partage (Sow, 2013). En effet, 

les dynamiques de partage ou de non-partage sont propres à chaque contexte et notamment 

influencées par les représentations sociales du VIH, les relations sociales ainsi que par des 

enjeux psychosociaux liés à la dimension du genre (Hardon et al., 2013).  
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permettant la prévention pour ses proches (Kouanda et al., 2012). Le soutien économique est 

notamment recherché lorsque l’accès aux traitements est payant, tel que cela a été le cas 

jusqu’en 2004 au Mali (Déclaration de politique de lutte contre le VIH/SIDA au Mali, 2004; Sow, 

2013).  

Comme observé au Burkina Faso, les cibles du partage sont généralement choisies en fonction 

du niveau de confiance accordé par les PVVIH (Servais et al., 2018). Le sentiment de ne pas 

être tenu pour coupable de la séropositivité, ou au contraire se sentir soi-même coupable, 

encourage, ou non, le partage de son statut (Sow, 2013). On retrouve comme cibles favorites 

les partenaires et les membres de la famille, notamment les mères et les sœurs (Ngonzi et al., 

2019; Obermeyer et al., 2011). Ces partages sont motivés par la relation d’aide et la possibilité 

de soutien que peuvent leur apporter ces personnes (Sow, 2013).  

Les schémas de partage avec les partenaire·s sexuel·s et dans les couples sont à dissocier du 

partage avec d’autres cibles (Préau et al., 2015). En effet, ces partages peuvent également 

représenter une preuve de confiance, un engagement dans la relation avec l’autre ou au 

contraire permettre de confronter l’autre en cas d’adultère supposé (Viljoen et al., 2021). 

Les PVVIH en couple ou en cohabitation ont également plus tendance à partager leur statut 

avec leur partenaire, ou les personnes habitant avec eux et elles, et ce notamment un fort 

sentiment de confiance est ressenti et la possibilité de se confier à leur·s partenaire·s (John & 

Chipwaza, 2022). En Afrique de l’Ouest le partage est plus fréquent pour les PVVIH vivant dans 

un mariage monogame plutôt que dans un mariage polygame (Adeoye-Agboola et al., 2016; 

Ndiaye et al., 2009). Ces partages sont également soutenus par un devoir moral, notamment 

auprès de la famille et permettent le dépistage des proches (Abuogi et al., 2020; Kouanda et 

al., 2012). En Afrique de l’Ouest, la religion est également un élément favorisant le partage, 

lorsque celle-ci est importante pour les PVVIH, plus particulièrement chez les FVVIH (Ndiaye 

et al., 2009).  

L’étude PARTAGES, menée en 2015 auprès de cinq pays, sur les dynamiques de partage du 

statut, a pu mettre en lumière trois profils : les partages restreints (partage seulement avec 

quelques personnes de leur entourage, et ce de manière directe ou indirecte), les partages 

majoritairement indirects (par une personne tierce, par choix ou non) et les partages 

majoritairement directs. Les profils de partage majoritairement directs semblent les plus 

positifs pour la qualité de vie des PVVIH. En effet, lorsque le profil de partage est 

majoritairement direct, cela est associé à une augmentation de l’efficacité perçue de la gestion 

des difficultés quotidiennes et à une perception des problèmes vécus comme plus grave vis-

à-vis de ses conditions de vie. Les PVVIH ayant un profil de partage majoritairement indirects 





26 
 

des freins majeurs rapportés par les PVVIH pour ne pas partager leur statut et génère une 

anxiété (Endalamaw et al., 2021; Evangeli & Wroe, 2017; Hallberg et al., 2019). Dans la même 

lignée, la peur d’être accusé∙e d’infidélité est un frein au partage, en raison des connotations 

morales négatives que porte l’infection. Ces réactions négatives provoquent généralement la 

perte de soutien financier et social pour la PPVIH. Le bien-être psychologique et la qualité de 

vie peuvent ainsi être largement dégradés (Black & Miles, 2002; Cissé et al., 2016; Henry et al., 

2015; Ndiaye et al., 2009; R. Smith et al., 2008). Cette anxiété face à la question du partage 

peut également être un frein à l’accès aux soins et aux traitements (Abuogi et al., 2020; Bott & 

Obermeyer, 2013; Evangeli & Wroe, 2017; Kouanda et al., 2012).  

Ces situations de rupture et de discriminations sont particulièrement plus nombreuses dans 

le cas des FVVIH, telle que le rapporte une étude au Burkina Faso (Kouanda et al., 2012). Au 

Kenya, le risque de violence lors du partage est plus fréquent lorsque des violences étaient 

déjà présentes dans le couple (Abuogi et al., 2020). Le choix de ne pas partager son statut 

peut alors être favorisé par les FVVIH, comme cela est rapporté en Afrique du Sud, afin de se 

protéger face à des comportements violents de leur conjoint et de permettre la continuité de 

la relation (Viljoen et al., 2021).  

Sur un autre versant, garder le secret de son statut peut aussi être lié à la préoccupation de ne 

pas porter préjudice à ses proches et par le désir de les protéger afin que ne soient pas 

reportées sur eux les discriminations (Ndiaye et al., 2009; Sow, 2013). 
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Synthèse du chapitre 

L’épidémie du VIH/Sida sévit toujours au niveau mondial. Depuis sa découverte, la recherche 

a permis de faire évoluer la prise en charge des PVVIH. L’arrivée des ARV représente une étape 

importante dans l’évolution de l’accompagnement des PVVIH. Les femmes représentent une 

population vulnérable face à l’épidémie, et rencontrent des problématiques spécifiques, tant 

au niveau biologique, anatomique que sociales et psychosociales. C’est au travers de la santé 

reproductive et infantile que sont généralement réalisés Les dépistages.  

L’épidémie est également toujours présente dans la région ouest africaine, malgré une 

réduction des nouvelles infections depuis la fin des années 90. La région africaine sub-

saharienne reste celle où la plus grande majorité des nouvelles infections à lieu (UNAIDS, 2022; 

WHO, 2022). En 2021, 110 000 personnes vivaient avec le VIH au Mali (UNAIDS, 2021c). Pour 

faire face à l’épidémie du VIH/Sida l’état du Mali s’organisera rapidement avec la création de 

plusieurs programmes de lutte contre le virus. Les ONG occupent également une place 

importante dans la riposte dès le début (Castro, 2013). Grâce à la mobilisation des 

communautés, un plus grand accès aux traitement a pu être possible. 

Les femmes maliennes sont particulièrement touchées par l’épidémie du VIH. En 2021 la 

prévalence chez les femmes était estimée à 0,9 % contre 0,7 % chez les hommes (UNAIDS, 

2021a). Ces femmes font face à des enjeux propres à leur sexe et à leur genre, 

particulièrement en raison des inégalités sociales (Desclaux et al., 2011).  

Face aux multiples enjeux auxquels doivent faire face les PVVIH, celui de de partager ou non 

leur statut séropositif est un choix fluctuant au cours de leur vie. Il peut être à la fois synonyme 

de manifestations positives (meilleure estime de soi, moins d’angoisse, meilleure observance, 

plus grand soutien social et financier, meilleur accès aux services de prise en charge 

(Machtinger et al., 2015; Sow, 2013)) comme négatives (hauts niveaux de stress 

psychologique, moins de soutien social, une moins bonne satisfaction de sa santé et des 

stigmatisations (Cama et al., 2020; Obermeyer et al., 2011; Sow, 2013)). Les dépistages 

réalisés lors de la transmission mère-enfant laissent bien souvent aux femmes le poids de 

partager leur statut avec leur partenaires (Bott & Obermeyer, 2013; Hardon et al., 2013). A cela 

s’ajoute une législation en cours depuis 2006, au Mali, statuant l’obligation pour les PVVIH de 

partager leur statut auprès de leur·s partenaire·s sexuel·s dans les six semaines suivant 

l’annonce du diagnostic (Loi 06-028, Prévention, prise en charge et contrôle du VIH, 2006). 
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Chapitre 2 : Être une femme vivant avec le VIH au Mali 

1. Le contexte social malien  

La recherche présentée ici prend place au Mali, plus exactement à Bamako, sa capitale.  

Le Mali est un pays d’Afrique de l’Ouest, bordé par l’Algérie, le Sénégal, la Mauritanie, le Niger, 

le Burkina Faso, la Côte d'Ivoire et la Guinée. Au nord du pays, on retrouve le Sahara, puis la 

zone sahélienne et enfin, au sud, des savanes et des forêts. Deux fleuves traversent le pays : 

le Niger et le Sénégal.  

En 2021, le pays comptait 20 855 724 d’habitant·e·s, et connait un accroissement 

démographique important, de près de 3% par an. La population est jeune, 47% de celle-ci avait 

moins de 14 ans en 2021. Une majorité de malien·ne·s vit en milieu rural et au sud du pays 

(Boukari-Yabara & Guidère, 2017; La Banque Mondiale, 2021).  

Historiquement, le premier état fondé et connu, à l’emplacement du Mali actuel et jusqu’à la 

Mauritanie, est l’empire du Ghana dès le VIIIe siècle. Au XIe siècle, lors de l’invasion des 

Almoravides, peuple berbère, l’islam est introduit dans la région. Encore aujourd’hui, il 

représente la religion majoritaire ; 90% des malien·ne·s se revendiquant musulman·ne·s, 

suivent le christianisme et l’animisme. 

L’empire du Mali est formé au XIIIe siècle, s’organisant de la côte Atlantique jusqu’à 

Tombouctou. L’empire est décentralisé en départements et villages et s’inscrit en tant que 

première puissance régionale, notamment grâce à son commerce d’or. Au XVe siècle, après 

des reconfigurations, l’empire Songhay voit le jour reconquérant d’anciens territoires de la côte 

atlantique, à l’emplacement de l’actuel Niger. Après une période de forte opulence, l’empire se 

divisera en plusieurs royaumes dirigés par diverses dynasties (Les Ardo, les Barri et les Tall au 

Macina, celle des Coulibaly et des Diarra sur le royaume Bambara de Ségou, et celle des Traoré 

au Kenedougou). Du 17e au 19e siècle, plusieurs royaumes marquent le territoire : les royaumes 

Bambara de Kaarta et Ségou, l’Empire Toucouleur et l’Empire Wassoulou.  

L’influence européenne se fait plus forte à la fin du 19e siècle, alors que des affrontements 

intra africains ont lieu. Les batailles entre la France et l’empire islamisé d’Amadou Tall ont lieu 

en avril 1890, également avec l’empire Mandingue de Samory dès 1881. La colonisation 

française est officialisée en 1890. La France ayant déjà colonisé Saint-Louis au Sénégal, 

depuis 1659. Le Mali sera intégré au territoire nommé, le Soudan français, puis en 1947, intègre 

l’Afrique occidentale française. La colonisation ne sera pas sans effet sur les populations 

locales : en effet elle a démantelé les systèmes sociaux en place et a « figé des identités qui 

sont par essence multiples […], nommée de manière définitive des populations qui ne s’étaient 

jusque-là jamais reconnues sous le terme qui sert à les nommer aujourd’hui » (Boukari-Yabara 
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& Guidère, 2017, p. 35). Après être devenu autonome en 1959, le Sénégal et la République du 

Soudan décident de former ensemble la Fédération du Mali, qui deviendra indépendante le 20 

juin 1960. La Fédération éclatera le 20 août 1960, face à des difficultés économiques, 

nationalistes, politiques (hostilité des chefferies coutumières et religieuses), et à des 

considérations de politique étrangère. La République du Mali proclamera son indépendance le 

22 septembre 1960 (Boukari-Yabara & Guidère, 2017). 

La Mali indépendant se pare d’un drapeau vert, or et rouge et de la devise « Un Peuple - Un But 

- Une Foi » et Bamako en devient la capitale. Le français est conservé comme langue officielle, 

bien que la langue bambara soit celle la plus utilisée ; les Bambaras étant le groupe culturel le 

plus important au sein du pays. Un premier gouvernement socialiste se met en place afin de 

faire face aux enjeux de développement de ce nouveau pays jusqu’en 1968. Un coup d’état est 

mené par les militaires cette année-là, suivi d’élections en 1974, menant au pouvoir le colonel 

Traore lors de ce même coup d’état et ce jusqu’en 1991 (Boukari-Yabara & Guidère, 2017). 

A partir des années 80, le Mali est fragilisé par les manquements de l’État, les chocs pétroliers, 

les obligations du FMI et plusieurs sécheresses. Le pouvoir en place instaure une répression 

sévère contre ses opposants, mais il tombera par un coup d’état en 1991, suite à la rébellion 

touarègue dans le nord du pays. A partir de 1992, de nouvelles élections auront lieu et les 

gouvernements se succèdent jusqu’en 2012, année où un nouveau coup d’état a lieu, en 

réaction à la menace djihadiste installée dans le nord du Mali, depuis la chute de Kadhafi en 

Libye. L’Union africaine, les Nations unies et plus particulièrement la France, qui bénéficie 

d’intérêts économiques, humains et géostratégiques dans la région, poussent à de nouvelles 

élections en 2013. La France interviendra militairement, via l’Opération Serval, en janvier 2013, 

à la demande du président de l’Assemblée Malienne, pour faire face aux groupes djihadistes 

(Boukari-Yabara & Guidère, 2017). Cette intervention sera largement discutée dans les médias 

quant aux réels objectifs recherchés par la France et aux implications économiques, politiques 

et de gouvernance entrainées (Cogné, 2013; Frachon, 2013; Oberlé, 2013). En 2020, un coup 

d’état a de nouveau lieu, puis un suivant en 2021. Depuis, un gouvernement de transition est 

en place.  

L’histoire du pays, ici survolée, nous permet de mettre en lumière la diversité des peuples, des 

cultures et des rapports de pouvoir, encore d’actualité aujourd’hui au Mali (Boukari-Yabara & 

Guidère, 2017).  
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Le Mali est en proie à de nombreuses difficultés sociétales et économiques : en 2020 le pays 

était classé au 184e rang sur 189, selon l’indice de développement humain (INSTAT, 2019b; 

PNUD, 2020). Les femmes maliennes sont, quant à elles, particulièrement confrontées à des 

enjeux sociaux de pouvoir liés à leur genre, comme en témoigne l’indice des inégalités de genre 

qui classe le Mali en 158ème position sur 189 pays en 2020 (PNUD, 2020).  

Lors d’une enquête démographique et de santé en 2018, 27% des femmes ont déclaré que leur 

mari avait déjà exercé trois comportements de contrôle sur elles, parmi les cinq présentés 

(jaloux ou en colère, si elle parle à d’autres hommes ; l’accuse fréquemment d’être infidèle ; ne 

lui permet pas de rencontrer ses amies ; essaye de limiter ses contacts avec sa famille ; insiste 

pour savoir où elle est à tout moment). Aussi, 49 % des femmes déclaraient avoir subi des 

actes de violence conjugales, 68% n’avaient jamais cherché de l’aide (INSTAT, 2019b). Le 

caractère normatif des violences au sein du couple est aussi souligné par des jeunes filles lors 

d’une étude anthropologique : « Oui, il va me frapper si on se marie » (B., G3) (issu de Doquet, 

2018). Par ailleurs, 79% des femmes considéraient naturel le fait qu’un homme batte sa femme 

pour une des raisons suivantes : si la femme brûle la nourriture, si elle argumente avec lui, si 

elle sort sans lui dire, si elle néglige les enfants ou si elle refuse d’avoir des rapports sexuels 

avec lui (INSTAT, 2019b).  

En effet, les violences sexuelles ne sont pas rares, puisqu’en 2018 une femme sur huit 

déclarait en avoir subi au cours de sa vie. Les mariages polygames sont courants au Mali, en 

2018, 37% des femmes entre 15 et 49 ans rapportaient vivre dans ce type d’union (INSTAT, 

2019c). Ces mariages, bien que permettant aux femmes de se marier et de pouvoir dans 

certains cas jouir d’une autonomie, peuvent être aussi à l’origine de tensions entre les 

coépouses, d’une augmentation des violences conjugales et de comportements de contrôle 

de de la part du mari (Hayes & van Baak, 2022; Lancelot, 2001; Sow, 2013).  

La pratique de l’excision est un autre enjeu rencontré par les femmes. Sa pratique est courante 

au Mali. Elle atteint 89% au niveau national, chez les femmes de 15 à 49 ans, elle est de 91% à 

Bamako, contre 1% dans la région de Gao à l’est du pays. L’excision est pratiquée tôt, l’enquête 

démographique de 2018 rapportait que 76 % des femmes étaient excisées avant l’âge de 5 

ans et 16 % entre les âges de 5 et 9 ans. Cette pratique est peu liée au niveau socio-

économique, au niveau d’étude ou au lieu de résidence. L’excision est surtout pratiquée selon 

certaines croyances religieuses et dans certaines ethnies. Elle est par exemple moins 

répandue chez les Touaregs et les Songhaïs. 18% des femmes et 13% des hommes rapportent 

être opposés à l’excision, cette opposition augmente avec le niveau d’instruction, et lorsque 
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les personnes sont de confession chrétienne (Fonds des Nations Unies pour l’Enfance, 2022; 

INSTAT, 2019c). 

Les femmes sont également soumises à des conditions de vies précaires, elles occupent en 

effet moins d’activités économiques que les hommes, et sont plus nombreuses en situation 

de chômage (INSTAT, 2017). Ainsi, 61% des femmes interrogées en 2018 avaient travaillées 

dans les 12 derniers mois contre 99% des hommes. Les différences de genre sur les 

indicateurs sociaux-sanitaires marquent les inégalités auxquelles font face les femmes : 28% 

des femmes sont alphabétisées contre 47% des hommes (INSTAT, 2019c).  

Dans le contexte de l’Afrique subsaharienne, les femmes sont généralement dépendantes 

économiquement au sein de leur couple ou de leurs familles et possèdent, par conséquent, un 

faible pouvoir décisionnel. Ainsi l’EDSM-VI 2018 rapportait que :   

« 28% des femmes participent à la décision au sein de leur couple pour les visites à leur 

famille ou parents, 20 % participent à la décision des achats importants du ménage et 

20% pour leurs propres soins de santé. Seulement 10% participent aux trois décisions et 

63% ont déclaré ne participer à aucune des trois décisions mentionnées ci-dessus »  

(INSTAT, 2019a, p.16).  

Bien que les femmes utilisent selon leur choix l’argent qu’elles gagnent, c’est toujours le mari 

qui subvient majoritairement à leurs besoins. Cette dépendance financière pousse les jeunes 

filles à trouver un moyen d’être autonome financièrement (Doquet, 2018). Ces problèmes 

économiques freinent également leur accès aux soins (INSTAT, 2019c). 

Sur le plan politique, les femmes ont longtemps été très peu présentes. D’abord organisées 

sous forme de collectifs de femmes, affiliées aux partis politiques, qui ont été dissous avec le 

premier coup d’État. L’Union nationale des femmes malienne a vu le jour en 1974 et est la 

seule organisation féminine jusqu’en 1991. Lors des années 90, les associations féminines 

ont joué un rôle clefs dans différents combats sociaux contre l’excision, les mariages forcés, 

le droit à l’éducation pour les filles et l’accès à des crédits et des postes à responsabilité pour 

les femmes. En 1995, un ministère de la Promotion de la femme, de l’enfant et de la famille a 

été créé. À partir de 2008 des Plans Nationaux Genre du Mali (PNG- Mali) ont été lancés, et ce 

au moins jusqu’en 2018, ces plans ciblaient dix secteurs d’action (la justice, l’éducation, la 

santé, l’emploi et la formation professionnelle, le développement rural, l’eau, la 

décentralisation, la réforme de l’État, la réforme budgétaire et la communication (Boukari-

Yabara & Guidère, 2017). 

Au niveau juridique les rapports de genre sont inscrits dans des textes de loi et dans la 

constitution malienne. Ainsi, le Code des personnes et de la famille a fait l’objet de différentes 
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modifications créant des débats sociétaux, par exemple lors de la proposition d’accorder les 

mêmes droits de succession aux femmes qu’aux hommes. Le coup d‘état de 2012 a lui aussi 

constitué un coup d’arrêt pour les mouvements féministes du pays (Boukari-Yabara & Guidère, 

2017). Aucune loi n’interdit les violences conjugales, et plus encore, les femmes sont 

légalement obligées d’obéir à leur mari (Hayes & van Baak, 2022).  

Le groupe des « femmes maliennes » n’est pas une entité unique et homogène ; et sans que 

nos propos renvoient à une image essentialiste de la femme malienne et plus largement des 

femmes, des résultats issus de différentes études seront présentés ci-dessous, permettant de 

faire un tableau des représentations sociales et rôles attribués communément dans la société 

malienne. Cet inventaire ne se veut pas exhaustif.  

Dans l’histoire des études anthropologiques et sociologiques concernant les femmes du 

continent africain, il semble ressortir une image stéréotypée de la femme qui s’épanouit en 

tant que mère et femme mariée. Des catégories telles que « femmes mariées » ou 

« prostituées » ont été mises en opposition, sans que ces groupes et terminologies ne soient 

forcément pertinents aux vues du contexte social, et ne regroupent des profils et pratiques 

homogènes au sein de ces groupes (Lancelot, 2001). En bambara deux termes désignent les 

femmes : « denwolomuso » et « kona (ou bôrôgè) ». Le premier fait référence à la femme qui 

procrée, le second à la femme stérile, celle qui ne procrée pas. Dans ce même sens, les 

femmes sont aussi mises en opposition entre celles qui ont connu la douleur de 

l’accouchement et celle qui ne l’ont pas connu. Ainsi le fait d’avoir des enfants, et de garantir 

une descendance, revêt une importance toute particulière pour les femmes (Coulibaly, 2015). 

Lors de son étude à Bamako sur la place des femmes dans le travail entre 1963 et 1968, Bazin-

Tardieu (1975) repère également ces caractéristiques apposées aux femmes : la femme en 

tant que mère, rendant anormal la femme ne pouvant pas avoir d’enfant ; la femme épouse, 

qui se dit être modeste et réservée mais jalouse et querelleuse avec ses coépouses ; et la 

femme en tant que personne qui est pourvue de réactions imprévisibles, incontrôlables,  

source de vie et qui possède une sexualité propre avec ses désirs et ses besoins.  

Bien que la fécondité baisse en Afrique et dans les grands centres urbains, le rôle de mère 

reste très important pour les femmes. En 2018, la fécondité était de 6,3 enfants par femmes, 

le nombre d’enfants par femmes étant plus important en milieu rural et  moins important 

lorsque le niveau de vie du ménage et d’instruction est élevé (INSTAT, 2019c). De nouvelles 

contraintes, telles que les contraintes économiques, notamment en milieu urbain, remettent 

cependant en question ce rôle,  non dans sa totalité, mais en réduisant le nombre d’enfant de 

certains couples (Coulibaly, 2015). 
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internationales ; des associations communautaires ; de l’état etc. (Gbocho, 2017). Au-delà 

d’ouvrir les soins à des acteur∙ice∙s hors du champ médical, la prise en charge s’élargit aussi 

à une prise en charge psychosociale, ne se limitant pas à des indicateurs biologiques mais 

prenant en compte la qualité de vie des individus, de manière globale et leur environnement 

(Gbocho, 2017). 

Le Mali a en effet inscrit dans sa Constitution, le droit à la santé (Constitution Du Mali, 1992). 

Comme une majorité de pays africains, après leur indépendance, le Mali a dû faire face à un 

manque de ressources humaines dans le champ de la santé, en effet peu de professionnel·le·s 

ont été formés durant la colonisation (Houéto, 2016). Le système de santé malien est alors 

marqué par la Déclaration sur les Soins de santé primaires (SSP) à Alma-Atta, permettant aux 

pays de réorganiser leur système de santé. Avant la déclaration de l’OMS, le Mali était 

précurseur dans les soins de santé primaires, notamment en 1977 au travers de l’initiative, 

dans la région de Sikasso, d’une formation à destination des hygiénistes secouristes et 

matrones traditionnelles, pour être en capacité de prendre en charges des pathologies 

courantes. D’autres initiatives sont expérimentées par la suite, comme l’implantation des 

« Paroles de Banconi » donnant lieu à la création du CSCOM de l’ASACOBA, premier centre de 

santé communautaire, dans un des quartiers les plus pauvres de Bamako (Iknane, 2016). La 

santé communautaire est de ce fait un « pilier essentiel et historique dans la construction du 

système de santé malien » (Gautier et al., 2021). Cet engagement envers cette approche et 

l’action sur les déterminants sociaux de la santé avec les communautés, est réaffirmé lors de 

la déclaration de Ouagadougou en 2008 par l’OMS (WHO/Africa, 2008). 

Face aux problèmes de financement des SSP, l’Initiative de Bamako a vu le jour en 1987 et 

avait pour ambition de permettre aux pays à faibles et moyens revenus d’améliorer l’accès et 

la qualité de leurs services de soins : « l’accessibilité universelles aux SSP » (Gautier et al., 

2021). Au Mali, la crise économique entrainait une baisse du budget pour la santé : plusieurs 

centres de santé fermaient, n’ayant plus de médicaments fournis gratuitement par le 

gouvernement (M. A. A. Ahmed et al., 2016). Cette Initiative devait permettre, au travers de huit 

principes, d’améliorer l’accès et la qualité des services de santé, via le recouvrement partiel 

des coûts aux points de délivrance des services, l’accès aux médicaments essentiels 

génériques et la participation communautaire ; ceci permettant de répondre à la question du 

financement de la santé, suite au désengagement financier de l’état malien (Gautier et al., 

2021; Houéto, 2016; Sardan & Ridde, 2012).  

Dans le système de soins malien, trois systèmes cohabitent : les systèmes publics, privés et 

communautaires. Le système de santé actuel est organisé d’après la Politique Sectorielle de 





37 
 

le développement de centres de santé communautaires sur son territoire, dans une optique de 

décentralisation et démocratisation. En 2001, on comptait 35 de ces centres de santé 

communautaires à Bamako (Balique, 2001).  

La santé communautaire appliquée au Mali, au travers de l’Initiative de Bamako, s’est traduite 

par une participation communautaire dans le système de santé. Le déploiement de cette 

politique de santé a permis d’augmenter la couverture sanitaire et d’améliorer l’offre de soins 

dans le pays, chose que le gouvernement n’avait pas réussi à faire jusque-là (Iknane et al., 

2011). L’extension de la couverture sanitaire dans le pays s’est opérationnalisée par l’ouverture 

de centres de santé, dispensaires ruraux et de centres de santé communautaires, permettant 

l’accès aux soins à un plus grand nombre : en 1990, 1% de la population malienne avait accès 

à un centre de santé dans un rayon de 5km, contre 49% en 2010. Le nombre de 

professionnel· le·s de santé a également augmenté, en particulier dans le secteur 

communautaire, représentant un secteur d’emploi stable (M. A. A. Ahmed et al., 2016; Balique 

et al., 2001; Iknane, 2016). D’autre part, les indicateurs de santé ont connu une amélioration, 

comme la vaccination des enfants. Les consultations de vaccinations, consultations 

prénatales et les accouchements sont davantage réalisés dans les CSCOM (Iknane, 2016).  

Il faut cependant rester vigilant face aux enjeux de gouvernance : le système de santé 

communautaire ayant remis en question les rapports de pouvoirs traditionnels (Iknane, 2016). 

Le développement des CSCOM par le gouvernement, peut également être lu comme une 

injonction vis-à-vis des communautés, sans qu’il n’y ait vraiment de motivation pour 

développer ces centres (Iknane et al., 2011). La notion de communauté utilisée dans ce cadre 

de santé communautaire est alors à dissocier d’une vision utopiste où la population saisirait 

elle-même les professionnels de santé (Balique, 2001). De plus, au niveau du continent 

africain, l’Initiative de Bamako et les SSP n’ont pas réellement permis d’améliorer les 

indicateurs de santé. Ces échecs peuvent s’expliquer par la mise en place de quelques 

composantes des SSP et non des huit énoncées. Ce sont les composantes ayant trait au 

registre biomédical qui ont été particulièrement mises en œuvre, contrairement à celles 

relatives au registre environnemental. En outre, le Mali n’est pas exempt de ces défis de 

participation communautaire : l’aspect participatif promu par l’Initiative de Bamako, a peu été 

mis en œuvre, au profit d’une participation à la gestion des centres de santé (Houéto, 2016). 

Bien que le terme communautaire soit présent dans les appellations du système de santé 

malien, des critiques sont énoncées dans la littérature, sur le réel caractère communautaire et 

participatif de ces instances. La participation communautaire doit s’inscrire dans le domaine 

plus large du développement communautaire et de la décentralisation  (Houéto, 2016). Malgré 

la dénomination de centre de santé communautaire, les CSCOM se basent avant tout sur une 
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du statut sérologique et du poids du secret, afin de leur permettre de développer des stratégies 

pour y faire face. » (Coalition Plus & ARCAD - SIDA Mali, 2014). Il ne vise, ni la promotion du 

partage, ni celle du secret du statut sérologique, mais a pour but d’outiller les femmes sur 

cette question, afin qu’elles puissent prendre des décisions éclairées, mettre en place des 

stratégies selon les contextes et gérer d’éventuelles réactions négatives après un partage. 

Le programme est animé par des animatrices, qui sont des conseillères psycho-sociales (CPS) 

au sein de l’association. Le programme a évolué et à ce jour, il se compose de neuf rencontres 

hebdomadaires de deux heures, par groupe de huit femmes et animé par deux animatrices. 

Lors de la première mise en place du programme, celui-ci-comportait une première séance 

d’évaluation individuelle avec les animatrices, puis dix séances obligatoires et enfin une 

dernière séance facultative.  

Chaque rencontre est organisée autour d’un thème et inclut des activités et des outils propres 

à la culture malienne. Ces activités, et outils ont été proposés initialement par les femmes 

concernées. 

L’adaptation culturelle et la mise en place de Gundo-So au Mali s’est faite en plusieurs phases :  

dans un premier temps, une adaptation culturelle du programme québécois au contexte 

malien et à destination d’une population d’un autre genre a été menée (2012-2015) ; puis dans 

un second temps, le projet a été validé au travers d’une évaluation pré et post intervention 

(2014-2016). Ce programme s’est construit autour d’une collaboration étroite entre des 

équipes universitaires québécoise et malienne et des acteurs associatifs et communautaires. 

L’enjeu du partage est sensible pour la population des FVVIH au Mali, en raison des enjeux 

sociaux et économiques auxquels elles font-face, comme développé dans le chapitre deux 

(Jahan et al., 2018). Leur place dans la société leur accorde un faible pouvoir décisionnel, 

d’autant plus dans le cadre du VIH, infection stigmatisée et en lien avec des représentations 

d’une sexualité non morale (Sow, 2013). 

Dans une logique de démarche communautaire, la collaboration est organisée entre les 

acteurs associatifs (ARCAD Santé PLUS et Coalition PLUS) et les acteurs universitaires 

(CReCES de Montréal et le DERSP de Bamako), financée par la Fondation de France et USAID. 

Ces différents acteur∙ice∙s prennent place dans les comités de pilotage, techniques et 

scientifiques. De plus une commission, en charge de l’opérationnalisation des rencontres 

entre les différents partenaires, est composée d’animatrices d’ARCAD Santé PLUS, elles-

mêmes FVVIH et conseillères psychosociales au sein de l’association. L’adaptation s’est 

déroulée en quatre étapes : la phase test, permettant l’adaptation et le test des outils du 

programme ainsi que la production d’un guide d’animation ; une phase pilote 
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d’expérimentation des outils et de validation du guide d’animation ; la troisième étape a été 

celle de l’évaluation de la phase pilote ; enfin la dernière étape a été l’extension du programme 

dans les différents sites de l’association. 

L’un des enjeux de cette adaptation a été celui de la langue et du niveau d’alphabétisation des 

bénéficiaires du programme : les outils et activités utilisés initialement dans PP/PP étant 

pensés en français et non adaptés pour les participantes maliennes, dont la langue maternelle 

est majoritairement le bambara et qui pour beaucoup ne savent ni lire, ni écrire. 

C’est en s’appuyant sur les ressources et savoir-faire des actrices d’ARCAD Santé PLUS, dans 

la mise en place d’actions communautaires, qu’a pu être menée l’adaptation du programme. 

Les animatrices ont pu suivre une formation au programme afin d’appréhender ses activités 

et de maitriser son contenu. 

Une évaluation de la phase pilote de cette adaptation a été réalisée. Elle a permis de fournir 

des données sur l’adaptation du programme au contexte malien et sur la population des FVVIH 

suivies par l’association. Elle s’est faite au travers d’analyses quantitatives et qualitatives 

menées par l’équipe universitaire québécoise, auprès de 210 participantes.  

Les critères pris en compte, permettant d’évaluer les effets du programme ont été : 

- Le poids du secret,  

- La capacité de prise décision, 

- L’estime de soi,  

- La capacité à planifier et à appliquer des stratégies pour garder le secret et pour le 

partager,  

- Le soutien par les autres femmes du groupe  

- Ainsi que la perception de contrôle sur sa vie.  

Les résultats ont ainsi suggéré que l’intervention Gundo-So était culturellement adaptée 

(croyances, normes, modes de vie), en mesure de mobiliser les communautés ciblées et 

qu’elle répondait à des besoins réels rencontrés sur le terrain (Bernier et al., 2018). 

L’intervention a montré un niveau élevé de satisfaction des bénéficiaires du programme et a 

suggéré que celui-ci permettait l’amélioration de plusieurs indicateurs psychosociaux tels que 

l’allègement du poids du secret,  l’acquisition de la capacité à prendre des décisions sur cette 

question et l’auto-efficacité à partager ou à garder le secret. 

Les analyses qualitatives ont permis, au moyen d’analyse thématique de contenu, d’analyser 

les carnets de bord et les questionnaires. Le programme semble alors avoir contribué à 
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l’évolution du poids du secret/partage, symbolisé par des cailloux (Le nombre de cailloux 

choisi par les femmes entre l’inclusion et le suivi à 9 mois est comparé. Ces cailloux 

représentent le poids du secret vécu par les femmes), et à la fois sur l’évolution des stratégies 

développées par les femmes pour partager leur statut ou pour le garder secret, entre l’inclusion 

et le suivi 9 mois après l’intervention. De nombreux indicateurs secondaires ont été mesurés 

tels que l’auto-efficacité, l’empowerment, la qualité de vie et le bien-être psychosocial, le 

capital social, l’observance, la charge virale et CD4, et le suivi médical, etc.  

En amont du recrutement des participantes et des premiers recueils de données, une 

formation à destination des enquêtrices et des animatrices a été réalisée en janvier 2019. Le 

but de cette formation d’une semaine était de former les 16 animatrices recrutées pour cette 

nouvelle recherche, ainsi que les trois enquêtrices. Les rôles de chacune ont été revus aux 

différents temps de la recherche : à l’inclusion, lors de l’animation et du suivi des participantes. 

Les 9 séances ont également été revues, présentées et animées par des animatrices elles-

mêmes, qui avaient elles-mêmes participé à l’adaptation culturelle de Gundo-So. Des mises en 

situation ont permis de s’approprier les outils tels que la notice d’information par exemple. Les 

enquêtrices ont quant à elles, pu découvrir les différents questionnaires et s’entrainer à leurs 

passations, au travers de mises en situation. Cela a également été l’occasion pour l’équipe de 

recherche de faire du lien avec les professionnel·le·s sur place en rencontrant les médecins et 

en visitant les centres de santé où aura lieu la recherche.  

Dans le projet ANRS GUNDO SO, aucune évaluation qualitative n’avait été prévue initialement. 

Notre travail de thèse s’est alors construit sur la base d’une proposition méthodologique et de 

questions de recherche additionnelles, permettant d’apporter un angle de vue complémentaire 

par rapport à l’évaluation intrinsèque du programme. Cette démarche a été facilitée par le fait 

que la direction de thèse était aussi l’investigatrice principale de l’essai ANRS GUNDO SO. 

Au total, 224 FVVIH âgées de 18 ans et plus diagnostiquées depuis plus de 6 mois et moins 

de 5 ans, ont été recrutées lors de leur rendez-vous de suivi médical habituel, dans un des six 

sites de prise en charge d’ARCAD-Santé Plus à Bamako retenus pour l’étude. 
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permet d’intégrer la dimension culturelle de la santé (Jodelet, 2006a). La promotion de la 

santé, là encore, favorise une approche participative, puisque :  

« La promotion de la santé passe par la participation effective et concrète de la 

communauté à la fixation des priorités, à la prise des décisions et à l’élaboration et à 

la mise en œuvre des stratégies de planification en vue d’atteindre une meilleure santé. 

Au cœur même de ce processus, il y a la dévolution de pouvoir aux communautés 

considérées comme capables de prendre en main leurs destinées et d’assumer la 

responsabilité de leurs actions. » (Organisation mondiale de la Santé. Bureau régional 

de l’Europe, 1986, p.4). 

La santé communautaire s’inscrit dans la continuité de ces évolutions de la notion de santé. 

La santé y est perçue comme intimement liée à la société. En reconnaissant les inégalités 

sociales et les facteurs sociaux de la santé, elle peut être envisagée comme une production 

sociale de la santé (Absil, 2016; Fassin, 2016). Cette approche est ainsi davantage axée sur 

les déterminants de la santé (Batona, 2016).  

Cette approche de la santé a été popularisée dans les années 70, mais date de la fin des 

années 40 (De Wet, 2010; Jourdan et al., 2012). Cette vision de la santé a surtout été 

développée au travers d’approches américaines, en Amérique du Sud et du Nord (Jourdan et 

al., 2012). Elle s’ancre notamment dans les travaux sur la théologie de la libération, l’éducation 

populaire, l’antipsychiatrie, et différents mouvements sociaux tels que la révolution tranquille 

au Québec. Ainsi, elle a pour vocation d’atteindre les populations en situation de vulnérabilité, 

marquées par les inégalités sociales, de tendre à l’émancipation des personnes vulnérables. 

Elle a aussi une finalité de développement social (De Wet, 2010; Hassambay et al., 2022).  

Cette approche va à l’encontre d’une approche de la santé basée sur des technologies 

médicales, et qui fait peu de place à la prévention et accorde peu d’intérêt aux rôles joués par 

l’environnement et par les facteurs politiques (Hassambay et al., 2022; Motamed, 2015). Les 

professionnel·le·s de santé se mettent au service de la communauté, en abandonnant leur 

posture d’expert·e·s ; et les membres de la communauté sont également co-responsables 

avec eux (Jodelet, 2006a). 

La participation des populations à leur prise en charge est au centre de la démarche, ainsi que 

le développement sanitaire, pour améliorer la santé des populations au travers de programmes 

d’éducation et d’acquisition d’aptitudes (Jodelet, 2006a; Thomas, 2016). La santé 

communautaire intègre en effet les membres d’un groupe, à la réflexion et à la mise en œuvre 

des actions de santé les concernant (Motamed, 2015). La participation communautaire est 

mue par les valeurs d’autodétermination, de démocratie, également par le développement 
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communautaire, issu de la décolonisation des pays en développement. Elle repose aussi sur  

les travaux en travail social ainsi que sur l’idéologie marxiste (Fournier & Potvin, 1995).  

La participation des communautés est définie à la fois comme un processus social où une 

communauté identifie et répond à ses besoins, s’implique dans les services de santé, et un 

processus où les individus prennent en charge leur santé, leur bien-être et ceux de la 

communauté tout en développant leur pouvoir d’agir sur cela (Fournier & Potvin, 1995). La 

participation communautaire peut être divisée en trois catégories, correspondant à huit 

niveaux : la non-participation (être manipulé∙e et la thérapie), la coopération symbolique 

(information, consultation, conciliation), et enfin un pouvoir effectif (partenariat, délégation de 

pouvoir et contrôle citoyen) (Arnstein, 1969). Le processus de participation est largement 

inspiré des travaux de Paulo Freire, partant du principe que chaque personne et communauté 

détiennent les connaissances et capacités pour se développer. C’est donc au travers 

d’échanges et de liens sociaux que cela se traduit (Thomas, 2016). Les perspectives visées 

par la participation communautaire sont cependant très larges et grandement dépendantes 

du contexte, visant jusqu’à la modification des structures sociales, ou bien de manière moins 

globale, la redistribution de pouvoir à un niveau local (Fournier & Potvin, 1995). 

Il ne faut pas oublier la portée politique qu’incarne la participation communautaire : elle 

émerge notamment dans des contextes de revendications sociales et vise à développer 

l’empowerment des citoyens aussi bien au niveau individuel que sociétal, afin d’atteindre, entre 

autre, une justice sociale (Thomas, 2016). Nous détaillerons au chapitre 4 la notion 

d’empowerment. 

De par son approche à destination des populations vulnérables, la santé communautaire s’est 

particulièrement développée dans les pays à faibles revenus (De Wet, 2010). En 2006, lors de 

la conférence internationale de la santé communautaire dans la région africaine, 

l’institutionnalisation de la santé communautaire dans les systèmes de santé de ces pays a 

été demandé (ONUSIDA et al., 2006).  

L’OMS elle-même, ne définit pas clairement la santé communautaire, utilisant à la fois les 

termes de participation communautaire, médecine communautaire ou encore services de 

santé communautaire, en mettant alors l’accent sur l’aspect participatif (Conill et al., 1984; 

Motamed, 2015). Nous citerons ici la définition de Conill et Al (1984), reprenant différentes 

dimensions issues des différentes conceptualisations relevées dans la littérature :  

« La santé communautaire est une approche à la dispensation de soins de santé, ayant 

pour objectif l'amélioration de l'état de santé de la population, par des mesures 

préventives, curatives et de réadaptation, doublées d'autres mesures à caractère 
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social, économique et politique, dispensées par une équipe multidisciplinaire et faisant 

largement appel à la participation populaire. Ces services sont dispensés à des 

populations géographiquement définies, à qui l'on fournit des soins de santé primaire, 

premier niveau d'un système régionalisé, établi idéalement selon les principes de la 

planification participante et débouchant, à la limite, sur un service national de 

santé. » (Conill et al., 1984, p.172)   

Dans cette perspective participative communautaire, de nouveaux acteur∙ice∙s vont voir le 

jour, nommé·e·s médiateur·ice·s communautaires, agents de santé communautaire, ou encore 

animateur·ice·s communautaires, permettant de faire le relais entre les professionnel·le·s et 

les populations (Thomas, 2016). Leur position est définie par l’OMS comme :  

« Ils doivent être des membres de la communauté, choisis par elle, être ses 

représentants, doivent aussi être supervisés par le système de santé, sans faire partie 

de son organigramme et ont une formation plus courte que les professionnels de la 

santé » (traduction libre issue de WHO Study Group on Community Health Workers & 

Organization, 1989) 

De nombreux enjeux entourent la question de ces agents de santé communautaire tels que 

celui de leur rémunération, leur professionnalisation, leur formation et leur recrutement (Diallo 

& Sainsaulieu, 2022; Lefeuvre et al., 2014).  

La santé communautaire n’entend pas la santé comme un objet strictement médical, mais 

global, comprenant le bien-être, l’éducation à la santé, et qui prend en compte les savoirs des 

non professionnel·le·s (De Wet, 2010). 

Bien qu’il n’existe pas de définitions consensuelles, la santé communautaire renvoie à tout une 

diversité de pratiques et de réalités, en fonction du contexte et des communautés 

(Hassambay et al., 2022; Jourdan et al., 2012). C’est une approche multidisciplinaire et 

multisectorielle, dynamique et évolutive (Hassambay et al., 2022). 

Un Secrétariat Européen des Pratiques de Santé Communautaire (SEPSAC) a été créé en 

Europe. Il précise les éléments qui qualifient une approche en santé communautaire : être à 

destination d’une communauté, être coconstruite, que les pouvoirs et savoirs soient partagés, 

la présence d’une valorisation et d’une mutualisation des ressources de la communauté et une 
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important à la communauté dans la recherche et la construction du savoir (Brizay et al., 2015; 

Israel et al., 1998).  

Elles promeuvent le fait de travailler en collaboration avec les populations concernées, leur 

permettant de contribuer totalement à la construction et la mise en œuvre des interventions. 

Ce type de démarche permet ainsi de déployer des projets de recherche avec et pour des 

populations minoritaires ou vulnérables, souvent moins considérées dans les travaux de 

recherche plus classiques (Bekelynck, 2011; Demange et al., 2012). Ces recherches s’appuient 

fortement sur le concept de communauté, en tant qu’identité partagée, en s’appuyant sur les 

ressources et forces présentes dans la communauté (Israel et al., 1998). 

Notamment développée sur le continent nord-américain, dans le sillage du courant de 

recherche action développée par Kurt Lewin, la recherche communautaire doit être guidée par 

les besoins et les demandes des populations concernées et il est attendu qu’elle soit initiée 

par les acteurs communautaires et/ou la population concernée elle-même (Bekelynck, 2011; 

Demange et al., 2012; Minkler, 2005). Ce type de démarche se développe, de plus en plus, dans 

le reste du monde et notamment dans les pays dits « du Sud », par des collaborations avec 

des populations oppressées, en attestent les travaux de Fals-Borda ou Freire appelant à 

décoloniser la recherche (Henry et al., 2015; Minkler, 2005).  

La recherche communautaire est menée en collaboration, dans le but de répondre aux besoins 

de la population concernée. La recherche est faite par, avec et pour, la population (Demange 

et al., 2012). Ainsi, dans des conditions optimales, la question de recherche est choisie et 

construite conjointement. L’expertise des partenaires et la reconnaissance de l’expertise du 

vécu, ainsi que le partage du pouvoir de décision, sont essentiels (Bekelynck, 2011). 

Cependant, le principe de participation des acteur∙ice∙s communautaires recouvre un large 

continuum selon les recherches, et les étapes au sein d’une même recherche. On passe ainsi 

d’une participation des communautés en tant que sujets consentants à la recherche, à une co-

investigation des chercheurs et des communautés ; partageant les prises de décisions 

concernant les objectifs et le design de la recherche (Chung & Lounsbury, 2006). Il semble 

cependant important, dans le cadre d’une recherche communautaire, que la collaboration 

entre chercheur·es et communautés se fassent au travers de l’identification de questions de 

recherches, le recueil de données, l’interprétation des résultats et leurs implications (Israel et 

al., 1998). Ces choix méthodologiques peuvent permettre d’améliorer la qualité et la validité 

des résultats qui seront plus pertinents, vis-à-vis du terrain de recherche et qui s’appuieront 

sur l’expérience vécue des acteur∙ice∙s de la communauté (Bekelynck, 2011).  
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Parmi les nombreuses définitions disponibles, la démarche communautaire en recherche, peut 

se définir comme : 

« La recherche communautaire en santé publique est une approche collaborative de la 

recherche qui implique équitablement tous les partenaires (par exemple, les membres 

de la communauté, les représentants d'organisations et les chercheurs) dans tous les 

aspects du processus de recherche. Les partenaires apportent leurs forces uniques et 

leurs responsabilités partagées pour améliorer la compréhension d'un phénomène 

donné et la dynamique sociale et culturelle de la communauté, et pour intégrer les 

connaissances acquises dans des actions visant à améliorer la santé et le bien-être 

des membres de la communauté.» [Traduction libre] (Israel et al., 1998, p. 177)    

Au travers de méthodologies innovantes et/ou adaptées, ce type de recherche poursuit des 

objectifs scientifiques afin d’accroitre les connaissances scientifiques. A cela, s’ajoute le fait 

que la recherche agit à des fins d’utilité sociale ; elle a pour objectif une transformation sociale 

qui tend vers une société plus égalitaire (Bauquier et al., 2017; Demange et al., 2012). En effet, 

elle est tournée vers l’action, et les résultats issus de la recherche ont vocation à être traduits 

en actions, dans le but d’initier une transformation sociale, immédiatement ou à posteriori 

(Demange et al., 2012). Elle est aussi empreinte d’une portée politique, « en faisant de la 

recherche un outil pour l’action collective », en influençant les individus mais également leur 

environnement social (Henry et al., 2015). 

Ces objectifs politiques appellent à aller au-delà du modèle biomédical classique, en 

bousculant les rôles de professionnel·le·s, en encourageant les usager·e·s à devenir actif·ve·s 

et coresponsables dans leurs soins (Jodelet, 2011). Elle vise également à s’attaquer aux 

inégalités sociales et à leurs implications, afin de développer des stratégies de changement 

et à les prendre en compte dans la construction des connaissances (Israel et al., 1998). 

Cette démarche présente différentes caractéristiques. Méthodologiquement, elle s’organise 

autour de trois éléments : la participation, la recherche et l’action (Bauquier et al., 2017). En 

effet, les membres de la communauté doivent être impliqué·es tout au long du projet et les 

chercheur·es travaillent en collaboration avec elles et eux. La recherche a pour but d’améliorer 

la compréhension d’un phénomène. Elle a aussi une vocation à l’action, afin d’encourager 

l’empowerment des communautés et l’amélioration de leurs conditions de santé et de bien-

être (Bekelynck, 2011).  

Ces choix méthodologiques peuvent permettre d’améliorer la qualité et la validité des 

résultats, en étant plus pertinents vis-à-vis du terrain de recherche et en s’appuyant sur 

l’expérience vécue des acteur∙ice∙s de la communauté (Bekelynck, 2011; Minkler, 2005). En 
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outre, en participant à la recherche, les membres de la communauté valorisent leurs savoir-

faire et développent eux-mêmes de nouvelles compétences. Enfin, en participant en tant que 

membres actifs à la recherche, le projet doit contribuer au processus d’empowerment des 

communautés (Demange et al., 2012).  

Cependant, ce type de recherche se retrouve confronté à des problèmes de reconnaissance 

de la part des acteurs institutionnels. En effet, les connaissances scientifiques médicales 

s’appuient sur l’ « Evidence-Based Medicine », fondamentalement ancré sur le modèle 

biomédical, contrairement aux courants de la santé communautaire, qui s’appuient sur le 

modèle bio-psycho-social. Les travaux, se basant sur le modèle biomédical, sont ainsi 

davantage légitimés, considérés comme plus rigoureux et valides que les travaux en recherche 

communautaire (Bekelynck, 2011). De plus, les partenariats noués dans le cadre des 

recherches communautaires exigent du temps, notamment lié au fait de développer des 

compétences de recherche chez les partenaires issus de la communauté, ce qui peut impacter 

le temps de mise en œuvre des projets et décaler la valorisation des résultats. Ces éléments 

peuvent également impacter les projets, au niveau financier. En effet, au regard du temps de 

la mise en place du partenariat et de la recherche communautaire, les financeurs sont donc 

moins nombreux que dans le cadre de recherches plus classiques (Bekelynck, 2011; Brizay et 

al., 2015; Israel et al., 1998).  

La sélection de la question de recherche et son adéquation avec les préoccupations des 

communautés, les dynamiques de pouvoir entre les différents acteur∙ice∙s de la recherche, les 

conditions de participation de la communauté, et la mise en place d’actions, représentent 

également des enjeux éthiques auxquels les chercheur·es doivent porter attention (Minkler, 

2005; Wallerstein & Duran, 2010). Il convient également d’être attentif à la représentativité de 

la communauté au sein de la recherche ; les populations les plus privilégiées socialement, au 

sein même des groupes marginalisés, ont tendance à s’engager plus facilement, pour des 

raisons très pragmatiques de temps et de ressources (Israel et al., 1998; Minkler, 2005).  Le 

langage et la langue utilisés dans les projets sont également des points d’attention, vis à vis 

des enjeux de pouvoir auquel cela peut renvoyer. La gestion des budgets et leur répartition 

entre les acteurs institutionnels et communautaires et l’instauration d’une relation de 

confiance rejoint aussi ces questions (Wallerstein & Duran, 2010). 

Néanmoins, la recherche communautaire présente des caractéristiques fortes. Cette dernière 

est une source d’innovation dans la mesure où ce sont des populations minoritaires ou 

vulnérables, souvent délaissées par les travaux de recherche habituels, qui vont être acteurs 

et objets de la recherche. Au-delà de la construction de la question de recherche, il s’agit de 
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mettre en lumière les besoins de la communauté et une compréhension nouvelle des 

phénomènes. D’un point de vue méthodologique, cette approche est également innovante : 

des essais randomisés ont pu par exemple être mis en place dans le champ du VIH (Barnabas 

et al., 2020; Pettifor et al., 2018). Ces nouveaux choix méthodologiques, peuvent permettre 

d’améliorer la qualité et la validité des résultats, en étant plus pertinent vis-à-vis du terrain de 

recherche et en s’appuyant sur l’expérience vécue des acteur∙ice∙s de la communauté 

(Bekelynck, 2011). Les résultats de ces recherches peuvent permettre des changements de 

politiques publiques, pour plus d’équité et de durabilité et d’empowerment des communautés 

(Wallerstein & Duran, 2010). A cela, s’ajoute le fait qu’en agissant pour une transformation 

sociale, la recherche communautaire vise une société plus égalitaire (Bauquier et al., 2017).  

La recherche communautaire s’inscrit dans le courant de la démarche communautaire : 

différents acteurs se mobilisent autour d’une problématique les concernant, sur des besoins 

qu’ils expriment (Morin et al., 2012). Cette démarche communautaire et cette approche de la 

recherche font également partie du même courant que la santé communautaire, ainsi que de 

la psychologie communautaire (Saïas, 2011). Pour résumer, nous emprunterons les mots de 

Demange et al. (2012) pour définir la démarche de recherche communautaire : une recherche 

faite « pour, par et avec la communauté ». 

Fradet et al. (2015) ont synthétisé les défis et obstacles, relevés par Israel et al. (1998), et les 

avantages de cette approche :  

Tableau 1- Synthèse des défis, obstacles et avantages des recherches communautaires, adapté de 
Israel et al., 1998 (Frader et al. 2015) 

Sources Défis et obstacles Avantages 

Recherche • Manque de confiance et de 
respect entre les partenaires 

• Distribution inéquitable du 
pouvoir et du contrôle 

• Disparités entre les 
perspectives, les priorités, les 
valeurs, les croyances et les 
langages 

• Gestion et utilisation des fonds 

• Priorités différentes concernant 
les tâches et les processus  

• Longueur du processus  

• Définition de la communauté et 
désignation de ses 
représentants 

• Réunion de partenaires ayant 
des habiletés, savoirs, 
expertises et sensibilités 
diversifiées autour de 
problèmes complexes 

• Reconnaissance que le savoir 
c’est le pouvoir, et que le savoir 
créé par un ensemble de 
personnes doit être utilisé au 
bénéfice de la communauté 

• Développement conjoint de 
normes de fonctionnement 

• Augmentation de la qualité et 
de la validité de la recherche 
par l’intégration du savoir local 
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Les recherches et actions menées en psychologie communautaire se fondent aussi bien sur 

les savoirs académiques, qu’expérientiels, au travers d’une méthodologie construite en 

équilibre entre la recherche et l’action (Marcoux & Austin, 2011). 

La psychologie communautaire est une sous-discipline de la psychologie, qui a vu 

officiellement le jour en 1966, au sein de l’Association Américaine de Psychologie (APA). 

Principalement développée en Amérique du Nord, aux Etats-Unis et au Canada, elle s’est 

majoritairement élaborée au travers d’une littérature anglophone. Cependant, les courants 

sud-américains de psychologie de la libération, et l’approche de Paulo Freire en éducation 

populaire, ont également permis de nourrir le développement de la discipline, ainsi que certains 

travaux européens (Greacen & Jouet, 2009; Saïas & Teulade, 2014). 

Cette approche « porte sur les relations entre l’individu, les communautés et la société. En 

intégrant la recherche et l’action accomplie en collaboration, les psychologues 

communautaires essaient de comprendre et d’améliorer la qualité de vie des individus, des 

communautés et de la société » (Kloos et al., 2011 [Traduction libre]). Elle a été initiée à partir 

des travaux de Lewin autour des recherches actions, puis par le développement des 

community based research et community based participatory research (Demange et al., 2012). 

Dans l’Amérique du nord des années soixante, les contextes sociaux et politiques sont en 

mouvement, face à des conditions sociales détériorées. Un contexte d’effervescence sociale 

se met en place. On voit alors apparaitre aux Etats-Unis les mouvements des droits civils, les 

mouvements féministes, des protestations contre la guerre au Vietnam et en Amérique du Sud, 

face aux dictatures militaires, le développement de l’éducation populaire par Paulo Freire et de 

la participation communautaire par le sociologue Jose Fals Borda (Jodelet, 2011; Toro, 2019). 

Ces mouvements vont contribuer aux réflexions pour la structuration de la psychologie 

communautaire. Dans le champ de la santé, et dans différentes régions du monde, le système 

de santé est également remis en question et un mouvement de désinstitutionalisation se 

développe. Le but est de faire sortir hors des murs des institutions, l’accompagnement des 

personnes atteintes de pathologies chroniques et particulièrement dans le champ de la santé 

mentale. Différents mouvements voient le jour, tels que The Community Mental Health 

Movement aux Etats-Unis, les mouvements de l’antipsychiatrie et la psychiatrie 

communautaire en Europe, ainsi que des propositions de nouvelle structuration du travail 

social et service social communautaire (Bacqué & Biewener, 2015; Saïas, 2011; Toro, 2019). 

L’ensemble de ces mouvements partage les mêmes préoccupations envers la lutte contre la 

pauvreté et les inégalités sociales. La justice sociale et l’équité représente le fil rouge des 

différents travaux dans cette discipline (Saïas, 2011). En psychiatrie, l’idée selon laquelle 
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l’environnement social joue un rôle dans l’apparition de certaines pathologies mentales se 

développe (Dohrenwend & Dohrenwend, 1969). D’autre part, l’efficacité des approches 

curatives et le système des hôpitaux psychiatriques sont remis en question. C’est la critique 

d’un ordre social et le souhait d’un changement vers une justice sociale qui s’exprime, que cela 

soit dans la société en général, au niveau politique, dans les institutions psychiatriques, la 

santé publique et également dans la recherche (Jason et al., 2016; Jodelet, 2011; Saïas, 2011; 

Toro, 2019). 

La conférence de Swampscott en 1965, viendra sceller l’avenir de la discipline. C’est lors de 

ce rassemblement que le rôle de l’environnement social est mis en avant, dans la pratique et 

la recherche en psychologie. La pratique des psychologues, via les psychothérapies dans une 

perspective individuelle, est remise en question. Les psychologues sont appelés à intervenir 

au-delà du niveau individuel et ainsi adopter un changement de posture, en tant qu’agent de 

changement, plutôt que comme thérapeute (Jodelet, 2011; Le Bossé & Lavallée, 1993). 

Trois grands courants de pratique vont alors se distinguer ; un axe travaillant sur les 

problématiques de santé mentale, dans la continuité des revendications sur l’institution 

psychiatriques, un autre se focalisant sur la prévention et la promotion de la santé, notamment 

au travers des politiques de santé publique et enfin un axe centré sur un courant critique et 

militant, de remise en question du système social (Jodelet, 2011). L’empowerment, concept 

développé ci-dessous, représente la notion clef qui traverse les différents travaux en 

psychologie communautaire (Le Bossé & Lavallée, 1993; Saïas, 2011). 

La psychologie communautaire s’est construite dans une perspective de justice et de 

changement social, qui repose sur des valeurs et un engagement personnel (Bouchard, 2011; 

Montero & Díaz, 2007; Neal & Neal, 2011). Les facteurs externes à l’individu sont pris en 

compte et c’est en les étudiant et en agissant sur eux, que l’on cherche à améliorer le bien-être 

des individus. Une approche écologique est privilégiée ; l’individu n’est plus considéré comme 

une entité isolée, mais c’est son environnement complet qui sera pris en compte. On peut 

subdiviser les différentes sphères de la vie d’un individu comme ceci : l’ontosystème qui 

représente l’individu lui-même, les microsystèmes regroupant la famille, le travail, l’école et les 

pairs par exemple ; les mesosystèmes représentant les relations entre ces différents rôles et 

milieux ; l’exosytème est constitué quant à lui, par les médias, les institutions, les 

communautés qui entourent l’individu, le macrosystème qui comprend la culture, les politiques 

publiques, le contexte économique dans lequel évolue l’individu ; et enfin le chronosystème 

prenant en compte les changements s’opérant dans le temps à tous les niveaux. Ces niveaux 
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L’individualisme y est roi, et chacun est hostile envers les autres. Ce groupement est considéré 

comme mécanique et organisé autour de la notion de contrat et de convention. Les individus 

ne sont pas unis malgré les facteurs réunificateurs (Krause & Montenegro, 2017; Schrecker, 

2011). Ces distinctions entre sociétés dites traditionnelles, où la cohésion et la solidarité 

seraient plus présentes et celles de sociétés modernes, individualistes et contractuelles, sont 

poursuivies et développées par la suite dans les travaux de sociologie. Ces thèmes ont été 

repris par Durkheim, qui a opposé deux formes de solidarité et d’intégration sociale dans les 

groupes. La première est mécanique, ici les individus partagent une harmonie cognitive et 

émotionnelle et la seconde est organique. Dans ce cas, il existe de fortes différences 

individuelles. Ici la distinction est faite entre les sociétés dites mécaniques, où règne une 

harmonie cognitive et émotionnelle et où les représentations sociales sont partagées entre les 

membres, en opposition aux sociétés dites organiques, où les différences interindividuelles 

sont importantes. Dans ces sociétés, c’est au travers d’une coopération et de la division 

sociale du travail que l’intégration sociale se met en place (Krause & Montenegro, 2017). 

Développée dans des disciplines telles que l’anthropologie ou la sociologie, la communauté 

est un concept clef de la psychologie communautaire, sans être jamais définie de la même 

manière, en fonction du contexte et des méthodologies, et qui s’est transformé dans le temps 

(Howarth, 2001; Krause & Montenegro, 2017).  

Plusieurs auteur·e·s ont tenté de réunir des caractéristiques communes préexistantes aux 

différentes communautés décrites par leurs confrères. Ainsi, Mac Queen et al. repèrent quatre 

attributs majeurs sur lesquels se regroupent les différentes communautés : la localité, 

l’appartenance biologique et sociale, les institutions communes et les actions partagées 

(Bekelynck, 2011). Schrecker quant à lui, reprend également quatre principes de base autour 

desquels se retrouve une communauté : un lieu, une activité commune, des caractéristiques 

partagées, une qualité de liens (Schrecker, 2011). Dans ces définitions, les différentes 

caractéristiques ne sont pas exclusives : un groupe pouvant en partager une seule ou 

plusieurs, pour exister en tant que communauté. Israël et al. définissent la communauté en 

tant qu’unité, qui se regroupe autour d’un sentiment d’identification aux autres, une connexion 

émotionnelle, des systèmes symboliques communs, des valeurs et normes communes, ainsi 

que des besoins partagés (Israël et al., 1998 cités par Bekelynck, 2011). Les individus se 

regroupant dans une communauté partagent une identité sociale commune, des 

représentations sociales communes et des conditions ou contraintes d’accès à un pouvoir 

(sur leur santé, ou leurs conditions de vie par exemple) (Campbell & Jovchelovitch, 2000). La 

communauté peut elle-même se définir et se reconnaitre comme telle, mais elle peut 

également prendre forme, sous l’influence d’un acteur extérieur (Bekelynck, 2011). Afin de 
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construire une notion prenant en compte ces différents aspects, Krause et Montenegro (2017) 

ont répertorié les différentes dimensions communes se retrouvant dans la littérature :  

- une dimension psychologique et émotionnelle, faisant référence au « sense of community », 

que nous développerons au-dessous ;  

- une dimension relationnelle, désignant les influences mutuelles entre les membres de la 

communauté et la communication entre eux ;  

- une dimension visant l’action, au travers de la participation sociale des membres et servant 

des buts partagés ;  

- une dimension temporelle et spatiale, faisant référence tant à un territoire physique qu’à une 

communauté virtuelle et qui permet de délimiter la communauté ;  

- une dimension motivationnelle désignant le partage de besoins et d’aspirations communes ; 

une dimension culturelle, représentée entre autres, par le partage de représentations sociales, 

de symboles communs et de mémoire collective ;  

- et enfin une dimension identitaire par la reconnaissance mutuelle de la communauté et de 

l’appartenance à celle-ci (Krause & Montenegro, 2017).  

Cette dernière dimension et l’expérience subjective du « sense of community » permettent de 

distinguer un groupe, d’une communauté (Krause & Montenegro, 2017). 

Le sense of community définit par McMillan et Chavis reprend plusieurs éléments de la 

littérature concernant cette notion et la théorise, autant pour des communautés territoriales 

que pour des communautés regroupées autour de liens relationnels. Ce sentiment 

d’appartenance est défini comme suit : « le sentiment que les membres sont importants les 

uns pour les autres et pour le groupe, et la conviction partagée que les besoins des membres 

seront satisfaits grâce à leur engagement à être ensemble. » [Traduction libre] (McMillan, 1976 

p.9 cité par McMillan & Chavis, 1986). Quatre éléments le composent :  

- L’adhésion : qui décrit les frontières posées envers d’autres groupes, une sécurité 

émotionnelle, un sentiment d’appartenance et d’identification, un investissement 

personnel, et un système de symbole commun entre les membres de la communauté. 

- L’influence : les individus sont plus attirés par une communauté où ils et elles se 

sentent influent. Plus une communauté est influente, plus la cohésion en est renforcée. 

Les liens entre les membres y sont renforcés et on observe une conformité entre les 

membres. Celle-ci est un indicateur de la cohésion au sein de la communauté. 

L’influence de la communauté sur les membres et inversement, des membres sur la 

communauté, opèrent simultanément. 

- La satisfaction des besoins : cet élément et son renforcement est une des premières 

bases dans l’existence d’une communauté. Les besoins peuvent être satisfaits par la 
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posture de membre de la communauté, ses succès et les compétences des autres 

membres. Les compétences des autres membres profitent à chacun. 

- Un lien émotionnel entre les membres : plus les membres se rencontrent, plus ils 

deviennent proches, ce qui facilite la cohésion du groupe, lorsque ces échanges sont 

positifs. Cependant, il est nécessaire pour la maintenir, que les actions réalisées 

ensemble, soient menées jusqu’au bout et soient claires pour les membres. De plus, le 

lien sera d’autant plus fort, lorsque les membres auront vécu ensemble un évènement 

important pour eux (par exemple une situation de crise). Aussi, chaque membre est 

défini par l’investissement qu’il donne pour la communauté. Il est à noter que 

l’humiliation, ou au contraire des récompenses, au sein de la communauté, ont un effet 

sur l’attractivité de celle-ci. Enfin, les membres du groupe partagent ensemble un lien 

spirituel, ou bien « une connexion » entre eux. Ce que l’on peut rapprocher du lien de la 

Gemeinschaft décrite par Tönnies (McMillan & Chavis, 1986). 

Les communautés ne sont pas des instances fictives, ni figées. En effet, elles sont amenées 

à se transformer, évoluer et se recréer. En ce sens, nous présentons ici, la notion de 

développement des communautés, développée dans un premier temps aux Etats-Unis 

(« community development » ) (Bourque & Favreau, 2003). 

Le développement des communautés est défini comme « un processus de coopération 

volontaire, d’entraide et de construction de liens sociaux entre les résidents et les institutions 

d’un milieu local, visant l’amélioration des conditions de vie, sur les plans physiques, sociaux 

et économiques » (INSPQ, 2002a, p.16 cité par Bourque & Favreau, 2003). Ce processus 

concerne notamment les communautés ancrées territorialement, car cela leur permet de 

motiver l’action collective. Le développement des communautés a pour but, en travaillant, avec 

et pour les membres d’une communauté, de mettre à leur service, les ressources de leur 

environnement, afin d’améliorer leurs conditions de santé, et ce, en passant par un processus 

d’empowerment communautaire. Par ailleurs, il est considéré comme un indicateur de santé 

et implique la participation du groupe (Bourque & Favreau, 2003).  

En effet, la participation des acteurs de la communauté est primordiale dans le 

développement d’une communauté et son maintien. La participation des individus est un 

caractère nécessaire dans l’action communautaire. Elle permet aux individus de se sentir 

moins aliénés et anonymes (Wandersman et Florin, 2000. cités par Saïas, 2009). Elle est 

nécessaire à la vie de la communauté, qui permet aux membres de se connaître et de créer du 

lien ensemble (Tönnis, 1977 cité par Hugon, 2011). La participation des membres d’une 

communauté à celle-ci, permet à la communauté d’exister. Au-travers de la participation, les 

membres de la communauté peuvent la faire évoluer, la transformer et c’est par cette 
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participation que les membres de la communauté vont pouvoir interagir avec des acteurs 

extérieurs, partager et créer des représentations sociales communes. Cette participation va 

permettre aux membres de prendre conscience de leur position et de leurs ressources.  

La notion de communauté a particulièrement été développée en psychologie du fait de son 

lien étroit avec des problématiques de santé des individus. En effet, les liens sociaux 

développés au sein d’une communauté impactent la santé mentale de ses membres. Ces liens 

permettent également, de développer le soutien social, au sein de la communauté, ce qui 

influence également positivement l’état de santé (Chavis & Newbrough, 1986; Saïas, 2009). 

Les sentiments de confiance et de sécurité, construits au travers des liens entre les membres, 

participent au bien-être des individus. En outre, le partage d’une histoire et d’aspirations 

communes, remplit un rôle identitaire, aussi en lien avec le bien-être. Enfin comme nous le 

verrons, la communauté contribue au développement de l’empowerment de ses membres et 

d’elle-même, impactant leur bien-être (Krause & Montenegro, 2017). Le concept de sense of 

community est également reconnu comme ayant un impact sur la santé mentale. En effet, les 

membres appartenant à une même communauté peuvent, ensemble, adopter une stratégie de 

coping collective, face aux difficultés rencontrées (Bachrach and Zautra, 1985 et Faris and 

Dunham,1939 cités par Chavis & Newbrough, 1986). Ces éléments du sense of community 

peuvent être stimulés par le processus de développement de la communauté, qui tend à un 

empowerment communautaire (Chavis & Newbrough, 1986). L’empowerment communautaire 

se développe en utilisant les ressources propres à la communauté. On peut parler de capacités 

de la communauté, community capacity, qui comprend : 

- Les compétences et les savoirs du groupe, 

- Son efficacité et sa confiance à passer et à mener des actions, 

- La présence d’un·e leadership, 

- Un climat d’ouverture et d’apprentissage permettant aux membres de s’ouvrir à de 

nouvelles idées, 

- L’appuie sur les relations de confiance existantes entre les membres, 

- et un capital social (Easterling et al., 1998). 

Le capital social est lui-même forgé par une forte existence locale de la communauté, un haut 

niveau de participation de ses membres, qui s’identifient positivement et fortement à la 

communauté et qui partagent les mêmes normes. 

En s’appuyant sur le capital social et la capacité de la communauté, la qualité de vie et la santé 

des membres s’en trouvent améliorées (Campbell & Jovchelovitch, 2000).  
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découlent. En outre, sa portée militante fait écho à l’histoire de la lutte contre le VIH et à sa 

défense des populations opprimées, plus particulièrement à la population à laquelle nous nous 

intéressons, les FVVIH au Mali. Cette approche nous semble particulièrement pertinente, dans 

une tentative d’adopter une visée décolonialiste de la psychologie.



71 
 

Synthèse du chapitre 

Dans ce chapitre, nous avons proposé une présentation et une articulation entre les notions 

de santé communautaire, de recherche communautaire et la psychologie communautaire. Ces 

trois champs disciplinaires et d’actions se réunissent autour de valeurs communes, telles que 

la justice sociale, une dimension participative, le passage à l’action et l’empowerment des 

populations concernées (Demange et al., 2012; Jourdan et al., 2012; Saïas, 2009). 

Ces trois approches se sont développées parallèlement, lors de périodes identiques de remise 

en cause de l’ordre social établit et dans le but de pouvoir proposer aux populations 

concernées, des services et actions leur permettant de bénéficier de meilleures conditions de 

vie (Bekelynck, 2011; Fournier & Potvin, 1995). C’est majoritairement auprès, avec et pour des 

populations vulnérables et marginalisées, qu’elles se sont développées (De Wet, 2010; 

Demange et al., 2012; Marcoux & Austin, 2011).  

La psychologie communautaire, plus précisément, nous permet de situer l’ancrage théorique 

dans lequel ce travail s’inscrit principalement. Sous-discipline de la psychologie, au 

croisement de la psychologie de la santé et de la psychologie sociale, elle se situe dans la 

continuité des travaux de santé communautaire. La justice sociale et l’équité sont les valeurs 

sur lesquels s’appuie la discipline  (Saïas, 2011). Le concept de communauté, est théorisé par 

la discipline comme un ensemble de personnes, regroupé autour de cinq dimensions. Il est 

central dans les travaux en psychologie communautaire, afin d’étudier les individus au sein de 

leur environnement social et les interactions au sein même de celui-ci (Krause & Montenegro, 

2017).  

L’épidémie de VIH/Sida a notamment constitué un champ de développement majeur des 

approches de santé et recherches communautaires. La situation des PVVIH se trouve en effet 

être au croisement à la fois de problématiques médicales et sociales amenant les personnes 

touchées à se mobiliser, au travers d’associations communautaires. Cette mobilisation 

communautaire a notamment permis l’amélioration de la prise en charge et des avancées 

scientifiques sur les traitements et la qualité de vie des PVVIH (Henry et al., 2015). La forte 

mobilisation autour de ces enjeux a permis d’organiser et de redéfinir les rôles au sein de la 

recherche et de la prise en charge du VIH, même si les difficultés de financements persistent 

(Noseda & Douris, 2015). 





73 
 

Chapitre 4 : L’empowerment, paradigme de l’approche 
communautaire 

Le programme Gundo-So est présenté comme un programme à destination des FVVIH 

sur la question du partage sérologique, dans le sens où il a pour but d’outiller les participantes, 

tout en leur laissant la maitrise sur la situation. La littérature au sujet de l’empowerment est 

riche, et de nombreux travaux ont vu le jour, notamment dans le champ de la psychologie 

communautaire où nous nous trouvons. Ainsi, l’évolution de ce concept sera présentée et les 

approches théoriques sur lesquelles s’appuient ces études. 

1. Emergence de la notion d’empowerment  
De plus en plus présent dans les médias, les débats et les politiques publiques, le terme 

d’« empowerment » fait référence à un concept large, auquel se rattache de nombreuses 

perspectives et est souvent utilisé sans référencement à un modèle théorique. Il représente 

pourtant le levier sur lequel la psychologie communautaire s’appuie pour viser une justice 

sociale. Il est identifié comme le champ d’intérêt principal de la discipline (Le Bossé & Lavallée, 

1993). Employé en tant que synonyme de concepts tels que l’agency, stratégies de coping, 

self-efficacy … etc., mais aussi nommé « autonomisation », « habilitation ». Ces traductions ne 

rendent cependant pas compte de la notion dans son entièreté et contribue au flou qui 

l’entoure. Nous préférerons ici adopter le terme de « pouvoir d’agir », traduction qui semble la 

plus pertinente et permet de prendre en compte le processus et le résultat que désigne le 

concept (Le Bossé, 2003). Il est également possible de définir l’empowerment en le renvoyant 

à son contraire : l’absence de pouvoir, et donc de maitrise : « powerlessness » (Aujoulat, 2007). 

On peut faire référence ici à la théorie de l’impuissance acquise, qui met en lumière la façon 

dont la dépression chez les individus peut venir de la perception d’un manque de contrôle sur 

les évènements importants de sa vie (Aujoulat, 2007). Cette situation de « non-maitrise » est 

souvent construite par la société et internalisée par les populations vulnérables et 

stigmatisées (Kieffer, 1984). Il est nécessaire pour saisir les différents enjeux qui l’entourent 

de revenir sur le développement de la notion d’empowerment.  

L’origine du mot empowerment dans la langue anglaise remonte au dix-septième siècle, le 

verbe empower désignait alors, au dix-neuvième siècle en Grande-Bretagne, l’autorité 

concédée par ceux qui détenaient le pouvoir et l’exerçait (Bacqué & Biewener, 2015).  

Il refait son apparition dans les années soixante-dix aux Etats-Unis, dans un contexte de 

changement social, au travers des mouvements des droits civiques et des mouvements 

féministes. Ces mouvements s’emparent de l’empowerment comme un outil de 



74 
 

transformation sociale, afin de questionner les enjeux de pouvoir (Bacqué & Biewener, 2015). 

Sans être nommé comme tel, l’idée d’empowerment en tant qu’outil de transformation sociale 

est également présente dans d’autres endroits du globe comme au Brésil, au travers des 

travaux de Paulo Freire via le concept de conscientisation et les mouvements d’éducation 

populaire (Hur, 2006), en Inde via les activités de développement, notamment auprès des 

femmes (Bacqué & Biewener, 2015) et également en Europe, en France et en Italie par le biais 

du mouvement d’antipsychiatrie visant à faire sortir hors des murs et des institutions la 

psychiatrie (Bacqué & Biewener, 2015).  

La notion va évoluer dans les années 1980 et va être utilisée par des acteur∙ice∙s bien 

différent·e·s. D’un côté, le concept apparait dans le champ universitaire nord-américain au 

sein des disciplines du travail social et de la psychologie communautaire. Cette dernière 

s’organisera d’ailleurs autour de cette notion pour se structurer, afin d’accompagner les 

populations vers une meilleure santé et pour leur bien-être (Keys et al., 2017; Zimmerman & 

Eisman, 2017). D’un autre côté, l’empowerment est aussi employé, en politique, aux Etats-Unis, 

à la fois par des partis politiques de l’aile droite et néoconservatrice, autant que par l’aile 

gauche libérale ou par des discours plus radicaux.  

La notion s’internationalise dans le courant dans années quatre-vingt-dix et elle apparait dans 

les discours et documents de grandes institutions comme la Banque Mondiale, l’ONU et dans 

divers programmes de politiques publiques (Bacqué & Biewener, 2015).  

Cette évolution du terme permet de dégager différents modèles de l’empowerment qui, 

chacun, défendent des valeurs et des visées différentes.  

Le premier est le modèle radical de l’empowerment, qui s’est développé au travers des 

mouvements militants des années soixante-dix. L’empowerment y est considéré comme un 

outil de transformation sociale visant une justice sociale. Au travers de la reconnaissance des 

groupes oppressés, l’autodétermination des individus, la critique de l’état et la redistribution 

des ressources, l’empowerment permet de réfléchir aux enjeux de pouvoir et de les renverser. 

Le pouvoir y est considéré en tant que pouvoir avec, pouvoir de et pouvoir sur (Bacqué & 

Biewener, 2015).  

Le deuxième est un modèle d’empowerment social-libéral, qui s’est lui développé autour des 

idées d’égalité, d’autonomisation, de lutte contre la pauvreté, de capacité de choix et de bonne 

gouvernance. Il vise un accès aux pouvoir égal pour toutes et tous, mais sans remise en 

question du système dans lequel il s’inscrit (Bacqué & Biewener, 2015).  

Enfin, un troisième modèle se dessine, un modèle néolibéral de l’empowerment. Dans cette 

perspective les valeurs entrepreneuriales et les lois du marché font foi, pour gérer les inégalités 

et la pauvreté. On attend des individus qu’ils et elles prennent des décisions de manière 
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rationnelle, et qu’ils et elles prennent en charge leur existence. Le « pouvoir sur » n’est pas 

présent dans les modèles social-libéral et néolibéral, ne prenant ainsi pas en compte les 

relations de pouvoir dans l’environnement (Bacqué & Biewener, 2015). 

Ces trois modèles se retrouvent différemment dans une multitude de disciplines comme le 

management, le développement international, les mouvements féminismes, le travail social, 

l’éducation populaire, la santé mentale, la santé communautaire ou encore la psychologie 

communautaire (Bacqué & Biewener, 2015; Hur, 2006; Zimmerman & Eisman, 2017).  

Dans le cadre de cette dernière, l’empowerment a donc été envisagé dans un premier temps, 

à partir des revendications sociales des mouvements sociaux des années soixante-dix, qui ont 

vu naitre la discipline de la psychologie communautaire (Bacqué & Biewener, 2015; Jason et 

al., 2016). Il s’inscrit alors dans une portée radicale de la notion : l’empowerment est considéré 

comme un outil de transformation sociale (Le Bossé, 2003). Il a pour but de viser un 

changement social en permettant un accès aux ressources, égal pour toutes et tous 

(Zimmerman, 2000).  

L’éducation libératrice théorisée par Paulo Freire, au Brésil puis reprise en Amérique du sud et 

plus largement, la psychologie de la libération en Amérique du Sud, développent aussi la notion 

de conscientisation, intimement liée à celle d’empowerment (Freire, 1973; Jodelet, 2011; 

Wallerstein & Bernstein, 1988).  

Différentes perspectives peuvent être envisagées pour étudier l’empowerment en psychologie 

communautaire. Dans un premier temps, il est possible de s’inscrire dans une perspective 

socio-politique qui s’intéresse à la participation citoyenne des individus et à l’action collective, 

à la critique du pouvoir dans les organisations communautaires et à un niveau plus large dans 

la société, à l’accès et au contrôle des ressources dans l’environnement. On peut aussi 

s’inscrire dans une perspective psychosociale se focalisant sur la capacité individuelle des 

individus à exercer un contrôle sur leur vie et sur le développement de leurs forces (Keys et al., 

2017). 

L’empowerment est un construit multidisciplinaire et multidimensionnel, auquel est attaché 

la notion de pouvoir. Cette notion en tant que telle, est, elle aussi, sujette à différentes 

interprétations. On retrouve dans la littérature trois types de pouvoir : le pouvoir sur, se référant 

à la domination ; le pouvoir de, qui est un pouvoir génératif ; et le pouvoir avec, entendu en 

termes de compétences et de capacités. L’empowerment se rapporte généralement aux 

conceptions du « pouvoir de » et au « pouvoir sur » (Bacqué & Biewener, 2015, 2015; Riger, 

1993). 
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Le pouvoir a été discuté par différents auteurs, mais les travaux de Foucault constituent un 

tournant dans sa théorisation. Le pouvoir est conceptualisé dans sa pensée non pas comme 

un pouvoir mais comme une multitude de pouvoirs exercés en réseau au sein de la société 

(Bert, 2011; Foucault, 1994b). Le pouvoir assure la cohésion de la société mais endigue 

l’autonomie des individus. Foucault met en lumière la multitude des relations de pouvoirs, 

mouvantes, s’exerçant au sein de la société, envisagées comme un rapport de forces multiples 

(Lefranc, 2013). Ses travaux se pencheront et développeront notamment le concept de 

gouvernementalité, qualifiant le mode d’exercice du pouvoir sur une population. Gouverner 

permet via des techniques, particulièrement les dispositifs de sécurité et l’instrumentation du 

savoir économique pour exercer du pouvoir, de surveiller et contrôler une population (Bert, 

2011; Foucault, 1994a). Il développe l’idée d’une gouvernementalité biopolitique, qui désigne 

le fait de gouverner non pas seulement des individus, mais toute une population afin de 

« prendre en charge la vie même des individus par le biais d'un ensemble de mécanismes et 

de savoirs régulateurs et correctifs », au travers de la gestion de leur santé, leur sexualité etc. 

(Bert, 2011). Le pouvoir, exercé au sein de la biopolitique, permet de réguler la société au 

travers de normes qui ont comme relais la médecine, la psychiatrie, les contrôles sociaux etc. 

(Foucault, 1994b). Ses travaux permettent également de développer le lien d’interdépendance 

entre savoir et pouvoir : le premier légitime le second, et celui-ci alimente ses objets d’étude 

(Bert, 2016). Ou pour citer Foucault (1975) lui-même :  

« Il faut plutôt admettre que le pouvoir produit du savoir (et pas simplement en le 

favorisant parce qu'il le sert ou en l'appliquant parce qu'il est utile) ; que pouvoir et 

savoir s'impliquent directement l'un l'autre ; qu'il n'y a pas de relations de pouvoir sans 

constitution corrélative d'un champ de savoir, ni de savoir qui ne suppose et ne 

constitue en même temps des relations de pouvoir. »  (Foucault, 1975, p. 32).  

En psychologie sociale, le pouvoir a notamment été étudié dans les cadres des relations 

intergroupes et des études sur le leadership en tant que pouvoir social, envisagé comme la 

capacité d’influencer autrui (Keltner et al., 2003). Les premiers travaux sur le sujet partagent 

l’idée que le pouvoir est la capacité d’influencer une personne, notamment par le contrôle de 

ses ressources (Keltner et al., 2003). Turner (2005), remet en question cette vision du pouvoir 

et fait la distinction entre les formes d’influences et de soumissions. Il envisage le pouvoir à 

l’aune de l’appartenance groupale et intimement lié à l’identité sociale des individus. Deux 

formes de pouvoir se démarque : le pouvoir d’influence par la persuasion et le pouvoir de 

contrôle par autorité ou par contrainte (Turner, 2005). Chacun d’entre eux entretient un lien 

avec l’identité sociale et les phénomènes d’influence de groupe. Le pouvoir ne découle plus 

des ressources mais de l’influence, qui découle elle-même de l’identité sociale des personnes 
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(Turner, 2005). En appartenant au même groupe social, les individus vont s‘influencer 

mutuellement, ce qui est la base du pouvoir, pour avoir des ressources et les contrôler. Cette 

nouvelle perspective permet d’envisager la possibilité de changement social. 

Mais, le pouvoir est ici surtout envisagé comme la capacité d’amener les autres personnes à 

agir de la manière dont on souhaite qu’ils et elles agissent pour impacter leur environnement 

(Keltner et al., 2003). Cependant, dans le cadre du concept d’empowerment, le terme pouvoir 

ne fait pas référence à une autorité, imposant une domination, une soumission ; mais plutôt 

au sens de la maîtrise, c’est-à-dire la possibilité pour une personne d’exercer du pouvoir sur 

quelque chose (Swift & Levin, 1987). Le pouvoir, tel que décrit dans le modèle de Turner, (2005) 

partage avec le concept d’empowerment, l’idée que le pouvoir découle de relations sociales, 

notamment l’empowerment communautaire, que nous développerons ci-dessous. 

L’accès aux ressources est également l’une des propriétés retenues dans la conceptualisation 

du pouvoir en psychologie communautaire (Keys et al., 2017). Trois formes de pouvoir sont 

décrites dans la littérature : social (le pouvoir est étudié comme un concept multidimensionnel 

notamment concernant l’empowerment des organisations communautaires, au travers le fait 

de disposer des ressources, la capacité d’influencer et d’établir l’agenda du collectif), 

psychopolitique (les relations de pouvoir sont étudiées sous l’angle de l’oppression entre les 

groupes et les individus) et relationnel (le pouvoir est considéré comme un processus au sein 

d’une relation sociale et non comme une caractéristique individuelle) (Neal & Neal, 2011). Les 

relations sociales et les ressources sont les deux éléments essentiels, partagés par ces 

différentes conceptions, du pouvoir dans son origine, son exercice et son maintien. Neal & 

Neal (2011) développe un modèle du pouvoir dans le cadre de la psychologie communautaire 

« qui met l'accent sur la position privilégiée d'un agent (c'est-à-dire un individu ou un groupe) 

au sein d'un modèle de relations dans lequel des ressources sont échangées.» [Traduction 

libre] (p.165). La perception du pouvoir dépasse également la conception d’un pouvoir selon 

un modèle « 0 » : lorsqu’une personne possède du pouvoir cela ne prive pas un autre individu 

de pouvoir (Keys et al., 2017). Le pouvoir est donc perçu comme extensible et avec des gains 

mutuels, sans perte pour une autre partie, et qui se génère via le processus d’empowerment 

(Gutierrez, 1994; Gutiérrez, 1990; Keys et al., 2017). 

Différentes conceptions du pouvoir se retrouvent ainsi encore au sein de la discipline mais 

nous retiendrons celle développées par Fryer (2008) :  

 « Il est suggéré que le pouvoir est mieux compris comme une propriété, ou une 

dynamique, des systèmes sociaux plutôt qu’une propriété des individus qui les 

composent. Le pouvoir apparent des individus est mieux compris comme la 
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influencent l’individu, comme son contexte (Keys et al., 2017). L’individu est alors en capacité 

de prendre des décisions et d’exercer du contrôle sur sa vie et d’agir en fonction de ses propres 

choix (Ninacs, 2010). On peut dans ce cadre également faire référence de manière globale à 

la notion d’agentivité, qui fait référence à l’influence qu’un individu aura, de manière 

intentionnelle sur sa vie au travers de ses actions, et ce de manière prévoyante, autorégulatrice 

et réflexive (Bandura, 2006, 2019) ; et plus spécifiquement aux mécanismes d’auto-efficacité, 

c’est-à-dire la croyance qu’un individu aura dans sa capacité à influencer le cours de sa vie 

(Bandura, 1982). Cependant, contrairement à ce qui peut être retrouvé dans la littérature, 

l’empowerment psychologique ne se résume pas au concept d’auto-efficacité. Cela le 

compose, mais il est nécessaire, pour dépasser une conception responsabilisante des 

individus, de considérer l’empowerment au-delà de la simple croyance en son pouvoir d’agir, 

d’autres processus comme le développement d’une réflexion critique sur son environnement, 

le contrôle perçu ou encore le développement de compétences sont donc complémentaires 

à l’auto-efficacité (Zimmerman & Eisman, 2017; Zimmerman & Warschausky, 1998). Parmi ces 

compétences, nous pouvons aussi citer la littératie en santé (Crondahl & Eklund Karlsson, 

2016; Estacio, 2013; Nutbeam, 2000).  

La littératie comprend les compétences touchant à l’écriture et la lecture, pour être à l’aise 

dans la société. Cette notion est dépendante du contexte ; selon la culture et la société dans 

lequel nous évoluons, les compétences nécessaires ne sont pas identiques (Balcou-

Debussche, 2016a). Ce terme a été repris dans le champ de la santé pour devenir la littératie 

en santé. Dans ce cadre, il ne désigne plus seulement les compétences rattachées à l’écriture 

et la lecture, mais toutes les compétences et les connaissances permettant de comprendre, 

d’utiliser et d’accéder à l’information en santé, pour mettre en œuvre des pratiques pertinentes 

pour la santé en fonction du contexte  (Balcou-Debussche, 2016a). Elle s’applique à la gestion 

de la maladie, vis à vis des savoirs en santé, mais aussi à l’expertise et au soutien social. 

Différents niveaux de littératie sont répertoriés : la littératie fonctionnelle, permettant l’accès 

à l’information ; la littératie interactive, où les compétences sont plus avancées pour aller 

chercher de l’information et s’en servir ; et la littératie critique permettant de faire une critique 

de l’information (Nutbeam, 2000). Cette définition ayant été élaborée dans des contextes 

occidentaux, l’OMS l’a nuancé dans le cadre de pays à ressources limitées, en indiquant qu’elle 

correspond « aux caractéristiques personnelles et aux ressources sociales nécessaires aux 

individus et aux communautés pour accéder, comprendre, évaluer, utiliser l’information et les 

services permettant de prendre les décisions sur la santé » (Balcou-Debussche, 2016, p.90). 

La littératie est fortement marquée par les inégalités sociales : ainsi les populations 

minoritaires, précarisées et n’ayant pas eu accès à l’éducation présentent des niveaux plus 
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faibles. Et moins une personne est outillée en littératie, moins elle s’engagera dans les soins, 

moins elle aura la capacité de gérer seule sa maladie (Balcou-Debussche, 2016a). La santé 

globale de la personne sera également plus fragile, les comportements à risques plus 

fréquents et les hospitalisations plus courantes (Balcou-Debussche, 2016a; Kickbusch et al., 

2013; Nutbeam & Lloyd, 2021). Bien entendu, le niveau de littératie des individus n’est pas fixe 

et il peut évoluer au travers d’apprentissages et d’éducation (Nutbeam & Lloyd, 2021). Dans la 

perspective d’empowerment, la littératie est plutôt envisagée dans une optique d’atout, en 

termes de compétences à construire, tout en prenant en compte l’environnement social des 

individus, plutôt qu’en terme de risque, comme elle est également mobilisée dans la littérature, 

où la littératie est envisagée en termes de lacunes à combler (Estacio, 2013; Nutbeam & Lloyd, 

2021). En outre, elle contribue, au travers du développement de la littératie critique des 

individus, au changement social vers une justice sociale (Estacio, 2013). La littératie en santé 

permet aux individus de mieux maitriser les déterminants de santé, et dans ce sens, 

d’encourager leur empowerment (Estacio, 2013). 

L’empowerment psychologique peut être regroupé sous trois composantes : une composante 

intrapersonnelle, interactionnelle et comportementale. La première correspondant à la 

manière dont un individu se perçoit et perçoit sa capacité d’influencer son contexte. Les 

processus sous-jacents de cette composante sont le contrôle perçu, la motivation, les 

compétences perçues, l’auto-efficacité. L’estime de soi est également un des éléments qui y 

sera développé, permettant à l’individu à reconnaitre ses propres compétences (Ninacs, 2010). 

La composante interactionnelle fait référence aux processus permettant de comprendre le 

système dans lequel on se trouve. Ainsi, en développant une réflexion critique sur son 

environnement, l’individu peut identifier les facteurs qui jouent un rôle dans sa vie et dans ses 

projets. Le soutien social et les liens sociaux sont aussi considérés parmi ces facteurs et sont 

développés. Enfin la composante comportementale désigne les actions engagées par 

l’individu pour influencer son contexte (Keys et al., 2017; Miguel et al., 2015; Zimmerman & 

Eisman, 2017; Zimmerman & Warschausky, 1998). En effet l’action est une étape nécessaire 

pour le développement de l’empowerment (Kieffer, 1984). De ce fait, la participation au 

collectif, auquel l’individu appartient, est nécessaire pour lui permettre d’amorcer un processus 

d’empowerment (Ninacs, 2010). 
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Comme nous l’avons dit l’empowerment est un processus ; cela désigne le développement 

des compétences permettant aux personnes d’exercer une maîtrise sur les problématiques 

qu’elles rencontrent, de répondre à leurs besoins, et au développement des conditions 

permettant d’observer ce pouvoir d’agir et de préserver leurs droits (Le Bossé, 2003; 

Rappaport, 1987; Swift & Levin, 1987). Ce processus se construit sur le long terme (Cattaneo 

& Chapman, 2010; Hur, 2006). Kieffer (1984) propose quatre étapes du développement de 

l’empowerment : une aire d’entrée dans le processus, caractérisée par une situation menaçant 

le sentiment d’intégrité personnel des individus. Cette menace les entraine à remettre en 

question les relations de pouvoir existantes. Vient ensuite une aire d’avancement, qui se 

développe en collaboration, par un engagement citoyen et permis par la figure d’un mentor. 

Les différentes personnes se sentant menacées s’entraident, développent ensemble des 

compétences et une conscience critique. Une troisième étape est celle de l’aire 

d’incorporation. La participation à des activités politiques ou sociales y est maintenue et 

accrue, permettant de développer des compétences d’organisation, de leadership technique 

sur la problématique…etc. ; et de renforcer le sentiment de maitrise. Enfin, vient une dernière 

étape : l’aire d’engagement. Au travers de la participation à des activités citoyennes ou 

collectives, l’individu acquière un plein niveau de maitrise sur ses problématiques ainsi qu’une 

réflexion critique complète sur sa relation avec la société et les enjeux politiques (Kieffer, 

1984).  

Hur (2006), propose cinq autres étapes pour illustrer le développement du processus 

d’empowerment. Ici encore, il est nécessaire qu’une situation inégalitaire ou problématique ait 

lieu, au niveau individuel ou social. Cette situation est fréquemment soulignée par des 

personnes déjà empowered. Cette première étape est donc la mise en lumière de ces 

désavantages. Ensuite, l’étape de conscientisation permet aux individus de prendre 

conscience des limites auxquels ils et elles sont soumis.es, en comprenant les systèmes 

d’oppression et de stratification sociale. Mais les capacités des individus à pouvoir changer 

ces situations sont encouragées et réfléchies. Cette étape s’appuie sur le concept de 

conscientisation développé par Paulo Freire (Freire, 1973). La troisième étape est celle de la 

mobilisation. Les individus vont prendre part à des actions collectives et, eux-aussi à leur tour, 

interpeller d’autres personnes pour qu’ils et elles les rejoignent. Cette étape peut être le théâtre 

de conflits, puisque les personnes désavantagées vont, au travers d’action, essayer de se 

réapproprier une certaine forme de pouvoir. Le pouvoir est ici partagé au sein d’un collectif, 

d’un groupe ou d’une communauté. Suite à cela, l’empowerment sera maximisé, c’est-à-dire 

que les personnes ayant gagné une maitrise vont, elles aussi, la partager et aider leurs pairs à 

la développer. Les individus se sentent alors capables d’avoir un impact sur la situation 
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problématique du départ. Enfin, le stade final de l’empowerment, à un niveau plus idéal et 

complet, est celui de la création d’un nouvel ordre social, empreint de justice sociale (Hur, 

2006). 

Ces deux conceptions du développement de l’empowerment partagent différents éléments en 

commun. Comme nous l’avons souligné, le point de départ du développement du pouvoir d’agir 

est une situation où l’individu est en situation de powerlessness (Aujoulat, 2007; Kieffer, 1984). 

La prise de conscience des individus, des inégalités qu’ils et elles subissent, est donc la 

première étape, ainsi qu’une réflexion critique sur le système et les ressources disponibles. 

C’est généralement grâce à des pairs ou des facilitateurs que la conscientisation apparait 

(Freire, 1973; Zimmerman & Eisman, 2017; Zimmerman & Warschausky, 1998). Ce concept a 

été développé, comme nous l’avons précisé au-dessus, au travers des travaux de Paulo Freire, 

dans le cadre de l’éducation populaire conscientisante, c’est-à-dire le fait de permettre aux 

individus de prendre conscience de l’oppression vécue, pour ensuite agir dessus (Freire, 1973; 

Saïas, 2011). 

Au travers de la participation et de l’action, des connaissances vont se développer, ainsi que 

des compétences, comme l’estimation de l’impact de ses propres actions, l’efficacité et le 

contrôle perçu (Cattaneo & Chapman, 2010; Miguel et al., 2015; Zimmerman & Warschausky, 

1998). Seulement, la participation ne doit pas se restreindre au seul fait de participer, mais 

bien être une participation à la prise de décision (Swift & Levin, 1987). 

L’empowerment est donc un processus itératif, qui se développe sur le long terme, et 

multidimensionnel (Cattaneo & Chapman, 2010; Keys et al., 2017).  

Les interventions visant à développer l’empowerment des populations s’appuient alors sur la 

participation, car c’est au travers de l’expérience et de la pratique que se construit 

l’empowerment (Kieffer, 1984). Les interventions sociales peuvent prendre la forme de 

programmes d’entrainement, de programmes d’études, de thérapies, en fonction du contexte 

et des buts recherchés (Cattaneo & Chapman, 2010). Les participant·e·s ont un rôle actif et 

central, et leurs compétences de leadership sont encouragées. Leur participation est centrale 

(Keys et al., 2017; Kieffer, 1984; Wallerstein, 2006; Zimmerman & Warschausky, 1998). Les 

professionnel·le·s quant à eux, travaillent donc en collaboration avec les participant·e·s pour 

les aider à mobiliser leurs ressources, développer leur conscience critique, prendre conscience 

des inégalités subies, travailler sur leurs compétences, leurs forces et leurs ressources  (Keys 

et al., 2017; Perkins & Zimmerman, 1995; Swift & Levin, 1987). La posture de ces 

accompagnant·e∙s s’appuie sur une démarche qui favorise la mise en valeur des populations ; 

par exemple, par l’utilisation d’un vocabulaire mettant en avant les forces de la population et 
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Toutefois, il nous parait essentiel de souligner que l’empowerment reste, avant toute chose, 

une orientation, un guide d’action pour une intervention. Il n’est pas comme on pourrait le 

croire, une solution à toutes les problématiques (Hur, 2006; Perkins & Zimmerman, 1995; 

Zimmerman, 2000). De plus, cela reste un processus dynamique se construisant en continu, 

et sur le long terme (Hur, 2006; Rappaport, 1987). C’est via une approche bottum-up, venant 

de la population ou au travers de structures intermédiaires, qu’il doit être envisagé (Bacqué & 

Biewener, 2015; Wallerstein, 2006). 

Néanmoins, différents objectifs sont communs à ses mises en œuvre, tels que l’acquisition de 

compétences, l’amélioration du bien-être des populations, une amélioration des conditions de 

vie, un plus grand contrôle sur sa situation (Le Bossé, 2003; Miguel et al., 2015; Zimmerman & 

Eisman, 2017). 

L’empowerment développé dépendra également de la visée idéologique dans lequel il 

s’inscrit ; ainsi le modèle néolibéral de l’empowerment s’oriente autour des capacités 

individuelles, l’efficacité, et des valeurs entrepreneuriales. Le modèle social-libéral insiste lui, 

sur les notions d’égalité et d’opportunités, de capacité de choix des individus. Le modèle 

radical quant à lui s’appuie sur la conscientisation, le pouvoir et sa redistribution, la notion de 

justice sociale, les possibilités de changements sociétaux (Bacqué & Biewener, 2015). 

Du fait de ses définition très variées, il n’existe pas de mesures universelles de l’empowerment 

(Zimmerman & Warschausky, 1998). De plus, comme mentionné, l’empowerment est un 

processus dynamique et dépendant du contexte dans lequel il est développé : ainsi il ne 

désignera pas la même chose selon la population, la problématique rencontrée et le contexte 

donné (Zimmerman & Eisman, 2017). Différentes échelles ont été développées pour mesurer 

l’empowerment en fonction du modèle choisi, du niveau étudié, focalisé parfois sur une seule 

composante d’un niveau ou non (Akey et al., 2000; Cyril et al., 2016; Haswell et al., 2010; Miguel 

et al., 2015; N. A. Peterson et al., 2006; Small et al., 2013). Ce concept étant très dépendant du 

contexte, une échelle n’est pas toujours adaptée dans une autre situation que celle dans 

laquelle elle a été construite (Miguel et al., 2015; Zimmerman, 2000). De plus, une mesure de 

l’empowerment à un moment donné, permet de s’intéresser à celui-ci en termes de résultat et 

non d’étudier son développement en tant que processus. Une méthodologie qualitative 

permettra d’investiguer la forme et le sens donné par la population étudiée, à la notion 

d’empowerment et à l’expérience qu’elle s‘en fait (Grealish et al., 2013; Van Corven et al., 2021). 

Les deux méthodologies, quantitative et qualitatives, n’étant bien sûr pas excluantes, l’une et 

l’autre se complétant pour étudier l’empowerment dans une approche globale  (Zimmerman, 

2000) 
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4. L’empowerment en santé et dans le cadre du VIH 

Le concept d’empowerment est présent dans le champ de la santé depuis les 

mobilisations sociales des années 70 et 80 en Amériques et en Europe, au travers de la santé 

communautaire, l’antipsychiatrie, la psychologie et psychiatrie communautaire, notamment 

dans le champ de la santé mentale. Le concept y est mobilisé dans une conception d’approche 

alternative au modèle paternaliste, alors en place (Bacqué & Biewener, 2015). L’accent est 

recentré sur les patient·e·s et permet de mieux répondre aux nouveaux enjeux, liés au nombre 

grandissant de maladies chroniques, du vieillissement de la population et de la dépendance 

croissante au système de soins (Aujoulat, 2007).  

En effet, l’empowerment s’étant développé à destination des populations vulnérables, 

stigmatisées, et des usagers des services de santé, l’empowerment apparait comme une 

réponse adaptée pour accompagner les patient·e·s face aux problématiques rencontrées dans 

la maladie (Wallerstein, 2006). 

Par ailleurs, on retrouve dans la définition de la promotion de la santé, définie lors de la Charte 

d’Ottawa en 1986 comme « un processus visant à rendre l'individu et la collectivité capables 

d'exercer un meilleur contrôle sur les facteurs déterminants de leur santé et d'améliorer celle-

ci » (WHO, 1986), des éléments clefs de l’empowerment, tels que le contrôle sur des facteurs 

déterminants de la santé (Aujoulat, 2007). Différents rapports ont également été produits par 

l’OMS afin d’étudier l’impact de l’empowerment sur la santé, la santé mentale, ou encore les 

outils utilisés pour le mesurer (Laverack & Pratley, 2018; Wallerstein, 2006; WHO/Europe & 

European Commission Directorate-General for Health and Consumers, 2010).  

L’empowerment au niveau individuel reste le niveau le plus développé et étudié (Keys et al., 

2017). Au travers de son rapport pour l’OMS, sur l’impact de l’empowerment sur la santé, 

Wallerstein (2006) montre que l’empowerment des populations agit à la fois de manière 

directe et indirecte sur la santé mentale et physique. 

De manière directe, via une meilleure gestion de la maladie et un meilleur usage des services 

de santé. Ce sont à la fois les patient·e·s, dans des situations où ils et elles manquent de 

pouvoir d’agir, mais aussi les professionnel∙le∙s de santé, qui sont impactés par des 

interventions visant l’empowerment.  

De manière indirecte, au travers des professionnel∙le∙s de santé via une amélioration des 

relations soignant∙e∙s-soigné·e·s, mais également des aidant·e∙s ou encore de groupes de 

soutien ou d’amélioration du système de santé (Wallerstein, 2006). On observe ainsi, 

l’amélioration de la qualité de vie chez les femmes, une meilleure santé chez leurs enfants et 

leurs familles, un effet positif sur la santé mentale des jeunes, et un sentiment d’efficacité 
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personnelle renforcé. Auprès de patient·e·s atteint·e·s de maladies chroniques, on observe 

aussi une meilleure observance des traitements, la mise en place de comportements 

favorables à la santé, et une plus grande participation aux soins, un développement des 

compétences pour gérer la maladie (prises de décision, gestion des complications de la 

maladie, et adoption de comportements plus favorables à la santé) (Wallerstein, 2006).  

Dans le cadre d’une communauté ou d’une organisation, étant donné que les caractéristiques 

sociales du groupe jouent un rôle dans l’empowerment, elles participent également à l’état de 

santé des membres de la communauté. En effet, l’expérience cognitive et affective 

d’appartenance à la communauté contribue à l’empowerment communautaire. De plus, les 

différentes composantes et processus au sein même de celui d’empowerment (la 

participation, le sense of community, le soutien social etc.) influencent positivement la santé 

(Wallerstein, 2006). Le sentiment de contrôle par exemple, peut être un des leviers pour 

améliorer la santé des individus, en leur permettant de prendre des décisions et de tenir des 

responsabilités (Langer & Rodin, 1976).  

Plus particulièrement dans le cadre de l’infection par le VIH, les associations de personnes se 

sont mobilisées au cours des années quatre-vingt-dix afin de s’organiser face à la non-réponse 

des pouvoirs publics à l’épidémie qui sévissait. Leurs actions, basées sur une démarche 

participative et de santé communautaire, ont permis de nombreuses avancées sur les 

traitements (Pasquio, 2011). Une prise en charge globale s’est construite au travers d’une 

stratégie communautaire et multidimensionnelle, notamment en Afrique subsaharienne 

(Gbocho, 2017). Sans que la notion d’empowerment ne soit clairement conceptualisée au sein 

des mouvements, on retrouve ses caractéristiques par la mise en place d’une démarche de 

santé communautaire, portant sur la participation des personnes concernées par la 

problématique de santé et la mise en place d’actions, par et pour, les personnes vivant avec le 

VIH. Depuis, UNAIDS, institution internationale de lutte contre le VIH, s’est intéressée à 

l’empowerment des femmes, particulièrement concernées par les nouvelles infections au VIH 

et victimes de violences (Sidibé, 2015). 

Actuellement, l’empowerment est mentionné dans différentes situations portant sur des 

contextes culturels bien au-delà de l’Occident, où il a été majoritairement développé et 

théorisé. Les grandes institutions et organismes mondiaux les plébiscitent et encouragent les 

interventions allant dans ce sens. Cependant, les spécificités et les mises en pratique dans 

des contextes non occidentaux sont peu étudiées et documentées. Ce travail de thèse pourra 

ainsi étudier cette notion dans le contexte ouest-africain, et comprendre, dans une certaine 

mesure, les caractéristiques liées à la culture malienne. En effet dans une perspective 
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d’empowerment, la reconnaissance et la valorisation de la culture et du sens pris par les 

concepts et leurs réalités sur le terrain sont aussi nécessaire (MacLachlan, 2004). Il existe un 

risque lié au fait de viser à définir l’empowerment de manière trop générale, en raison de sa 

dépendance au contexte dans lequel il prend forme, et ainsi en perdre la portée. 

Enfin, l’empowerment peut également dans certains contextes, promouvoir une approche 

individualiste, qui responsabilise les individus, en faisant fi des problématiques contextuelles 

et n’encourageant pas la coopération, mais le conflit pour accéder au pouvoir (Bacqué & 

Biewener, 2015; Hur, 2006; Keys et al., 2017). L’injonction à l’autonomie par les pouvoirs 

publics, ou une autorité, souvent confondue avec le concept d’empowerment, est paradoxale 

avec le principe d’empowerment, instaurant une nouvelle domination entre les porteurs du 

pouvoir et la population. Cependant, face à la gouvernance biopolitique incarnée par les 

institutions de santé, développer son empowerment peut être une manière pour les individus 

et les communautés de reprendre du pouvoir dans cette sphère, pour renverser ou infléchir ce 

modèle. 

Sans être spécifique à la psychologie communautaire, différents concepts développés en 

psychologie, notamment en psychologie sociale et de la santé, nous apparaissent pertinents 

à mettre en lien avec celui d’empowerment, afin d’étudier plus finement les liens dynamiques 

se jouant dans une situation de vulnérabilité.
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Synthèse du chapitre 

Ce travail de thèse sera guidé notamment par le concept d’empowerment présenté dans ce 

chapitre. 

L’empowerment est définit comme le paradigme de la psychologie communautaire. Cette 

notion s’est développée en parallèle de la discipline au travers des mouvements sociaux nord-

américain dans les années soixante, mais également au travers des travaux de la psychologie 

de la libération en Amérique du Sud. Bien que revêtant plusieurs sens selon son contexte 

d’utilisation, la littérature en psychologie communautaire la situe plutôt dans un modèle 

radical, c’est-à-dire comme un levier pour la justice sociale et l’action et à destination des 

population vulnérables et opprimées (Le Bossé, 2003; Zimmerman, 2000). 

Ainsi l’empowerment désigne à la fois un processus et un résultat à atteindre. Très 

dépendante du contexte, la notion se décline en quatre niveaux : le niveau psychologique, 

organisationnel, communautaire et sociétal. Les trois premiers niveaux sont eux-mêmes 

composé de trois composantes. Ces niveaux sont interdépendants et les actions menées sur 

une composante de l’un des niveaux, influence les autres (Keys et al., 2017).  

Au-delà du concept en tant que tel, la démarche d’empowerment implique également de la part 

des professionnel∙le∙s, et des différents acteur∙ice∙s, une collaboration et une certaine posture. 

La reconnaissance des ressources et des expériences propres aux populations est dans ce 

sens essentielle (Perkins & Zimmerman, 1995).  

L’empowerment en santé, tout d’abord développé dans les travaux sur la santé mentale, 

représente une alternative au modèle paternaliste (Bacqué & Biewener, 2015). Son application 

fait alors écho à celle de la promotion de la santé et montre des résultats sur la santé des 

individus (Aujoulat, 2007). En effet, les interventions visant l’empowerment des populations 

témoignent d’améliorations de la santé mentale et physique dans plusieurs populations et de 

leur qualité de vie. Les études auprès de PVVIH montrent des résultats similaires (Wallerstein, 

2006).  

De nombreuses actions menées dans le champ du VIH poursuivent cette visée 

d’empowerment au travers de démarches participatives et  communautaires (Pasquio, 2011). 

L’empowerment des femmes, particulièrement touchées par l’épidémie, est également promu 

par les institutions publiques telles que UNAIDS (Sidibé, 2015). 
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Elles sont construites collectivement et partagées par les membres d’un groupe social 

(Navarro, 2022). Ainsi les différents groupes composant la société, possèdent chacun leurs 

représentations sociales d’un même objet (Deschamps & Moliner, 2012a). 

Différentes courants se sont développés dans le but de proposer des approches théoriques et 

méthodologiques des représentations sociales : on compte plus spécifiquement l’approche 

structurale, l’approche dynamique et l’approche sociogénétique. L’approche sociogénétique 

propose d’étudier le rôle des représentations sociales sur les interactions sociales. Elle 

s’intéresse aux représentations en formation (Deschamps & Moliner, 2012a). Plus 

spécifiquement dans le champ de la santé, étudier les représentations sociales de la maladie 

permet de mieux appréhender les rapports qu’entretiennent les individus avec le social et ainsi 

comprendre les relations les liant avec leur réalité (Apostolidis, 2006; Kalampalikis & 

Apostolidis, 2016). L’objet étudié est considéré comme un phénomène situé, complexe 

prenant place dans un système de connaissances, de savoirs et de significations (Jodelet, 

2015; Kalampalikis & Apostolidis, 2016). 

Au-delà de leur fonction première d’adaptation des individus au contexte culturel et sociaux 

dans lequel ils et elles évoluent, trois grandes fonctions sont remplies par les représentations 

sociales : l’organisation et l’interprétation de l’environnement social, l’orientation des 

conduites et l’assimilation de nouvelles connaissances (Jodelet, 2015; Navarro, 2022). 

La fonction d’orientation des conduites et des communications remplit par les 

représentations sociales permet d’articuler les savoirs et les actions. Les représentations 

sociales vont guider les actions en déterminant les perceptions (Kalampalikis & Apostolidis, 

2016). Elles permettent de guider la manière de penser, de communiquer et d’agir (Jodelet, 

2003a). En partageant des représentations sociales communes, les membres d’un groupe 

peuvent communiquer ensemble. Leur communication est, grâce aux représentations 

sociales, construite autour de codes communs (Deschamps & Moliner, 2012a). 

La fonction d’assimilation des nouvelles connaissances permet de transformer et assimiler 

de nouveaux savoirs. Les représentations sociales incorporent de nouvelles idées aux 

connaissances du groupe, et leur donnent du sens (Moscovici & Vignaux, 2000). Cette 

transformation se fait au travers des processus d’ancrage et d’objectivation. Ces processus 

permettent de se « familiariser avec l’étrange ». Les individus classent et nomment les 

nouvelles idées, en s’appuyant sur des pensées préconstruites, et partagées au sein d’un 

groupe social, au travers du processus d’ancrage (Moscovici, 2015). Ainsi :  

« L’ancrage enracine la représentation et son objet dans un réseau de significations qui 

permet de les situer en regard des valeurs sociales et de leur donner cohérence. Mais, 

à ce niveau, l’ancrage joue un rôle décisif essentiellement en ce qu’il réalise leur 
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inscription dans un système d’accueil notionnel, un déjà-là pensé » (Jodelet, 2003, 

p.73).  

L’objectivation quant à elle, permet de rendre concret un concept abstrait ; de le lier à des 

concepts déjà présents dans la pensée des individus (Joffe, 2002). Ce processus permet de 

transformer les croyances en information, par exemple en faisant l’usage d’images concrètes 

ou des images qui concrétisent la croyance (Deschamps & Moliner, 2012a). L’influence de 

l’environnement socio-historique est mis en avant dans l’étude de la formation et de l’évolution 

des représentations sociales (Joffe, 2002). 

Enfin, la fonction d’organisation et d’interprétation des représentations sociales permet aux  

individus d’interpréter et gérer leur environnement social (Jodelet, 2003a). Les représentations 

sociales apparaissent comme une « grille de lecture de la réalité, des systèmes de 

significations permettant d’interpréter le cours des événements et des relations sociales » 

(Jodelet, 2015, p.74). Cette grille de lecture est propre à chaque groupe et illustre sa logique 

et son identité (Jodelet, 2003a). 

Les représentation sociales représentent également un enjeu à étudier, dans leur rôle joué 

autour de la construction identitaire des groupes. Elles remplissent en effet des besoins 

identitaires, en maintenant le statut et la rationalité interne du groupe et assurent sa protection 

identitaire (Joffe, 1996, 2002). Les représentations sociales constituent ainsi des marqueurs 

identitaires. En partageant les mêmes représentations sociales d’un objet donné, les individus 

peuvent se reconnaitre comme membres d’un même groupe et se différencier des 

exogroupes. Ainsi en raison de leur appartenance groupale, les personnes peuvent accepter 

des croyances, auxquelles elles n’adhérent pas, si celles-ci sont partagées par leur groupe 

d’appartenance (Deschamps & Moliner, 2012a). Elles occupent ainsi une fonction de 

régulation entre les groupes, et de régulation des conduites (Jodelet, 2015; Kalampalikis & 

Apostolidis, 2016). Les représentations sociales permettent également d’agir au niveau 

individuel, puisqu’elles permettent également de préserver et de valoriser l’image de soi en 

adhérant à des croyances qui permettent de conserver une image de soi positive (Deschamps 

& Moliner, 2012a). 

 

C’est en étudiant et en travaillant sur le discours profane qu’il est possible de modifier et faire 

évoluer les attitudes de la population générale (Jodelet, 2015). Dans l’étude des 

représentations sociales, la temporalité est centrale. Cette dimension temporelle permet de 

saisir l’incorporation de nouveaux éléments dans la pensée sociale, dans un environnement  

en mouvement (Jodelet, 1984a).  
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L’expérience à son tour permet de participer à la construction des représentations sociales 

en développant de nouvelles significations (Jodelet, 2006b). Les connaissances sont 

construites, en partie, par les expériences vécues passées, qui en s’agrégeant permettent 

d’articuler et d’orienter les futures expériences (Cefaï, 1998). Dans des situations nouvelles, 

l’expérience vécue peut également endosser « une fonction « révélante » qui aboutit à la 

création de nouvelles représentations » (Jodelet, 2006, p.32). L’étude de l’expérience vécue 

permet ainsi de mettre en avant le contexte social au sein duquel elle se forme (Restivo et al., 

2018).  

Dans le champ de la santé, l’expérience vécue d’une maladie, appréhendée par l’approche des 

représentations sociales, permet d’étudier la construction sociale des significations qui lui 

donnent sens (Fonte et al., 2020). La maladie est en effet considérée comme une expérience 

subjective et sociale (Fonte et al., 2020). L’expérience de la maladie implique une quête de 

sens pour la personne, qui s’inscrit dans un environnement culturel, marqué par des croyances 

et des connaissances propres à celui-ci (Jodelet, 2006b). Dans le cadre de l’expérience vécue 

d’une problématique de santé, on retrouve les dimensions émotionnelle, via les affects de 

l’éprouve, et cognitive, au travers des représentations sociales mobilisées pour interpréter 

cette expérience (Jodelet, 2013). Cette expérience vécue participe à la création de sens et de 

significations, permettant ainsi la construction d’un savoir expérientiel des patient∙e∙s 

(Jodelet, 2013) : 

« Ainsi l’expérience, sociale et socialement construite, devient-elle constitutive du sens 

que le sujet donne aux événements, aux situations, aux objets et aux personnes, 

meublant son environnement proche et son monde de vie. Produite dans la rencontre 

intersubjective, impliquant un fonds commun de savoirs et de significations, elle 

autorise des interventions thérapeutiques ou correctives qui permettent une 

resignification des situations, un ajustement des conduites, la création d’un nouvel 

univers de sens. » (Jodelet, 2013, p.43) 

Dans le cadre d’une recherche sur les représentations sociales et les croyances sur l’épidémie 

du VIH/Sida, la relation dialectique entre l’expérience vécue et les représentations sociales est 

mise en avant. A la fois, chez le personnel soignant, les représentations sociales des 

patient∙e∙s vivant avec le VIH étaient dépendantes des expériences de contacts avec ces 

mêmes patient∙e∙s. Et de même, ces expériences des relations vécues avec les PVVIH, étaient 

soumises aux positions catégorielles et donc à l’identité sociale et professionnelle des 

personnes (Jodelet, 2006b; Jodelet et al., 1994). 
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travaux que seule la catégorisation sociale, ici la répartition d’un groupe en deux sous-groupes 

distincts sans significations particulières, suffise pour induire des comportements de 

favoritisme envers son groupe d’assignation (Tajfel et al., 1971). Le favoritisme observé dans 

l’expérience de Tajfel s’explique par le sens que donne les participant·e·s à leur comportement, 

afin de développer une identité sociale positive (Haslam et al., 2018b; Tajfel et al., 1971). Dans 

le cadre de l’identité sociale, la catégorisation permet aux individus de s’orienter et de se définir 

dans la société, en faisant la distinction entre nos groupes d’appartenance et les autres 

groupes (Tajfel, 1972).  

C’est donc à travers les groupes d’appartenance que l’identité sociale se construit ; en 

repérant les similitudes avec les autres membres d’un groupe, comme des représentations ou 

objectifs communs, ainsi que les différences avec ceux des autres groupes (Deschamps & 

Moliner, 2012). Cela permet aux individus de se définir dans un contexte donné (Haslam et al., 

2018b). Les individus chercheront à rester dans un groupe d’appartenance ou à en faire partie, 

à partir du moment où celui-ci renforcera positivement leur identité sociale. Les traits positifs 

d’une appartenance groupale ne sont évalués qu’en comparaison à un autre groupe social 

(Tajfel, 1972). Elle se construit ou se renforce en période de crise ou de menace du groupe et 

également au travers des activités collectives (Gleibs et al., 2011; Tap, 2005).   

Ces appartenances groupales peuvent également impactés négativement nos identités 

sociales, au travers de phénomène de stigmatisation, lorsque nous appartenons par exemple 

à des groupes marginalisés (Croizet & Leyens, 2003; Haslam et al., 2018b). Trois éléments 

sont à prendre en compte : la perméabilité du groupe et la légitimité et stabilité perçues du 

groupe. Dans une situation où l’identité sociale est négative, lorsque le groupe est perçu 

comme perméable : c’est-à-dire que les frontières du groupe ne paraissent pas 

infranchissables, les membres opteront pour une stratégie de mobilité individuelle plutôt que 

d’œuvrer collectivement pour modifier le statut social du groupe (Haslam et al., 2009). 

L’identité sociale et le sense of community sont deux concepts très proches mais cependant 

quelques nuances les différencient.  

L’identité sociale correspond à la manière dont l’individu se perçoit comme similaire aux 

membres de son groupe social. Le sense of community est le sentiment d’appartenance à une 

communauté. L’identité sociale partagée par plusieurs personnes constitue un élément, parmi 

d’autres, du sense of community (Krause & Montenegro, 2017). La communauté se différencie 

du groupe notamment par la présence systématique en son sein de rapports entre les 

membres et de liens psychologiques. De plus une communauté est une entité à part entière 

qui existe, contrairement au groupe qui varie en fonction de ses membres (Ninacs, 2010; 

O’Connor et al., 2015). 
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et al., 2009). Son impact sur la santé est particulièrement saillant dans le rétablissement des 

personnes et leur résilience (Haslam et al., 2018b).  

C’est au travers du prisme de l’identité sociale que se construisent les relations sociales entre 

les individus. Ces relations impactent notre santé, et particulièrement celles que l’on entretient 

avec des membres de notre groupe, dans leur capacité à influencer notre satisfaction de vie, 

notre réaction au stress.  

Nos comportements de santé sont induits par des normes sociales et croyances sur la santé, 

propres à nos groupes d’appartenance saillants (Tarrant et al., 2011a). Nos appartenances 

groupales impactent également les perceptions que l’on se fait sur la santé en général, sur 

notre propre santé et celles des autres, et sur les maladies ainsi que nos réactions face à un 

évènement mettant en tension notre état  (Gallagher et al., 2015; St Claire & Clucas, 2011).  

La participation à des évènements sociaux, significatifs pour notre groupe social, et donc 

renforçant notre identité sociale, impacte positivement notre bien-être (Tewari et al., 2012).  

Les identités sociales sont mouvantes tout au long de la vie et nous permettent de faire face 

à ces différentes transitions et évènements de vie (Haslam et al., 2011). 

Si des changements amenaient à changer la valeur de l’identité sociale d’une personne ou à la 

perte de celle-ci, cela pourrait avoir des effets négatifs sur le bien-être de la personne (Haslam 

et al., 2009). L’identité sociale peut ainsi être moteur d’effets négatifs sur le bien-être des 

individus dans le cadre de rupture de celle-ci, ou dans le cadre de transition de vie (Greenaway 

et al., 2016). 

Les identités sociales permettent le développement de différentes ressources pour les 

individus, au sein de leur groupe d’appartenance. Parmi ces ressources, on retrouve entre 

autres, la connexion sociale avec les autres membres de son groupe, les interactions sociales, 

le soutien social et enfin le sentiment de contrôle au niveau groupal (Haslam et al., 2018b). 

Nous les détaillerons ci-dessous. Toutefois, l’identité sociale peut aussi restreindre ces 

ressources notamment lorsque les personnes appartiennent à un groupe social stigmatisé.  

3. Quand l’appartenance à un groupe est synonyme de 
stigmatisations 

Les PVVIH représentent une communauté faisant face à différentes difficultés, et parmi 

ces difficultés, le vécu de stigmatisations. 

Le processus de stigmatisation fait référence à différents mécanismes : la présence d’un 

attribut considéré comme négatif chez une personne, un stigmate; ce dernier fait appel à 

certaines croyances négatives, des stéréotypes ; et ces croyances entraînent des attitudes 
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défavorables envers ces personnes, des préjugés; ces préjugés entraineront alors des 

traitements inégaux en raison de la possession par cette personne de son stigmate 

(Bourguignon & Herman, 2015; Ndobo, 2010). 

Les stigmates sont des « marques » sociales, en d’autres termes des caractéristiques qui 

renvoient à des stéréotypes négatifs et une évaluation sociale assignée (Croizet & Leyens, 

2003; Goffman, 1975). Ces marques peuvent s’appliquer à une personne, mais également à 

toute une catégorie sociale (Crocker et al., 1998 cités par Major et al., 2018). 

Les stigmates peuvent concerner des attributs physiques, des facteurs moraux liés à des traits 

de caractère, ou encore l’appartenance à un groupe marginalisé (Goffman, 1975). C’est en 

associant une valence négative à ces marques qu’elles deviennent stigmates, et participent 

alors au phénomène de stigmatisation.  

La stigmatisation n’est pas seulement caractérisée par la présence de stigmates en tant que 

telle, mais par des processus produits au travers d’interactions sociales et de conditions 

sociales et structurelles (Earnshaw & Chaudoir, 2009; Fife & Wright, 2000).  

Les stéréotypes sont « l’ensemble des croyances d’un individu relatives aux caractéristiques 

ou aux attributs d’un groupe » (Judd et Park, 1993 cités par Légal & Delouvée, 2021). Les 

stéréotypes peuvent être positifs ou négatifs. Dans le cadre d’un phénomène de 

stigmatisation, des croyances négatives seront activées par la reconnaissance des stigmates 

portés par les individus (Bourguignon & Herman, 2015).  

En réponse à ces croyances négatives, les individus manifesteront une attitude, positive ou 

négative, envers les personnes appartenant aux groupes visés par les stéréotypes. Ces 

attitudes sont définies sous le terme de préjugés (Ndobo, 2010). Dans le cadre du processus 

de stigmatisation, les individus adopteront une attitude défavorable à l’égard des individus 

portant le stigmate, sur lesquels ont été projetés des stéréotypes (Bourguignon & Herman, 

2015; Légal & Delouvée, 2021). 

Les discriminations, qui en découlent, apparaissent au croisement du pouvoir, de la culture et 

de la différence, et participent ainsi à la construction de l’ordre social (Parker & Aggleton, 

2003). Elles désignent les comportements négatifs produits à l’encontre des membres d’un 

groupe visé par des préjugés (Légal & Delouvée, 2021). Les discriminations contribuent ainsi 

à maintenir les inégalités sociales (Earnshaw et al., 2013).  

La stigmatisation a un effet oppressant pour les individus qui la subissent, et cela sur plusieurs 

niveaux : intrapersonnel, interpersonnel, communautaire, législatif et institutionnel (Logie et 

al., 2021; Stangl et al., 2019). La stigmatisation est liée a à des phénomènes sociaux et 
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Discriminations et santé 

Les discriminations ne sont pas sans effet sur les personnes qui les subissent et plus 

encore sur leur état de santé. En effet, le vécu de stigmatisation, en plus de se matérialiser au 

travers de discriminations, de stéréotypes et de préjugés pour l’individu, se traduit par un accès 

limité aux ressources, expose à un environnement délétère et constitue une source de stress 

et d’anxiété importante (Major et al., 2018). Ces différentes répercussions impactent le bien-

être et la qualité de vie, et modifient l’estime de soi des personnes discriminées (Bourguignon 

& Herman, 2018; Goffman, 1975; Logie et al., 2019; Schmitt et al., 2014; Stangl et al., 2019). 

Du point de vue de la santé physique, différents symptômes liées aux discriminations sont 

retrouvées dans la littérature : pression sanguine élevée, taux de cortisols élevé, tachycardie, 

augmentation de l’inflammation, maladies cardiovasculaires, risque plus élevé d’obésité et de 

cancer du sein (Haslam et al., 2018a; E. A. Pascoe & Smart Richman, 2009; Williams, Lawrence, 

Davis, et al., 2019).  

Des indicateurs de santé mentale dégradés sont également observables chez les populations 

victimes de discriminations au quotidien : les scores de dépression et d’anxiété sont élevés 

chez les personnes victimes de discriminations (Paradies et al., 2015; Schmitt et al., 2014; 

Williams, Lawrence, & Davis, 2019).  

Le lien entre santé et stigmatisation peut être expliqué sous l’angle des réponses individuelles 

face au stress. Dans ce cadre, les discriminations sont envisagées comme des stresseurs 

ayant des répercussions physiques et mentales (Chaudoir et al., 2012; Dovidio et al., 2018; 

Major & Schmader, 2018). Le fait de ressentir de la stigmatisations peut être à l’origine de ce 

stress, entrainant des réponses physiologiques, cognitives, affectives et comportementales 

négatives pour l’état de santé (Major et al., 2018). Le stress agit sur plusieurs dimensions de 

santé : à un niveau individuel, puisqu’en effet on observe des différences entre plusieurs 

groupes discriminés, mais également au sein même de ces groupes (Paradies et al., 2014; 

Schmitt et al., 2014). De ce fait, le lien entre stress et santé peut alors être étudié à un second 

niveau, à l’échelle sociale et communautaire (Major et al., 2018). 

Ces liens entre santé et discriminations se traduisent par une limitation d’accès aux systèmes 

de soins, à l’éducation, à un logement, et à un emploi. Ces éléments participent alors à une 

plus faible littératie en santé (Haslam et al., 2018a; Schillinger, 2021; Sentell & Halpin, 2006).  

En effet, il a été montré que les membres des groupes minorisés et discriminés ont un moindre 

recours aux soins (Williams, Lawrence, Davis, et al., 2019). La peur de se sentir rejeté·e, de 

confirmer des stéréotypes chez les soignant·e·s peuvent expliquer ce faible recours (Armoon 

et al., 2021). De plus, du côté des professionnel·le·s, différentes études ont montré le poids 
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des stéréotypes et des discriminations de la part des soignant·e·s envers les populations 

discriminées, renforçant le non-recours aux soins et les inégalités sociales de santé (Nyblade 

et al., 2017; Paradies et al., 2014; Saka et al., 2017). 

La répétition et la persistance des discriminations augmentent le risque de stress chronique, 

notamment par des stigmatisations internalisées. En effet, la stigmatisation anticipée 

maintient les individus dans une position de vigilance (Major et al., 2018). Différents aspects 

de la personnalité peuvent différencier les réponses des individus face à la stigmatisation. 

Ainsi, ces différences peuvent s’expliquer par des facteurs individuels comme le degré de 

sensibilité à la stigmatisation, en lien avec l’anticipation des discriminations : plus la sensibilité 

est forte, plus les individus ont de chances d’avoir des effets négatifs (Mendoza-Denton et al., 

2002; Quinn, 2018).  

La légitimation des discriminations impacte également la réponse à celles-ci puisque 

lorsqu’elles sont perçues comme légitimes, cela renvoie alors à la croyance en un monde juste. 

Les discriminations peuvent aussi être perçues comme davantage contrôlables, tout comme 

leurs implications (Cole et al., 1997; Haslam et al., 2018a). 

Identité sociale et discriminations 

Toutefois une approche orientée autour des facteurs individuels reste limitée. La prise 

en compte du contexte social, et la manière dont l’individu se représente sa place dans cet 

environnement, permet de mieux comprendre le vécu des stigmatisations et de ce fait leur 

impact sur la santé.  

Ainsi, étudier les différences intra personnelles sous l’angle de l’identité sociale permet de 

prendre en compte le contexte social et les dynamiques groupales, au sein desquelles ont lieu 

les discriminations (Haslam et al., 2018a). Les discriminations impactent en effet, 

négativement l’identité sociale des groupes discriminés et sont à l’origine d’inégalités sociales, 

notamment dans le champ de la santé (Bourguignon & Herman, 2007; Logie et al., 2021; Turan 

et al., 2019). Mais l’identité sociale peut aussi représenter un levier et une ressource pour les 

groupes marginalisés et stigmatisés (Haslam et al., 2018a). En effet en interagissant avec les 

membres de leur groupe, les personnes stigmatisées bénéficient d’un soutien social, d’un 

sentiment d’appartenance à un groupe (Dupont, 2003). La notion de soutien social sera 

présentée en détail au chapitre 5. 

Les discriminations sont également délétères pour les relations sociales des individus, qui 

comme nous l’avons vu, entretiennent aussi un lien avec la santé (Doyle & Molix, 2014; Falak 

et al., 2020; Haslam et al., 2018a). 
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place par les PVVIH, du fait d’avoir conscience de posséder cette caractéristique sociale 

dévalorisée (Earnshaw et al., 2013).  

Les trois différents processus de stigmatisation n’impactent pas de la même manière le bien-

être et la santé des PVVIH. La stigmatisation anticipée est plutôt en relation avec des rapports 

interpersonnels, contrairement à l’auto-stigmatisation, qui intervient à un niveau individuel 

(Earnshaw et al., 2013). Les discriminations liées au VIH apparaissent, elles-aussi, comme des 

stresseurs pour le bien-être et la qualité de vie des PVVIH (Chaudoir et al., 2012).  

Ainsi, l’auto-stigmatisation est associée à une santé mentale dégradée (symptômes 

dépressifs, estime de soi basse, moins de bien-être) (Earnshaw et al., 2013). Ces résultats ont 

été retrouvés dans la revue de la littérature réalisée par Rueda, et al. (2016) : les 

discriminations impactent la santé mentale (symptômes dépressifs, anxiété). De plus la 

stigmatisation perçue augmente les pensées suicidaires et les tentatives de suicide (Necho et 

al., 2021). Les PVVIH faisant état de discriminations vis-à-vis de leur pathologie rapportent un 

soutien social perçu moins important (Rueda et al., 2016).  

Certaines études ont également montré que l’anticipation de la stigmatisation entretient peut 

être lié à une santé physique dégradée (Earnshaw et al., 2013). Par exemple, la stigmatisation 

anticipée a pu être montrée comme associée à une accélération de l’infection ; en effet, les 

discriminations en agissant comme des stresseurs chroniques impactent négativement la 

santé physique des individus (Cole et al., 1997; Earnshaw et al., 2013). 

L’anticipation de la stigmatisation impacte également l’accès aux services de prévention, à la 

prise en charge médicale des PVVIH, et également dans la mise en place de comportements 

bénéfiques pour la santé (Earnshaw et al., 2013; Saka et al., 2017). En effet, la peur d’être 

confronté à des discriminations de la part des professionnel·le·s de santé, mais également de 

la part de la famille, des voisin·e·s, freine leurs démarches vers les services de santé (Delabre 

et al., 2022). En effet les discriminations sont encore présentes au sein des structures de soins 

(Yuvaraj et al., 2020). Les stigmatisations engendrent également des violences, notamment à 

l’égard des FVVIH (Neuman et al., 2013). 

De manière plus indirecte, le vécu de stigmatisation est associé à l’observance aux traitements 

antirétroviraux (ARV) et à l’accès et l’utilisation des services de santé (Rueda et al., 2016). Un 

taux de CD4 en dessous de 200 est associé à un ressenti plus important de stigmatisation 

(Armoon et al., 2021). En effet, plus une personne perçoit des discriminations envers le VIH, 

plus elle a de risque d’un accès aux soins retardé, et par voie de conséquence d’un retard dans 

la mise en place du traitement (Gesesew et al., 2017). De plus, les PVVIH n’ayant pas accès 
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aux ARV font face à un taux plus élevé de stigmatisation (Armoon et al., 2021). Des effets de 

la stigmatisation sur les PVVIH ont été observés sur l’observance aux traitements, notamment 

par une vulnérabilité accrue aux symptômes dépressifs (Mitzel et al., 2019). Les symptômes 

dépressifs sont quant à eux exacerbés par un soutien social limité, ainsi que par la solitude  

(Turan et al., 2016). Les professionnel·le·s de santé occupent également un rôle dans le vécu 

de la stigmatisation des PVVIH; leur soutien social peut en effet réduire les effets des 

stigmatisations sur les soins (Logie & Gadalla, 2009). 

Les stigmatisations agissent comme une menace pour l’identité des PVVIH, en raison des 

stéréotypes et représentations sociales associés au virus (Chaudoir et al., 2012). Plus le VIH 

est une caractéristique importante dans la construction de l’identité sociale de l’individu, plus 

l’impact des discriminations sera négatif pour son bien-être. En effet dans ce cas, le stigma 

sera davantage internalisé. Cependant, cette observation est seulement retrouvée chez les 

PVVIH présentant un faible soutien social (Brener et al., 2020). 

Les différentes appartenances sociales des PVVIH les rendent également vulnérables à 

d’autres discriminations. Ces discriminations supplémentaires viennent alors, à leur tour, 

impacter négativement la santé, de manière directe ou indirecte : stress chronique, diminution 

de l’engagement dans les soins, santé mentale et observance aux ARV (Logie et al., 2018, 

2019; Rueda et al., 2016). Depuis quelques années, l’étude des discriminations et leurs effets, 

relatifs à la santé mentale, clinique, sociale et à l’égard de la qualité de vie a largement évolué, 

grâce à l’émergence du champ théorique de l’intersectionnalité. Cette approche permet 

d’étudier de manière plus fine la façon dont les différents types de stigmatisations 

s’entremêlent et s’influencent (Logie et al., 2021; Turan et al., 2019). Dans le champ de la santé, 

une approche intersectionnelle permet de ne pas étudier seulement les effets d’un facteur sur 

la santé, mais bien l’ensemble des différentes stigmatisations vécues par la personne sur son 

état de santé (Turan et al., 2019).  

Outre la stigmatisation interpersonnelle, l’auto-stigmatisation joue un rôle important dans la 

qualité de vie des PVVIH ; le sentiment de culpabilité et d’inutilité étant souvent rapportés dans 

les enquêtes (Ky-Zerbo et al., 2014; Saka et al., 2017; Tsai, 2015). De plus, l’auto-stigmatisation 

suit un gradient social économique : les personnes les plus défavorisées sont les personnes 

chez lesquelles on observe une plus forte auto-stigmatisation (Tsai, 2015). 

Plusieurs caractéristiques sociodémographiques sont associées au fait de rapporter moins 

de discriminations perçues chez les PVVIH, tels qu’être âgé·e de plus de 30ans, vivre avec un·e 

époux·se, avoir un taux de CD4 de plus de 200, être observant·e dans ses traitements, 

l’accessibilité aux soins, le temps passé depuis le diagnostic et l’accessibilité aux services de 
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sociaux représentent un intérêt tout particulier dans le champ de la psychologie sociale de la 

santé et communautaire. Ces liens se construisent et se développent autour d’une identité 

sociale commune : on considère et identifie alors ces autres personnes comme appartenant 

au même groupe social qui définit notre soi (Turner et al., 1994).  

C’est au travers d’interactions sociales notamment que ces liens voient le jour. Les 

interactions sociales désignent la manière volontaire dont les personnes se retrouvent et 

agissent ensemble : quelles activités font-elles ensemble, dans quelles occasions se 

retrouvent-elles ? (Haslam et al., 2018b). Des études ont montré que même sans être en 

présence des membres de leur groupe, mais en agissant pour le groupe, on observe un impact 

positif sur les personnes et leur bien-être (Haslam et al., 2018b).  

Une connexion sociale va s’établir entre les membres, se sentant appartenir à un même 

groupe. La connexion sociale fait référence au sentiment de se sentir proche 

psychologiquement avec d’autres (Haslam et al., 2018b).  

C’est également au travers du groupe que le sentiment de contrôle individuel des individus 

peut se développer (Greenaway et al., 2015). En effet, lors de l’implication dans des projets 

collectifs, au sein des groupes d’appartenance, le sentiment de contrôle de l’individu se 

développera (Haslam et al., 2018b).  

Par le biais de ces relations sociales, et donc de l’identité sociale, un soutien social apparait 

entre les individus (Haslam et al., 2018b).  

A partir des années 70, un essor de la littérature voit le jour sur un sujet, pourtant étudié depuis 

des années : les bénéfices des liens sociaux (Fischer et al., 2020; Saegert & Carpiano, 2017). 

Différents termes et concepts sont utilisés pour nommer ou étudier des phénomènes très 

similaires, qui se confondent entre eux, ou du moins sont étroitement liés. Il n’existe alors pas 

de terminologie unique pour le nommer, ni de définitions unanimes (Bruchon-Schweitzer & 

Boujut, 2021; Fischer et al., 2020). De manière simplifiée nous pouvons définir le soutien social 

comme « les ressources fournies par d’autres personnes » (Cohen & Syme, 1985 [traduction 

libre]) ou bien comme les avantages d’un soutien, par la présence et le contenu des relations 

humaines (Turner & Turner, 2013). 

Le soutien social n’est pas sans lien avec l’identité sociale des individus. En effet, différentes 

études ont pu mettre en avant la propension plus importante à venir en aide aux personnes 

appartenant aux mêmes groupes sociaux, c’est-à-dire partageant une même identité sociale. 

Une réception plus bénéfique de ce soutien est en retour observé, lorsque celui-ci est apporté 

par des membres de ses groupes sociaux (Haslam et al., 2012). 
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Nous choisissons ici de considérer le soutien social, comme un concept multidimensionnel 

regroupant les différents liens et ressources sociales se développant dans l’interaction entre 

les individus, et donc liés à leur identité sociale (Beauregard & Dumont, 1996; Fischer et al., 

2020; Holt-Lunstad et al., 2017). En effet, le soutien social prend part et se forme dans une 

dynamique de groupe, dont fait partie l’individu (Haslam et al., 2018b). Le soutien social est 

particulièrement étudié dans une perspective individuelle, c’est-à-dire en tant que ressource 

individuelle aidant à surmonter une situation problématique (Saegert & Carpiano, 2017). 

Pour étudier ces ressources dans une perspective plus sociale et communautaire, le concept 

de capital social peut être propice à une analyse à un niveau plus macro. Étudié en sociologie, 

il apparait à partir des années 2000, dans les travaux en psychologie communautaire. Il 

désigne les propriétés bénéfiques que possède un réseau social pour ses membres. Appliqué 

en psychologie communautaire, il est perçu comme une ressource collective proche du 

soutien social, qui lui est individuel, permettant de faire face aux stresseurs de l’environnement 

socio-économique. Le capital social peut également être mobilisé dans le cadre de 

l’empowerment, en établissant un lien entre le capital social et le pouvoir de la communauté. 

Le soutien social et le capital social sont complémentaires pour étudier les liens sociaux et 

leurs relations avec le bien-être. Le soutien social peut être considéré comme relevant des 

modèles du capital social (Saegert & Carpiano, 2017). 

Malgré les différents modèles de soutien social, trois dimensions émergent dans chacun 

d’entre eux (Beauregard & Dumont, 1996; Bruchon-Schweitzer & Boujut, 2021) :  

- Le réseau de soutien, correspondant à la dimension structurale du soutien social 

(Bruchon-Schweitzer & Boujut, 2021). Cette dimension considère l’intégration ou 

l’isolement de la personne en fonction du nombre de relations sociales qu’elle 

entretient, et la fréquence et intensité de celles-ci (Bruchon-Schweitzer & Boujut, 2021). 

Pour étudier cette dimension s’intéressera aux nombres de personnes qui forment le 

réseau, à leurs caractéristiques (statut marital, fratrie, participation à des 

organisations), à sa densité, son accessibilité, et la fréquence des contacts 

(Beauregard & Dumont, 1996; Saegert & Carpiano, 2017). L’intégration sociale est 

particulièrement liée à un sentiment d’appartenance à la communauté (Barrera, 2000; 

Streeter & Franklin, 1992). 

- Le soutien social reçu, ou les ressources sociales effectives, correspondent aux 

ressources présentes dans la réalité, qu’on veut objective, d’un individu. Contrairement 

au soutien social perçu, qui, quant à lui, désigne les croyances et les perceptions que 

possède un individu, sur la possibilité d’être aidé et soutenu dans une situation 

problématique. On peut distinguer différents registres de soutien social : 
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informationnel (conseils et connaissances), matériel (assistance effective, dons 

matériel ou services rendus), émotionnel (expression d’affects positifs et 

comportement de réassurance et réconfort), et d’estime (être rassurer sur nos 

compétences et notre valeur). Chacun de ces soutiens remplit une fonction différente 

et est pertinent selon la situation. L’effet bénéfique du soutien dépendra de son 

adéquation avec les besoins de l’individu (Bruchon-Schweitzer & Boujut, 2014; Fischer 

et al., 2020; Saegert & Carpiano, 2017). 

- Le soutien social perçu, ou son appréciation subjective, désigne la perception que se 

fait l’individu du soutien qu’on lui apporte. L’individu s’estimera être soutenu par ses 

proches, selon la disponibilité de ses proches à lui apporter de l’aide, s’il en ressent le 

besoin et selon l’appréciation subjective de la qualité du soutien apporté (Bruchon-

Schweitzer & Boujut, 2021; Fischer et al., 2020). Il semble que ce soit cette dernière 

dimension, qui entretiennent plus de liens avec la santé des individus (Lamy, 2014). 

Différentes échelles ont été développées pour mesurer le soutien social, mais toutes ne 

mesurent pas les mêmes éléments, selon qu’on souhaite étudier le réseau social, le soutien 

social reçu ou perçu (Bruchon-Schweitzer & Boujut, 2021). Parmi les échelles les plus 

populaires, on retrouve l’ISSB de Barrera qui étudie les quatre types de soutien social (le 

soutien social intégratif est ajouté aux trois types que nous avons présentés ci-dessus) et le 

SSQ de Sarason, qui interroge la disponibilité du réseau et sa satisfaction (Beauregard & 

Dumont, 1996; Bruchon-Schweitzer & Boujut, 2021). 

Les études sur les liens sociaux, le soutien social et la santé sont anciennes et remontent aux 

travaux d’Emile Durkheim sur la mortalité et les liens sociaux (Uchino, 2004). A partir des 

années soixante-dix, on peut constater un regain d’intérêt pour cette thématique de recherche.  

Le soutien social fait partie de ces processus sociaux étudiés dans le cadre de la santé. Il est 

en outre, reconnu par l’OMS comme un déterminant de la santé (WHO, 2017).  

La littérature montre un effet protecteur de ce soutien sur la santé physique et mentale des 

individus. Toutefois, s’il existe un consensus sur l’impact positif du soutien social sur la santé 

mentale, les résultats ne sont pas unanimes concernant la santé physique (Bruchon-

Schweitzer & Boujut, 2021). Toutefois, le lien entre soutien social et santé est plus important 

avec le soutien social perçu, qu’avec le soutien social reçu, notamment dans le cadre de la 

santé mentale (Bruchon-Schweitzer & Boujut, 2021; Lamy, 2014). 

Le soutien social agit de manière directe et indirecte sur la santé.  

D’une part directement en participant au bien-être des personnes, en renforçant l’estime de 

soi et le sentiment de stabilité et de contrôle, qui, en se trouvant renforcés vont eux même agir 
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sur le système immunitaire et neuroendocrinien. Dans ce type d’effet sur la santé, c’est 

notamment la dimension structurale du soutien social (taille du réseau, intégration sociale) 

qui est retrouvé dans la littérature. On observe en effet que plus les personnes sont intégrées 

socialement et bénéficient de relations soutenantes, plus des effets positifs sur la santé sont 

observés : réduction de la mortalité et de la morbidité, meilleure observance des soins et 

traitements, mise en place de comportements de santé, sentiment de bien-être plus élevé, et 

également des effets physiologiques (Cohen & Syme, 1985; Feeney & Collins, 2015; Holt-

Lunstad et al., 2017; Uchino, 2006). Au contraire, l’isolement augmente le risque de développer 

des pathologies mentales et physiques (Bruchon-Schweitzer & Boujut, 2021). La méta-analyse 

d'Holt-Lunstad et al. (2010) montre également qu’avoir de bonnes relations sociales 

permettraient un risque de mortalité moindre et que l’effet bénéfique des relations sociales 

sur la santé est équivalent au fait d’arrêter de fumer. Aussi, sans être en présence des 

membres de leur groupe, mais en agissant pour le groupe, les individus retireront des 

bénéfices pour leur bien-être en leur donnant un sens et une direction à suivre (Haslam et al., 

2018b).  

D’autre part, le soutien social agit indirectement, en tant qu’effet modérateur sur la santé en 

protégeant les individus des effets délétères du stress (Bruchon-Schweitzer & Boujut, 2021; 

Cohen & Syme, 1985; Saegert & Carpiano, 2017). Cet effet modérateur peut passer par du 

soutien social émotionnel, qui se trouve être positif pour l’estime de soi et le sentiment 

d’appartenance (Thoits, 2011). Cette effet modérateur peut également se manifester via le 

soutien social perçu, qui contribue également au bien-être, en maintenant des ressources 

psychosociales telles que l’estime de soi ou le contrôle social (Saegert & Carpiano, 2017). 

C’est dans le cas d’effets indirects sur la santé qu’a été étudié le soutien social au sein du 

modèle transactionnel du stress de Lazarus et Folkman (Bruchon-Schweitzer & Boujut, 2021). 

Dans ce cadre, le soutien social permet aux individus d’être en capacité de mettre en place des 

stratégies de coping actives, via des aides matérielles et informatives (Thoits, 2011). 

L’absence de soutien social perçu est, quant à elle, liée à des effets négatifs sur la santé 

mentale (Bruchon-Schweitzer & Boujut, 2021) 

De manière générale nous pouvons dire que le soutien social impacte la santé, en agissant 

positivement sur le stress perçu, les ressources perçues, les stratégies de coping, et le 

sentiment de contrôle. Des effets négatifs peuvent se faire ressentir sur les comportements à 

risque et l’affectivité négative. Des effets physiologiques sont également décrits dans la 

littérature (Bruchon-Schweitzer & Boujut, 2014). En outre, des caractéristiques individuelles 

(personnalité) et environnementales agissent sur la santé et le soutien social  (Bruchon-
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Des effets physiologiques du soutien social ont également été observés dès le début de 

l’épidémie, bien que des résultats divergents aient été reproduits. Ainsi la mortalité est moindre 

chez les PVVIH qui reçoivent davantage de soutien social, ainsi qu’une meilleure survie lorsque 

le réseau social est plus étendu. La diminution des CD4 est également freinée plus le soutien 

social reçu est important (Uchino, 2004; WHO et al., 2013). D’après des études menées dans 

des pays africains, ces résultats peuvent s’expliquer par l’importance des relations sociales 

dans la prise des traitements ARV. Ces relations établissent des obligations sociales 

d’observance et aide aussi à leur prise, grâce à des rappels ou au moyen d’aide pour les 

déplacements aux rendez-vous médicaux (Ware et al., 2009; WHO et al., 2013). 

Le soutien social est aussi bénéfique pour la santé mentale : les symptômes dépressifs, 

l’anxiété et les comportements à risque diminuent lorsqu’un soutien est apporté; au contraire, 

un faible soutien social accroit les risques de dépression (Armoon et al., 2022; Garrido-

Hernansaiz & Alonso-Tapia, 2017). De ce fait, rencontrer des pairs, est lié à une baisse des 

symptômes dépressifs chez les FVVIH (Cederbaum et al., 2017). Le soutien social est aussi 

associé à une meilleure estime de soi et à un plus grand sentiment d’efficacité personnelle 

(WHO et al., 2013). 

Le soutien social de la part de la famille, des soignant·e·s et entre pairs est bénéfique. Bien 

que le soutien émis par les pairs puisse également engendrer des effets négatifs comme des 

comportements à risque (Bruchon-Schweitzer & Boujut, 2021; Garrido-Hernansaiz & Alonso-

Tapia, 2017; Shato et al., 2021). Un soutien social élevé influence positivement l’ajustement 

des PVVIH, le sentiment d’auto-efficacité et indirectement l’adhésion au traitement (Armoon 

et al., 2022; Bruchon-Schweitzer & Boujut, 2021). Un plus grand réseau social chez les FVVIH 

semble aussi diminuer la peur de partager son statut séropositif (Cederbaum et al., 2017).  

Le soutien social apparait également comme un modérateur face aux effets négatifs des 

discriminations des PVVIH sur leur qualité de vie (Armoon et al., 2022; Brener et al., 2020; C. 

H. Logie et al., 2018). L’appartenance à une communauté, source de soutien social, est 

bénéfique dans le cadre d’une maladie discriminée (Brener et al., 2020; Earnshaw et al., 2015). 

Cet effet est particulièrement confirmé lorsqu’il s’agit d’une communauté de pairs vivant avec 

le VIH ; le sentiment d’appartenance étant lui aussi renforcé par le soutien social (Armoon et 

al., 2022; Brener et al., 2020; Smith et al., 2008). Au contraire, des liens sont rapportés dans la 

littérature, entre des discriminations liées au VIH et un moindre soutien social (Logie et al., 

2018). Le lien entre soutien social et stigmatisation peut s’expliquer par l’effet protecteur du 

soutien social face au stress induit par les stigmatisations. Ces données sont principalement 

issues d’études occidentales, des études dans d’autres contextes sont néanmoins 

nécessaires (Casale, 2015; Casale et al., 2015; Seffren et al., 2018). 
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Le soutien social, comme outil d’accompagnement a été institutionnalisé dans le domaine de 

la santé. Désigné sous différentes étiquettes, il sera présenté ici en tant que pair-aidance. 

La pair-aidance 

Issue des mouvements tels que le self-help, la pair-aidance a été popularisée dans les 

années quatre-vingt-dix sur la base des travaux sur les bénéfices du soutien social dans le 

champ de la santé. Le changement de regard sur la posture des patient∙e∙s, perçus dorénavant 

comme porteur d’un savoir expérientiel et la dynamique en cours autour de l’empowerment 

des patient∙e∙s, ont également contribué au développement de la pair-aidance (Castro, 2020b; 

Durand, 2020). Cet essor autour de la pair-aidance s’inscrit dans le cadre des activités relatives 

à la promotion de la santé (Dennis, 2003). Les pairs sont des individus partageant les mêmes 

caractéristiques, vivent la même situation et qui partagent une connaissance expérientielle du 

même vécu (Castro, 2020a). La démarche de pair-aidance repose sur l’idée selon la 

reconnaissance entre pairs doit être « subjective et réciproque » (Laval & Gardien, 2020). 

Le recours à la pair-aidance et son développement dans le domaine de la santé peut être 

envisagé selon deux perspectives : une première, comme solution politique aux crises des 

secteurs psychiatriques, et une deuxième, permettant de reconnaitre le vécu des personnes et 

leur savoirs (Castro, 2020b). 

Ainsi, la pair-aidance peut être décrite comme : 

« Une forme de relation d’aide offerte par des non-professionnels à des personnes avec 

lesquelles ils partagent la même problématique. Elle se définit comme : l’assistance 

cognitive, émotionnelle et informative proposée par une personne, membre d’une 

communauté sociale, à une autre personne de la même communauté. » (Castro, 2020b, 

p.18) 

Grâce à leur posture, différentes des professionnels de santé, les pairs-aidant∙e∙s peuvent à la 

fois être perçu∙e∙s comme conseillers, pour transmettre aux professionnel∙le∙s ses 

compétences et connaissances ; médiateur∙ice∙s, entre les professionnel∙le∙s et les pairs-

aidés ; témoins, de leurs expérience avec leur maladie ; collaborateur∙ice∙s dans les soins et 

formateur∙ice∙s de futurs pair-aidant∙e∙s Castro, 2020b; Vignaud, 2017).  

Les parcours menant au statut de pair-aidant∙e sont propres à chaque organisation et 

variables selon les contextes. Il est récurrent que ce rôle s’acquière après avoir bénéficié d’une 

formation portant sur la communication, la relation d’aide, les questions de confidentialité et 

de déontologie (Castro, 2020b). 
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Leur statut des pairs-aidant∙e∙s peut être soit bénévole et militant, mais peut également être 

rémunéré en s’appuyant sur une démarche de professionnalisation du savoir expérientiel 

(Durand, 2020). Cette professionnalisation permet de reconnaître le statut des pairs-aidant∙e∙s 

et parfois une reconnaissance financière (Laval & Gardien, 2020). 

À travers leurs interventions, les pairs-aidant∙e∙s enrichissent l’accompagnement par leur 

savoirs expérientiels (Castro, 2020a). La pair-aidance a pour objectif, auprès des personnes 

accompagnées, d’augmenter leur sentiment d’efficacité personnelle, de les aider dans la 

recherche de sens dans leur parcours de vie. Le partage d’expérience permet de délivrer des 

conseils et des stratégies pour permettre aux pairs-aidé∙e∙s d’optimiser la vie avec la ou les 

problématiques de santé concernées (Castro, 2020a; J. L. Peterson et al., 2012). Le rôle de ces 

partages d’expériences est aussi de redonner de l’espoir et de servir de modèle d’identification 

auprès des pairs-aidé∙e∙s (Vignaud, 2017). Les interventions peuvent prendre la forme de 

groupe de parole, d’accompagnements individuels de manière virtuelle ou en présentiel. Elles 

peuvent prendre place dans des lieux tels que des hôpitaux, des associations, à domicile ou 

encore de manière virtuelle (Dennis, 2003). La pair-aidance peut être mise en place en 

substitution d’aide psychologique, quand celle-ci n’est pas disponible (Castro, 2020b). 

La pair-aidance permet d’apporter différents types de soutien : émotionnel et informationnel 

(Dennis, 2003). Ces soutiens permettent de faire face aux sentiments de solitudes, et aux 

expériences de stigmatisations. Le soutien social perçu permet de diminuer l’isolement des 

pairs-aidé∙e∙s, et contribue à un sentiment d’appartenance groupale. Les témoignages et 

l’expérience des pairs-aidant∙e∙s permet également de réduire l’auto-stigmatisation, grâce à 

l’identification possible dans les récits des pair-aidant∙e∙s. Le soutien peut également 

permettre d’améliorer la compréhension des discours médicaux (Castro, 2020b). 

La pair-aidance est également bénéfique pour les pair-aidant∙e∙s, leur permettant d’approfondir 

leur connaissance de soi et leur quête de sens, d’acquérir des compétences psychosociales 

nécessaires dans leur accompagnement et dans leur quotidien (Castro, 2020b; Dennis, 2003). 

Ces pratiques d’échanges permettent, aux aidant∙e∙s comme aux aidé∙e∙s, de se réapproprier 

leur confiance en soi, de valoriser leur expérience et leur savoir-faire (Greacan, 2020).  

Cependant, un certain regard critique est nécessaire sur la mise en place de la pair-aidance. 

Des relations de pouvoirs entre pairs-aidé∙e∙s et pairs-aidant∙e∙s peuvent émerger, en instituant 

une supériorité des pairs-aidant∙e∙s vis-à-vis les formations réalisées et l’institutionnalisation 

des rapports entre pairs qui s’opèrent (Troisoeufs, 2020).  

Du côté des pairs-aidants, l’accompagnement de vécus douloureux peut être difficile à vivre, 

et également faire écho à leur propre expérience. La distance psychologique nécessaire, n’est 
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pas toujours maintenue. La place des pairs-aidant∙e∙s vis-à-vis des professionnel∙le∙s de santé 

peut aussi être objet de débat et sans une relation de collaboration mutuelle les pairs-

aidant∙e∙s peuvent avoir des difficultés à trouver une légitimité dans leur rôle (Castro, 2020b). 

Ces débats autour de la professionnalisation de la pair-aidance « questionne la place et le rôle 

des savoirs expérientiels dans notre système de santé » (Troisoeufs, 2020). 

Le rôle de la pair-aidance a notamment été développée lors l’épidémie du VIH/Sida. Lors de 

cette période, les personnes touchées par le virus se sont organisées en groupe de soutien 

(Durand, 2020; Troisoeufs, 2020). Ces groupes formés par les militant∙e∙s ont ainsi permis de 

faire face aux discriminations et à l’absence d’accompagnement et de soins (Øgård-Repål et 

al., 2023). Ces dispositifs d’accompagnement sont aujourd’hui identifiés et encouragés 

comme des stratégies dans la lutte contre le VIH (Dave et al., 2019). Le soutien entre pairs est 

assez flexible et parait efficace dans les pays à revenu intermédiaire et à faible revenu (Øgård-

Repål et al., 2023). 

La mise en place de pair-aidance pour l’accompagnement des PVVIH se développe dans 

différents contextes culturels (J. L. Peterson et al., 2012). Cette stratégie d’accompagnement 

a également été adoptée face aux manque de ressources humaines pour élargir les services 

de lutte contre l’épidémie (Simoni et al., 2011). Dans le cas du VIH, les pairs peuvent également 

être identifiés vis-à-vis de l’appartenance à d’autres communautés, telles que  les PVVIH qui 

sont des hommes ayant des relations sexuelles avec des hommes (HSH), les PVVIH UDI etc. 

(Simoni et al., 2011). 

Des métanalyses et revues de littérature sur les effets des interventions de pair-éducation et 

de soutien dans le champ du VIH, ont montré des associations positives avec ce type 

d’intervention et la connaissance du VIH, la réduction des comportements sexuels à risque et 

l’usage de substances, les attitudes et le maintien dans les soins et les traitements (R. C. Berg 

et al., 2021; A. Medley et al., 2009; Simoni et al., 2011) 
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Synthèse du chapitre 

Différents concepts et théories développés en psychologie sociale de la santé ont été 

présentés afin d’éclairer les différents enjeux étudiés dans ce travail. 

Nos opinions et nos perceptions sont influencés par nos appartenances sociales. Les 

représentations sociales, partagées et construites au sein des groupes sociaux, permettent 

aux individus de déterminer leur perception de la réalité, et de guider leurs actions (Jodelet, 

1984b). Ainsi, au travers du prisme des représentations sociale, dans une approche 

sociogénétique, l’étude des représentations du VIH (associées à des valeurs immorales dans 

le contexte malien) et de l’expérience vécue du VIH, permet de comprendre plus finement 

l’environnement social et son influence sur les comportements et perceptions des PVVIH. 

La théorie de l‘identité sociale, qui est un élément clef dans la constitution des groupes et des 

communautés, mais qui joue également un rôle essentiel dans la santé des individus (Haslam 

et al., 2018a). Elle se construit au travers des similitudes et des différences dont un individu 

prend conscience, entre lui-même et les membres des différentes catégories sociales, et 

influencera également ses actions (Tajfel, 1972; Turner et al., 1994). Ces appartenances 

groupales peuvent influencer les comportements de santé et les perceptions mais ce sont 

également à travers elles que se construisent les relations sociales, qui à leur tour jouent un 

rôle sur la santé (Jetten et al., 2009; Tewari et al., 2012).  

Les PVVIH sont soumises à des discriminations les maintenant souvent dans des positions 

d’inégalités sociales (Earnshaw et al., 2013; Earnshaw & Chaudoir, 2009). Ces stigmatisations 

impactent les relations sociales des PVVIH dans leur environnement social. Elles viendront 

également jouer un rôle dans leur santé, au niveau individuel en jouant un rôle de stresseurs, 

mais également au niveau social en impactant négativement l’identité social, bien que celles-

ci puissent aussi être une ressource face aux stigmatisations  (Chaudoir et al., 2012; Logie et 

al., 2021). 

Enfin, les individus bénéficient aussi de ressources sociales au travers de leurs groupes 

d’appartenances. C’est notamment via les interactions sociales que les individus peuvent 

donner ou recevoir du soutien social. Ce concept multidimensionnel, regroupe le réseau de 

soutien des individus et le soutien social reçu et perçu. Les bénéfices du soutien social sont 

notamment mis en avant dans le cadre de la santé mentale, et agissent de manière directe et 

indirecte sur la santé globale  (Bruchon-Schweitzer & Boujut, 2021).  

Ces quatre éléments nous apparaissent comme des grilles de lectures intéressantes pour 

étudier les enjeux auxquels font face les PVVIH et les ressources psychosociales sur 

lesquelles ils et elles peuvent s’appuyer sur leur environnement pour y faire face, afin 

d’améliorer leur qualité de vie et retrouver un pouvoir d’agir. 
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Partie II : Problématisation et méthodologies 

Objectifs de recherche et problématisation 

Le contexte malien dans lequel s’ancre cette thèse est empreint de fortes inégalités 

sociales. En effet, comme cela a été montré, le Mali compte parmi les pays les plus en difficulté 

au niveau mondial, le taux de pauvreté y est important et les indices de développement humain 

sont bas. La population locale est aussi confrontée à de nouveaux défis dû aux changements 

climatiques mais également à l’instabilité politique et aux attaques djihadistes. Outre ces 

difficultés, les femmes sont confrontées à des enjeux de pouvoirs liés à leur genre. Elles sont 

ainsi fréquemment dépendantes économiquement, soit de leur mari soit de leur famille.  

Après avoir connu une épidémie de VIH/Sida très forte dans les années 90, le Mali a mis en 

œuvre une diversité de stratégies qui ont permis de faire reculer l’épidémie. Le nombre 

d’infections par le VIH a diminué, passant de 13 000 en 1992, contre 5100 en 2021 (UNAIDS, 

2021b). Cette réduction est liée au développement d’un système de soins au plus près des 

populations, et dont le déploiement et l’organisation se sont appuyés sur les communautés 

concernées. Bien que l’épidémie se soit plus ou moins normalisée durant les trois dernières 

décennies, aujourd’hui les personnes vivant avec le VIH font toujours face à de nombreuses 

difficultés, notamment les enjeux de stigmatisation au sein de la société. En effet, l’infection 

par le VIH est associée à la sexualité et à des comportements immoraux. Ainsi, les femmes, 

le groupe le plus touché par le VIH au Mali, font face à de nouveaux enjeux sociaux, au-delà de 

la stigmatisation associée à leur genre. Le partage du statut constitue l’un de ceux-là, 

notamment depuis 2006 depuis que ce dernier a été encadré d’un point de vue juridique. 

Le programme Gundo-So, dans son approche communautaire, vise à tenter de répondre à la 

problématique du partage, ou non-partage, du statut sérologique. Cette intervention 

psychosociale ancrée en santé communautaire est originale par la construction et l’adaptation 

d’un programme communautaire québécois et l’évaluation de cette adaptation. Basée sur un 

design de type biomédical, l’évaluation a été construite dans une démarche communautaire et 

fondée sur des critères de jugement co-construits. De même, le schéma d’étude a été co-

construit, ainsi que les outils et la démarche d’analyse ; en effet, un conseil communautaire a 

été mis en place pour cela et les actrices communautaires ont été impliquées dans le projet.  

Le programme Gundo-So permet alors d’investiguer la façon dont un dispositif 

communautaire contribue au bien-être des populations vulnérables, en l’occurrence les 

femmes vivant avec le VIH dans le contexte malien.  
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C’est au travers de l’étude de Gundo-So et de son évaluation que nous cherchons à 

appréhender et étudier l’évolution des enjeux psychosociaux qui s’y développent. Plus 

précisément, et afin d’articuler les dimensions psychologiques et sociales de la santé, nous 

nous appuierons sur la théorie de l’identité sociale, comme processus groupal de santé 

(Haslam et al., 2018c). Il s’agira aussi de mobiliser le concept de soutien social et la théorie 

des représentations sociales pour saisir les effets de la participation au programme, sur le 

vécu des participantes dans ses différentes dimensions. En effet, ces éléments théoriques 

permettront de dépasser une approche individuelle de la santé et d’intégrer les dynamiques 

interpersonnelles et sociales à la construction des systèmes d’interprétation et aux processus 

de changement qui permettent aux individus de donner du sens à leurs expériences (Morin, 

2008). 

Par ailleurs, appréhender la situation des FVVIH dans une perspective ancrée en psychologie 

sociale de la santé et dans une approche communautaire rejoint les idéaux de défense des 

droits des personnes oppressées ou exclues socialement (Jodelet, 2011). En s’inscrivant  dans 

ce cadre, il va s’agir d’aborder « les questions de pouvoir par le biais d'une approche multi-

niveaux et interventionnelle » (Fryer, 2008) et en prenant en compte l’environnement social des 

individus (Morin et al., 2012).  

Ainsi, les participantes de Gundo-So seront considérées non pas comme passives dans leur 

expérience du programme et de l’infection au VIH, mais bien comme occupant une place active 

dans la construction de connaissances, et de leurs représentations sociales de l’infection, qui 

vont-elles-mêmes guider leurs actions et contribuer à assurer la cohésion et l’identité des 

communautés (Morin, 2006, 2008; Morin et al., 2012).  

Ce travail s’inscrit alors dans une perspective critique, indispensable à la démarche 

communautaire visant à étudier l’empowerment, en prenant en compte les caractéristiques 

sociales susceptible de l’impacter.  

Plus précisément, le point de vue des personnes concernées et leurs vécus seront étudiés vis-

à-vis d’objets d’études développés en Occident. Il s’agira de prendre en compte les rapports 

de pouvoir et de domination tant dans la construction théorique des concepts que nous 

utilisons, ainsi que dans leur opérationnalisation (Bosisio, 2020). La recherche sur le VIH/sida 

est particulièrement concernée par ces rapports, qui impliquent souvent des centres 

institutionnels dans le Nord, s’appuyant sur des méthodes et des théories produites au Nord, 

mais appliquées à des contextes et données situées au Sud (Connell, 2021). Il est ainsi 

essentiel de questionner et discuter des enjeux et des conséquences associés à la mise en 

place d’une recherche communautaire élaborée, au moins partiellement, par des équipes du 

Nord et adaptée en contexte Ouest-africain. Ces enjeux liés à des questions de pouvoir seront 
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développés dans la description de la posture de la chercheuse, ci-dessous. Les résultats de ce 

travail, pourront ainsi permettre d’appréhender et questionner l’apport des données 

psychosociales dans un programme communautaire, afin de pouvoir les prendre en compte 

dans l’élaboration de futurs programmes. 

À partir de éléments contextuels, épistémologiques et éthiques présentés dans la partie I et 

résumés ci-dessus, la problématique suivante a été formulée :   

Comment la démarche communautaire en santé, dans son ensemble, joue un rôle dans 

l’évolution du vécu quotidien des FVVIH qui participent au programme Gundo-So ? Comment 

certains facteurs psychosociaux contribuent au développement de processus 

d’empowerment vis-à-vis du partage du statut, tant psychologique que collectif ?  

Différents objectifs découlent de cette problématique et sont au fondement de ce travail de 

thèse. 

Tout d’abord, 1) il s’agit d’analyser l’expérience vécue de la participation à un programme 

communautaire auprès de FVVIH à Bamako, dans un regard croisé entre les participantes et 

les animatrices, pour identifier sa place dans leur trajectoire de vie, et les différents processus 

psychosociaux en jeu. 

Deuxièmement, 2) il s’agit d’explorer les indicateurs contextuels et leurs interactions dans la 

participation à Gundo-So, par le biais des questionnaires adressés aux participantes de 

manière répétées, avant et après le programme.  

Enfin, 3) il s’agit d’investiguer les processus d’empowerment, tant au niveau psychologique 

qu’aux niveaux organisationnel et communautaire, ainsi que l’articulation parmi ces différents 

niveaux.  

Afin de répondre aux questionnements énoncés ci-dessus, différentes opérations 

méthodologiques transversales au différents objectifs ont été menées : 

Volet qualitatif :  

⁻ Une série d’entretiens semi-directifs individuels auprès de participantes FFVIH afin 

d’étudier au travers l’expérience vécue du VIH et de la participation au programme 

communautaire Gundo-So, et le développement d’un empowerment psychologique, 

organisationnel et communautaire, ainsi que l’évolution de leur parcours de vie (Etude 

1 & 2), 

⁻ Une série d’entretiens semi-directifs individuels auprès d’un échantillon d’animatrices 

du programme dans une perspective croisée par rapport aux FFVIH bénéficiaires du 
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Démarche de recherche et opérations méthodologiques 

1. Posture de la chercheure 

Cette partie vise à présenter et justifier les opérations méthodologiques mise en place afin 

de répondre aux questions de recherche posées précédemment. 

Ce travail de thèse prend place au sein du projet de recherche ANRS 12373, pensé et 

coconstruit depuis 2015, lors de son adaptation culturelle, et dès 2006 lors de la construction 

et l’implantation du programme PP/PP au Canada. Cette évaluation du programme Gundo-So 

a été pensée comme un essai communautaire, évalué au travers d’une approche quantitative 

fondée sur un recueil de données par questionnaires et grilles biographiques. Ce travail de 

thèse s’est inscrit dans cette évaluation, mais il a été initié et pensé une fois que les outils et 

le design de l’étude avaient été finalisés. Il s’est donc agi de proposer un enrichissement et un 

approfondissement de l’évaluation par des recueils qualitatifs et par des nouveaux angles 

d’investigation des données quantitatives. Pour apporter ce nouvel angle de vue 

complémentaire et les questions de recherche qui le constituent, trois types de recueils de 

données ont étés proposés : des entretiens individuels avec des participantes, des entretiens 

individuels avec des animatrices et une analyse exploratoire des données issues du recueil 

par questionnaires. 

Au cours de ces opérations méthodologiques, il a été nécessaire d’intégrer les limites et les 

contraintes fortes induites par le terrain de recherche. En effet, ne maitrisant pas la langue 

vernaculaire de Bamako, cette dimension a représenté un enjeu de taille dans le recueil de 

données et l’analyse de la construction des processus en cours et la compréhension des 

savoirs locaux. Aussi, nous adopterons une perspective réflexive, en effet la place de 

chercheuse française et de l’équipe de recherche se doit d’être prise en compte dans la 

construction des savoirs et dans leur étude (Bosisio & Santiago-Delefosse, 2014; Willig, 2013). 

Notamment, il s’agit de penser les enjeux de pouvoirs, empreints d’enjeux néo-colonialistes 

entre le Mali et la France encore aujourd’hui, et comprendre la façon dont ceux-ci ont 

influencés notre recherche. 

Cette thèse vise à mettre en lumière des processus sociaux et dynamiques au sein d’une 

population localisée culturellement et géographiquement et non à atteindre une 

représentativité des théories présentées précédemment (Bosisio & Santiago-Delefosse, 2014). 

En effet, d’un point de vue épistémologique, cette thèse s’inscrit dans le paradigme 

constructiviste-subjectiviste, prenant en compte le rôle des facteurs biographiques, culturels, 

contextuels, de genre, ethniques etc., ainsi que leur interactions mutuelles, et avec les 





132 
 

discours, notamment au moyen des journaux de bord qui ont été mis en place lors des séjours 

à Bamako. Ces journaux ont permis, dans une certaine mesure, de prendre conscience de nos 

propres représentations, ressentis et valeurs dans certaines situations et de collecter nos 

réflexions tout au long des entretiens. Ces éléments permettent ainsi de mieux comprendre la 

démarche de construction du savoir proposée dans ce cadre (Bosisio & Santiago-Delefosse, 

2014). 

Cette thèse s’inscrit dans une démarche compréhensive afin d’analyser les significations 

attribuées par les participantes et les animatrices dans leur participation au programme, et 

comprendre l’expérience qu’elles en font (Charmillot, 2021). 

D’un côté, l’approche qualitative développée ici permet de saisir le vécu et le sens donné par 

les participantes et les animatrices du programme, au sein du contexte malien. L’inscription 

dans le contexte social, et les dynamiques sociales en jeu dans la participation 

communautaire seront également prises en compte dans les analyses afin de considérer 

l’empowerment comme au centre d’un ensemble de processus psychosociaux et au niveau 

individuel et communautaire. En outre, le recours à des entretiens de recherche, a permis 

d’adopter une approche plus adaptée à la culture orale présente au Mali (Kane, 2012). En effet, 

dans chaque recherche, il est nécessaire que les chercheur·e·s prennent en compte la culture, 

les connaissances et concepts de la population avec qui ils et elles travaillent (Barrett et al., 

2014). 

De l’autre côté, l’usage du recueil quantitatif permet d’utiliser des indicateurs de vie en jeu dans 

la santé communautaire et plus globalement dans le développement de l’empowerment des 

participantes. L’analyse statistique permettra ainsi d’investiguer de manière exploratoire 

l’impact de la participation au programme sur la qualité de vie.  

Il est à noter que l’analyse des données quantitatives se fonde sur un outil de recueil de 

données pour lequel nous sommes arrivées à la suite de sa construction, elle-même 

communautaire. 
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2. Opérations méthodologiques 

Cette thèse, réalisée dans une perspective communautaire et critique en psychologie 

sociale de la santé, porte sur le vécu psychosocial d’un programme communautaire auprès de 

FVVIH en contexte ouest-africain. Une méthodologie mixte est ainsi utilisée pour investiguer 

les différentes perspectives de la participation communautaire au programme Gundo-So. 

Il s’agit ici de présenter les différents recueils et analyse menées, à partir d’entretiens 

individuels auprès de participantes, d’animatrices et du questionnaire issu de l’évaluation 

ANRS 12373. 

Tableau 3 - Présentation des différentes opérations méthodologiques en lien avec les questions de 
recherche 

Objectifs Opérations méthodologiques Analyses 

Analyser l’expérience vécue de la 
participation au programme 

communautaire Gundo-So, et le 
développement d’un empowerment 
psychologique, organisationnel et 

communautaire 

Etude 1  

Entretiens semi-directifs individuel 

auprès des participantes 

Analyse thématiques 

réflexives (Braun & 

Clarke, 2019)  

Analyser l’évolution des différents 
processus psychosociaux en jeu dans 
la trajectoire de vie des participantes, 
et identifier la place de la participation 

au programme communautaire 
Gundo-So 

Etude 2 

Entretiens semi-directifs individuel 

auprès des participantes 

Analyse thématique de 

trajectoire (Spencer et 

al., 2021) 

Explorer des facteurs psychosociaux 
liés à la participation au programme 

communautaire Gundo-So des 
participantes, qui sont susceptibles de 

contribuer au développement de 
l’empowerment psychologique 

Etude 3 

Questionnaire à M0 et M9 auprès des 

participantes 

Analyses quantitatives 

Étude des effets de la participation au 
programme Gundo-So sur les 

trajectoires de vie, et le 
développement d’un empowerment 
psychologique, organisationnel et 

communautaire au travers des 
trajectoires 

Etude 4 

Entretiens individuels semi-directifs 

auprès des animatrices  

Analyse thématique de 

trajectoire (Spencer et 

al., 2021) 

Questionner et discuter des enjeux 
associés à la mise en place d’une RC 
en contexte Ouest-africain par des 

équipes positionnées au Nord 

Transversal  
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En raison des trois rencontres effectuées avec chaque femme, le guide d’entretien est 

organisé autour de quatre grandes thématiques, reprises sur différentes dimensions 

temporelles lors des trois entretiens (avant le programme, juste après la participation, puis 

plusieurs mois après l’intervention). Le guide complet d’entretien, disponible en annexe, était 

construit autour de ces thématiques :  

- Leur vie et rapport personnel avec le VIH 

- Leur vie sociale 

- Leur participation au programme Gundo-So 

- Leurs rapports avec l’association ARCAD Santé PLUS et leur militantisme 

Chaque thématique avait pour but de se centrer sur l’expérience de chaque femme, de partir 

de leur vie quotidienne et explorer avec elles le sens de ce qu’elles vivent (Jodelet, 2003b).  

Ainsi le premier entretien fait référence à la vie de la participante en amont du programme 

(T1), et son parcours avec le VIH jusqu’au moment du premier recueil des données. 

Le second entretien s’intéresse à la participation et au déroulé du programme, une fois celui-

ci terminé (T2), et aux évolutions dans les autres sphères de vie des participantes. 

Le troisième et dernier entretien aborde l’après Gundo-So quelques mois après (T3) et les 

changements dans les différents domaines de vie.  

Nous avons gardé une certaine souplesse sur la formulation et l’ordre des questions, afin de 

s’adapter au contexte et à la participante (Braun & Clarke, 2013). Cela permettait ainsi aux 

participantes d’avoir la possibilité de parler de thématiques non pensées par les chercheur·e·s 

et de générer de nouvelles idées (Willig, 2013). Ainsi les entretiens se sont structurés sous 

forme de conversation entre la participante, la chercheuse et l’interprète.  

Les guides d’entretien ont été relus et validés par les membres d’ARCAD Santé PLUS prenant 

part à la recherche ANRS 12373, afin de vérifier leur adéquation avec le terrain. Tous ces 

entretiens ont fait l’objet d’un enregistrement audio, avec l’accord des participantes.  

La recherche ANRS 12373 a été validée par le comité d’évaluation éthique de l’INSERM (avis 

n°18-474) en France et par le comité d’éthique de l’Institut National de Recherche en Santé 

Publique au Mali (n°2018/174/CE/FMPOS).  

L’interprétariat 
Bien que le français soit reconnu comme langue officielle du Mali, les langues les plus 

parlées sont les langues nationales, telles que les langues mandingues, dont fait partie le 

bambara, langue la plus parlée dans la région de Bamako (Dumestre, 1998; INSTAT, 2011). 



136 
 

Cette langue est de tradition orale, bien qu’un travail de scripturalisation ait été mené avec la 

création en 1930 d’un premier alphabet, puis d’une nouvelle version en 1967 et officialisé en 

1982 (Balenghien, 1988). Cependant le taux d’alphabétisation et d’instruction des femmes 

maliennes est peu élevé : en 2020 30,8% de la population malienne était alphabétisé, et parmi 

les femmes ce taux était de 22,1% (INSTAT, 2020).  

En nous appuyant sur les connaissances de la file active des animatrices d’ARCAD Santé 

PLUS, nous avons décidé de travailler avec une interprète lors des entretiens. En effet, étant 

donné que la majorité des participantes ne sont pas alphabétisées ou ont suivi peu 

d’instruction, les entretiens permettent aux femmes de s’exprimer oralement dans leur langue. 

L’interprète a été recrutée par le biais de la coordinatrice malienne à Bamako, au sein de la 

Direction de l’Education Non Formelle et des Langues Nationales. Ce travail d’interprétation 

était bien entendu rémunéré. L’interprète avait pu déjà auparavant participer à des projets de 

recherches, en réalisant des entretiens autour de la question de l’excision chez les femmes, 

pour une ONG. Il était important pour nous que l’interprète soit une femme, ait une bonne 

connaissance de la langue française et connaisse quelque peu la recherche ou la thématique 

du VIH/Sida. En effet, il a été montré qu’il est important que l’interprète partage des 

caractéristiques avec les participantes pour faciliter les échanges (Björk Brämberg & Dahlberg, 

2013).  Nous avons opté pour une traduction par méthode séquentielle, c’est-à-dire que nous 

posions notre question en français, elle était ensuite posée en bambara par l‘interprète, la 

participante répondait en bambara, et sa réponse était traduite en français par l’interprète à la 

3ème personne ( par exemple «  elle dit que ») (Maradik Harris et al., 2013). Les entretiens 

étaient enregistrés à l’aide d’un dictaphone et nous prenions quelques éléments en note. Lors 

de la retranscription, nous avons retranscris les paroles en français, et indiquée « bambara » 

lorsque l’interprète et la participante parlaient en bambara.  

Le recours à l’interprétariat n’est pas sans poser de questions dans la mise en place des 

méthodologies qualitatives. Ces méthodologies doivent en effet permettre aux participant·e·s 

de s’exprimer librement « sans ses propres termes son ressenti et sa pensée » (Jodelet, 2003, 

p. 146). Néanmoins, lors du recours à un·e interprète le discours des participantes subit une 

double interprétation : celle de l’interprète et celle du chercheur·e (Lussier & Lavoie, 2012). 

L’interprète peut ainsi résumer les propos plutôt que de les expliciter, modifier le contenu des 

questions et subir des décisions arbitraires sur les informations transmises (Vachon, 2012). 

De plus, la recherche en elle-même se voit sujette à une triple subjectivité, au travers des 

interactions entre les chercheur·e·s et les participant·e·s, entre les chercheur·e·s et l’interprète 
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et entre l’interprète et les participant·e·s (Temple & Edwards, 2002). Il est alors nécessaire 

d’adopter une posture réflexive sur la place de l’interprète. 

Malgré ces limites, cette méthode a paru, dans ce contexte, une solution adaptée pour 

permettre de recueillir le discours de ces femmes. L’interprétariat permet ainsi de faire des 

recherches sur des groupes minoritaires (Björk Brämberg & Dahlberg, 2013). En outre, des 

études montrent que malgré les difficultés engendrées par l’interprétariat, les résultats issus 

de ces études apportent des éclairages nouveaux des phénomènes étudiés. Il semble ainsi 

intéressant d’essayer d’analyser également le rôle de l’interprète dans la construction du 

discours (Vachon, 2012).  

Aussi, l’interprète peut également être un atout en adoptant un rôle de médiateur·ice·s culturel 

en aidant les chercheur·e·s non famillier·e·s avec le contexte à comprendre des aspects 

culturels (Maradik Harris et al., 2013; Vachon, 2012). 

Comme recommandé dans le modèle réflexif de Temple & Edwards (2002), nous avons 

considéré cette interprète comme une informatrice clef. Dans une visée réflexive et afin de 

saisir ses expériences passées, ses relations avec le sujet et le public rencontrées (les FVVIH), 

nous avons réalisé un entretien informatif avec elle afin d’appréhender son parcours et le lien 

qu’elle entretient avec la thématique du VIH (Temple & Edwards, 2002). Nous souhaitions 

réaliser un second entretien à la fin de cette recherche afin d’avoir son regard sur le déroulé 

du programme mais malheureusement cela n’a pas pu être réalisé en raison de son décès. 

En conclusion de cette partie, nous souhaitons mentionner les difficultés rencontrées pour la 

passation de six entretiens post-Gundo-So (T2) avec les animatrices et de six entretiens avec 

des participantes (T3). En effet, les derniers entretiens, à moyen terme après Gundo-So, ont dû 

être repoussés de près de deux ans en raison de la crise sanitaire lié au Covid-19, ainsi que la 

crise politique malienne suite au coup d’état du 18 août 2020 (A. Diallo & Soumaré, 2020). La 

fermeture des frontières ne nous a plus permis de nous rendre à Bamako et donc de réaliser 

les entretiens. Après plusieurs annulations de voyages sur place, et le décès de l’interprète, 

nous nous sommes résolues à ce que les entretiens soient réalisés par l’une des enquêtrices 

de l’évaluation du programme, ayant réalisée la passation des questionnaires. Nous avons 

communiqué via WhatsApp pour discuter du déroulement d’un entretien de recherche et des 

objectifs recherchés. L’enquêtrice connaissait bien la recherche ANRS 12373, puisqu’elle avait 

pu participer à la formation à la recherche, réalisée en février 2019 ;cependant elle n’avait 

encore jamais réalisé d’entretiens de recherche. Les guides d’entretien lui ont été transmis, 

ainsi que les coordonnées des participantes afin qu’elle puisse elle-même contacter les 

femmes, comme elle avait pu le faire lors de la passation des questionnaires. Ces entretiens 
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ont été réalisés et enregistrés en bambara. Les enregistrements ont ensuite été interprétés et 

retranscris en français.   

Mise en place des entretiens 

Les trois sites ont été choisis en fonction de leur position géographique, pour permettre 

d’aller dans chacun d’eux rapidement en tenant compte du trafic routier, très chargé de 

Bamako, et des séjours relativement courts, en raison de la situation politique du pays. 

Les entretiens se sont donc déroulés dans les centres de suivis des participantes. Nous 

devons souligner le rôle des animatrices de chaque centre dans l’organisation des entretiens. 

En effet, ce sont les animatrices qui contactaient les participantes pour fixer une date pour 

réaliser l’entretien, avant notre arrivée au Mali.  

Le plus généralement, un bureau au sein des centres était laissé à disposition pour permettre 

de réaliser l’entretien dans un lieu isolé et respectant la confidentialité. Cependant, lors de 

périodes de fortes affluences dans les centres, les entretiens ont dû être réalisés dans des 

conditions plus précaires : dans un bureau partagé, derrière des étagères, à l’extérieur dans la 

cour d’un hôpital etc. Malgré notre tentative d’instituer une confidentialité, il est également 

arrivé que nous soyons interrompus lors des entretiens par la venue de membres du centre de 

santé pour venir récupérer des documents présents là où nous étions installés. 

Comme inscrit dans le protocole de l’étude ANRS 12373, les participantes recevaient un 

dédommagement pour le transport lors de leur venue, d’un montant de 2000 francs CFA. 

Etude 1 : Explorer le vécu et le sens donné à la participation à un programme 

communautaire 

En premier lieu, trois analyses thématiques réflexives sur les entretiens réalisés auprès 

des participantes, à chaque période (pré, post, et post à moyen terme), ont été réalisés (Braun 

& Clarke, 2019). 

Ces analyses visent à appréhender l’expérience vécue des participantes et le sens donné à leur 

participation au programme, dans la perspective du développement d’un empowerment 

psychologique et communautaire.  

Ces analyses sont menées avec l’aide du logiciel NVivo (version 1.7.1), qui est un logiciel 

d’assistance informatique à l’analyse de données qualitatives.  

Les entretiens ont été retranscrit d’après les enregistrements audio des entretiens. Ils ont 

ensuite été importés dans le logiciel : nous avons alors « étiqueté » les verbatim à l’aide de 

nœuds, regroupés petit à petit en sous-thématiques, puis thématiques.  
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Le choix d’une méthode qualitative d’analyse n’est jamais simple et découle d’une démarche 

globale épistémologique et théorique. Il n’existe pas de méthode unique et parfaite pour un 

travail donné, mais elle est dépendante du contexte et des objectifs poursuivis (Braun & Clarke, 

2021a). En raison de sa flexibilité théorique et de son caractère fluide, l’analyse thématique 

réflexive nous a paru cohérente avec l’objectif de recherche et l’approche critique (Braun & 

Clarke, 2006). Nous avons utilisé une approche inductive permettant un codage latent, qui 

permettait d’identifier ou conceptualiser le contenu sémantique des verbatims et ainsi 

amorcer un processus d’interprétation dans la création des thèmes (Braun & Clarke, 2006). 

L’approche réflexive de l’analyse thématique a pour but de construire du sens à partir des 

données et de prendre en compte la subjectivité du chercheur·e, et dans notre cas de 

l’interprète (Terry & Hayfield, 2021). Le ou la chercheure occupe une place active dans la 

production de sens, en développant les thèmes (Braun & Clarke, 2019). Nous avons suivi les 

six étapes sont conseillées par Braun & Clarke (2019) , tout en restant flexible et en faisant des 

allers-retours entre les étapes :  

1- Se familiariser avec les données : nous avons réalisé la majorité des entretiens, 

excepté ceux réalisés par l’enquêtrice malienne. Pour les entretiens réalisés en 

propre, nous les avons retranscrits puis relus attentivement. Dans le cas des 

entretiens réalisés par l’enquêtrice malienne, ils ont été relus plusieurs fois, une fois 

la retranscription en français effectuée. Lors de cette étape nous avons pris 

quelques notes, sur un document à part et sous forme de commentaires dans 

l’interface de NVivo, dans chaque fichier d’entretiens. Ces notes portaient sur la 

manière dont les participantes faisaient sens de telle ou telle expérience, sur les 

éléments nous posant questions et que nous souhaitions investiguer. 

2- Coder : Les codes sont des unités analytiques, qui capturent une observation, un 

sens et qui permettront par la suite de développer des thèmes (Braun & Clarke, 

2021b). Ils peuvent être sémantique, c’est à dire décrivant le sens explicite des 

données, ou bien latent, en identifiant les idées et conceptualisations sous-jacentes 

(Braun & Clarke, 2021a). Les premiers codes ont été créés, au moyen de nœuds sur 

NVivo, en lisant phrase après phrase chaque entretien un à un. Les codes peuvent 

être identifiés dans une approche « bottum-up » inductive, d’après les données, ou 

bien déductive, par une approche « top-down » d’après une théorie. Ici, nous avons 

utilisé une approche inductive, dans le sens où nous souhaitions appréhender les 

processus psychosociaux et le vécu lié au programme Gundo-So. À ce stade les 

codes pouvaient être des phrases, pour décrire et ne pas perdre le sens exprimé par 

la personne. Nous avons alors principalement utilisé des codes sémantiques, 
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décrivant le contenu codé. Certains codes, créés pour un entretien particulier, 

pouvaient s’appliquer à d’autres verbatim d’un autre entretien.  

3- Générer des premiers thèmes : Une fois que tous les entretiens ont été codés, les 

nœuds se rejoignant sur un sens partagé, ont été agrégés entre eux afin de créer au 

fur et à mesure des sous-thèmes, puis des thèmes. Pour nous aider dans cette étape 

d’agrégation, nous sommes repassés sur le format papier, en utilisant la liste de 

codes, nous avons classé à l’aide de couleurs les codes se référant à une même idée.  

Les thèmes font ici référence à un ensemble de données organisées autour d’une 

idée centrale ou d’un concept sous-jacent (Braun & Clarke, 2021b). Lors de cette 

étape, il s’agissait de se détacher des catégories et concepts existants afin d’avoir 

une approche inductive, guidée par les données, tout en reconnaissant notre rôle 

dans la création des thèmes. Pour chaque thème et sous thèmes, grâce à l’interface 

d’NVivo, nous pouvions retrouver les verbatims correspondants et vérifier ainsi si le 

sens de chaque extrait correspondait bien à un sens partagé entre tous les extraits 

du thème donné.  

4- Développer et réviser les thèmes : lors de cette étape nous avons repris tous nos 

thèmes et vérifié leur pertinence vis-à-vis de la question de recherche. Il s’est agi de 

réaliser des allers-retours sur certains codes et sur la manière de les définir. Certains 

thèmes ont été agrégés afin de créer des sous-thèmes d’un thème plus englobant. 

5- Affiner, définir et donner des noms aux thèmes : nous avons ensuite nommé les 

thèmes et rédigé une petite description de ce que « raconte » chacun d’entre eux. Le 

but était d’identifier ce qui nous intéressait dans chacun des thèmes. Pour ce faire, 

nous avons extrait nos données NVivo dans un tableau Excel afin de pouvoir 

assigner une description à chaque thème et sous-thèmes ainsi qu’un verbatim, le 

plus parlant pour l’illustrer. 

6- Rédiger l’analyse : Enfin l’analyse a été écrite, décrivant chacun des thèmes, illustrée 

des verbatim, puis discutée au regard de la littérature existante et de notre 

problématique. Cette phase a été plus facile à écrire une fois la rédaction des 

chapitres théoriques finalisée, ayant une vision plus globale des fondations 

théoriques sur le sujet. 

 

Etude 2 : Evolution du parcours de vie des participantes et des processus psychosociaux 

en jeu 

L’étude de chacun des trois temps d’entretiens décrite ci-dessus a permis 

d’appréhender les processus psychosociaux émergeant lors de la participation à Gundo-So. 
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Dans une visée de mise en perspective de ces trois temps d’entretiens longitudinaux, et pour 

aller plus en profondeur sur ce qui se joue dans le vécu des participantes (Grossoehme & 

Lipstein, 2016), nous avons fait le choix de réaliser six études de cas, en reprenant les trois 

entretiens réalisés pour chacune de ces six participantes.  

L’objectif ici est de faire ressortir la spécificité du vécu de chacune des participantes étudiées, 

et de regarder plus précisément l’évolution des expériences à travers le temps et ainsi observer 

la façon dont se positionne la participation à Gundo-So dans leur trajectoire de vie. Pour 

chacune des participantes une frise chronologique a été créée pour aider à visualiser ces 

étapes et le sens qu’il pouvait avoir sur les parcours dans sa globalité. 

Afin d’appréhender les dynamiques et les changements au cours du temps lors de 

participation à Gundo-So, et permettre d’aller en profondeur dans les trajectoires personnelles 

des participantes, nous nous sommes inspirées des méthodes d’analyses des trajectoires 

thématiques développées par Spencer et al. (2021) et de celle de Grossoehme & Lipstein 

(2016), tout en les adaptant à notre propre recueil (Pratt et al., 2022). Ces méthodes d’analyses 

permettent d’explorer les trajectoires des participantes sur différents niveaux d’analyse, de 

développer des représentations visuelles de ces changements, d’explorer les évolutions des 

processus psychosociaux en jeu et les facteurs influençant ces changements (Grossoehme & 

Lipstein, 2016; Spencer et al., 2021). La notion de trajectoire s’intéresse aux processus et 

relations en jeu entre l’individu et son environnement dans une perspective temporelle 

(Fillieule, 2001). 

Pour réaliser cette analyse, nous avons tout d’abord réuni les trois entretiens de chaque 

participante sur un même document dans le logiciel NVivo. Dans un premier temps, chaque 

entretien a été relu un à un, puis il s’est agi d’identifier les étapes qui ont constitué les matrices 

d’analyses (Grossoehme & Lipstein, 2016; Spencer et al., 2021).  

Ensuite, nous nous sommes appuyés sur les codes et thèmes établis lors de l’analyse 

thématique réflexive de chaque entretien. Les codes et les thèmes ont été repris puis classés 

pour chaque entretien en fonction des étapes définis auparavant. Un tableau été créé pour 

chaque participante, permettant de saisir les thèmes clefs à chaque étape. Ce tableau permet 

de visualiser pour chaque participante les structures thématiques importantes à chaque 

étape. Dans ce tableau, il peut également être indiqué les variations d’un thème et donc ses 

« absences », c’est-à-dire qu’il est indiqué quand un thème se dissipe avec le temps. A ce stade, 

les thèmes peuvent également évoluer et être regroupés différemment pour refléter cette 

évolution dans le temps.  
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Une troisième étape consiste à représenter visuellement ces résultats sous forme de 

graphique. Les thèmes clefs, pour comprendre les changements majeurs du vécu de chacune 

des participantes sont sélectionnés et représentés. Ces thèmes ont été sélectionnés en 

fonction des questions de recherche. La présentation sous forme de graphique permet de 

visualiser la variation temporelle d’un thème et de comparer plus facilement ce dernier entre 

les participantes. L’axe des abscisses représente les étapes (Spencer et al., 2021). Ainsi, deux 

niveaux d’analyse sont investigués et permettent de représenter la complexité temporelle des 

données  : au niveau miso (par participante) et au niveau macro (une vue globale sur les six 

participantes sélectionnées) (Grossoehme & Lipstein, 2016; Spencer et al., 2021). 

Enfin, ces résultats seront analysés et discutés en portant notre attention sur les similarités 

entre les cas et les connections entre les thèmes d’une même participante (Spencer et al., 

2021).  

Les étapes décrites ci-dessus n’ont pas été suivies dans un mouvement linaire, mais cette 

analyse s’est bien déroulée de manière itérative et dans une dynamique d’allers-retours entre 

chaque étape. 
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Les données quantitatives présentées dans ce travail de thèse ne sont que celles liées aux 

questions de recherche de la thèse. Ainsi, seuls la littératie, la relations avec les soignant·e·s, 

le soutien social, les stigmas et discriminations, les stratégies d’ajustement, le partage et 

poids du secret ont fait l’objet d’analyses statistiques. Dans une perspective longitudinale, les 

résultats à l’inclusion et à M9 ont été utilisés dans nos analyses. 

Dans un premier temps, des analyses descriptives de chacune des variables à M0 et M9 ont 

été réalisées afin de procéder à un tri à plat. Seules les variables pertinentes d’un point de vue 

thématique ont été sélectionnées pour réaliser les analyses bivariées. 

Des tests de type Chi-deux et de McNemar, de Bowker ou de Wilcoxon ont été réalisés sur ces 

variables, toutes catégorielles et appariées, afin d'observer si les indicateurs variaient 

significativement entre M0 et M9. À la suite, des analyses univariées et multivariées 

(régressions logistique binaires) ont été réalisées sur différentes variables catégorielles à M9 

en utilisant les tests de Chi-deux et de Mann-Whitney-Wilcoxon et de Mann-Whitney et de 

Kruskal Wallis pour les variables continues. 

Les analyses ont été réalisées à l’aide du logiciel SPSS (version 29.0.0.0). 
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réalisés après Gundo-So. Puis, chacun des deux entretiens, pour chaque animatrice, ont été 

réunis sur un même document dans NVivo, et les thèmes ont été lissés entre les deux 

entretiens. Des étapes ont été identifiées en s’aidant des thèmes et des thématiques 

abordées. Ensuite, un tableau croisé a été créé pour chaque animatrice, permettant d’indiquer 

le contenu de chaque thème, à chaque période identifiée. Enfin, un dernier tableau transversal, 

croisant les étapes et les thématiques des sept animatrices a été construit. 

Comme présenté pour l’analyse concernant les participantes, deux niveaux d’analyse sont 

investigués et permettent de représenter la complexité temporelles des données, au niveau 

miso (par participante) et au niveau macro (une vue globale sur les sept participantes 

sélectionnées) (Grossoehme & Lipstein, 2016; Spencer et al., 2021).  

Cette analyse est réalisée à l’aide du logiciel NVivo (version 1.7.1) pour organiser les données, 

et de Microsoft Excel pour l’organisation sous forme de tableaux. 
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Partie III : Résultats  

Étude 1 : Quel vécu de Gundo-So ? 

1. Analyse thématique des premiers entretiens avec les 

participantes au programme Gundo-So 

En avril 2019, 21 participantes à l’évaluation du programme Gundo-So ont été 

rencontrées lors d’entretiens individuels. Ces rencontres avaient lieu dans les centres de santé 

de l’association ARCAD Santé PLUS où elles sont suivies, avec la participation d’une interprète 

en langue bambara. 

Les participantes sont âgées de 25 à 42 ans, quatorze sont mariées, dont sept avec des 

coépouses. Trois sont veuves, et trois ont divorcées, enfin une femme est célibataire.  

Onze d’entre elles ont des revenus via le petit commerce, cinq sont ménagères à leur domicile, 

quatre autres participantes occupent des emplois variés : coiffeuse, assistante sociale en 

formation, lessiveuse, une est sans emploi. Bien que vingt et un entretiens aient été menés, 

seulement vingt ont été analysés en raison des propos incohérents d’une des participantes. 

Tableau 5 - Données sociodémographiques des participants aux entretiens avant Gundo-So (N=21) 

  Âge 
Statut 
marital 

Foyer polygame  
(nombre de coépouse ) 

Activités 
économique 

Enfants à 
charge 

P1  Donnée manquante Mariée Oui Petit commerce  5 

P2  Donnée manquante Veuve   Petite commerce 7 

P3 30 Mariée   Petit commerce  4 

P4 34 Veuve   Petit commerce 2 

P5 35 Divorcée   Service (lessive) 3 

P6 34 Mariée Oui (1) Ménagère 0 

P7 30 Divorcée   Coiffeuse 3 

P8 33 Veuve   Petit commerce 3 

P9 28 Mariée   Petit commerce 0 

P10 33 Mariée   Petit commerce 1 

P11 42 Mariée   Ménagère 2 

Cette étude vise à  

Analyser l’expérience vécue de la participation au programme communautaire Gundo-So, et 

le développement d’un empowerment psychologique, organisationnel et communautaire 
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« C'est très difficile pour moi psychologiquement. Si je pense à ça, je ne suis pas 

du tout tranquille. Mais si je viens ici, seulement quand je cause avec les gens, 

avec les animateurs, les médecins me rassurent, je suis soulagée. » (Participante 

17, 33 ans) 

Par ailleurs, le VIH étant stigmatisé dans la société, les participantes expriment leurs 

difficultés à entendre des propos discriminatoires. Leur vision d’elle-même est modifiée et 

certaines expriment avoir honte d’être infectée. En outre, l’infection suscite des peurs vis-à-vis 

de leurs futurs. Certaines participantes ont peur de mourir, ou d’être dans l’incapacité physique 

totale de vivre convenablement. Ainsi, l’infection reste un stress présent dans leur vie.  

« Parce que voilà nous sommes pareil donc c'est pas facile. Ou quand je vois que, 

il y a mes camarades qui sont, qui sont là en train de les juger parce qu'un jour il y 

a, des personnes aussi qui ont dit des mots très blessants, qui ont dit que 

franchement, nous nous étions, les personnes atteintes du VIH, nous étions 

comme quoi je sais pas trop, que, on avait pas le droit de cacher notre statut, que, 

ils ont dit des trucs vraiment très blessants » (Participante 20, 25 ans) 

La mise en place du traitement, un soulagement face aux difficultés physique et 
matérielles 

Les participantes diagnostiquées suite à des problèmes de santé ont été confrontées à des 

symptômes physiques importants. Ces symptômes sont sources de douleurs et affectent 

leurs visions d’elles-mêmes, en tant que femmes : 

«  La maladie m'a totalement métamorphosée. J’ai trop maigri, et puis les 

dermatoses, tout tout tout » (Participante 5, 35 ans) 

« Au moment même quand je l'ai appris, je me sentais plus comme, comme étant 

une femme » (Participante 20, 25 ans) 

Cependant, l’ensemble des participantes n’ont pas vécues ces difficultés physiques. Pour 

certaines, le diagnostic est tombé avant qu’elles ne présentent des symptômes physiques. Ce 

cas de figure peut apparaitre lors de dépistage durant la grossesse : 

« Je n’ai pas eu de changements dans ma vie avec le VIH, parce que c'est mon 

enfant qui est tombé malade, j’étais saine » (Participante 19, 40 ans) 

Ces répercussions physiques ont également engendré des difficultés matérielles pour 

certaines des participantes. Certaines participantes décrivent la manière dont elles se sont 
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vues arrêter ou réduire leurs activités économiques. Elles expriment leurs difficultés à 

effectuer les tâches ménagères au sein du logement familial : 

« J’ai des difficultés parce que je ne peux pas me baisser pour faire la lessive. Pour 

faire la lessive, il faut que je paye quelqu'un pour laver mes habits. » (Participante 

18, 35 ans) 

La mise en place du traitement et de la prise en charge au centre ARCAD représente pour elles 

un espoir et une amélioration de leur condition et de leur moral. Ce traitement est considéré 

comme un réel soulagement pour certaines, en effet parfois elles se perçoivent comme si elles 

n’étaient guéries : 

« Avant que je ne sache que j’avais le VIH, j’ai eu beaucoup de difficultés, je ne 

pouvais rien faire, j’étais tout le temps malade, tout le temps, fatiguée. Mais après, 

les médicaments, maintenant je ne sens rien, je me sens en bonne santé. » 

(Participante 17, 33 ans) 

Les médicaments sont distribués au centre ARCAD où elles sont suivies. Certaines expriment 

leurs difficultés à prendre les traitements lorsqu’elles n’avaient plus d’espoir de vivre. 

Pour les participantes, le traitement leur permet de reprendre leurs activités économiques et 

d’avoir des enfants : 

« Depuis que je suis infectée, bon j'ai commencé le traitement et j'ai commencé à 

avoir des enfants » (Participante 20, 25 ans) 

« Mais avec le traitement je fais la lessive des gens, je tire mes revenus là » 

(Participante 5, 35 ans) 

Le traitement est toutefois considéré comme une contrainte quotidienne dont elles aimeraient 

être libérées, ainsi qu’être complétement guéries du VIH. 

« Quand je suis venue, je ne pouvais même pas manger, même pas parler. Mais 

après les prises en charge je me suis reprise petit à petit. » (Participante 14, 26 

ans) 

«Toujours prendre les médicaments comme les poulets picorent. Ça dérange, si 

on pouvait trouver un traitement qui guéri complétement, c'est ce que je veux. » 

(Participante 18, 35 ans) 

Certaines participantes considèrent le traitement comme une source de difficulté lorsqu’elles 

désirent garder secret leur statut. Elles craignent que les médicaments, connus dans la société 
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via des publicités, soient reconnus et que l’on risque de découvrir leur infection lors de la prise 

du médicament, ou celle de leurs enfants : 

« J’ai trop de difficultés par rapport à la, à la gestion de la maladie. Parce qu'il faut 

prendre les médicaments. Et puis donner les médicaments aux enfants. Je sais 

qu'à la télé on a montré les médicaments. Tout le monde connait les 

médicaments. S'il faut se cacher pour prendre les médicaments, pour que 

personne ne sache. Parce que j’appréhende comment mon mari va réagir et ma 

coépouse quand ils apprendront la maladie. » (Participante 19, 40 ans) 

Enjeu du partage ou du secret de son statut séropositif 

En effet, le partage ou le secret du statut des participantes apparait lié aux relations avec les 

proches, leur vécu de l’infection et sa gestion. Ainsi les participantes énumèrent les personnes 

avec lesquelles elles avaient partagé leur statut ou souhaitaient le faire, et également la façon 

dont elles le cachaient et pour quelles raisons. 

Partager son statut : entre soutien et rejet 

Le partage du statut est le plus souvent réalisé auprès du mari des participantes ou bien avec 

les membres de leur famille.  

Certaines participantes relatent la manière dont leur partage n’a pas été un choix mais a été 

imposé. En effet il arrive que ce soit des personnes externes qui l’aient annoncé à leurs 

familles, quelque fois dans le but de les discriminer aux vues de tous : 

« Oui c'est comme ça que je l'ai appris. Et moi je l'ai, je l'ai caché à maman, je ne 

voulais pas qu'elle l'apprenne parce que j'avais très peur. Et elle, elle s'est mise à 

faire des recherches, elle est partie voir le directeur. Parce que lui il était au courant. 

Comme c'est un promotionnaire à elle, elle lui a un peu forcé à, en le suppliant 

aussi de lui dire, parce qu'elle s'inquiétait pour moi. Donc il a été obligé de le lui 

annoncer » (Participante 20, 25 ans) 

« Au début, parce que c'est mon mari qui appelle tous mes proches pour dire que 

je suis séropositive mais maintenant là, tout le monde me soutient. Bon, je suis 

tranquille maintenant. » (Participante 7, 30 ans) 

Toutefois, les participantes décrivent majoritairement des partages réalisés de leur propre gré. 

Elles expliquent avoir partager de manière à trouver du soutien et bénéficier d’aide : 
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« C’est difficile de cacher son statut, parce que si les autres sont au courant peut-

être qu'il y aura quelqu'un parmi ces gens s'occuper de, parce que maintenant je 

suis aidée que par la vieille dame » (Participante 13, 27 ans) 

Les participantes nous font par des différents partages positifs avec les membres de leur 

famille, leur mari ou encore leur prétendant : 

« Avant le mariage, il a su que je suis malade mais il a fait le mariage, et tout va 

bien entre nous » (Participante 9, 28 ans) 

Cependant, d’autres participantes témoignent de partage ayant eu des conséquences 

négatives par la suite : divorce, rejet ou changement de comportement envers elles : 

« Autrefois, j’étais proche de mon petit-frère, il m'appelait, lui donnait des trucs là, 

mais depuis qu'il a su que j’ai le VIH, il ne m'appelle plus » (Participante 21, 31 ans) 

Enfin, certaines participantes n’ont pas encore partagé leur statut mais souhaiteraient le faire 

afin d’être soulagée, recevoir du soutien et de l’aide. Seulement, elles appréhendent la réaction 

des personnes car elles ont peur d’être stigmatisées, que leurs relations changent et d’être 

rejetées : 

« J'ai peur de leurs réactions, je ne sais pas ce qu'ils vont en penser de moi, ce 

qu'ils vont faire, s’ils ne vont pas me rejeter après ça, ça fait peur » (Participante 

20, 25 ans) 

« Je veux, mais je n'ai pas de personne de confiance » (Participante 4, 34 ans) 

Garder le secret pour se protéger  

Dans d’autres situations les participantes expliquent qu’elles préfèrent ne pas révéler leur 

statut auprès de certaines personnes ou bien ne pas du tout révéler leur séropositivité. En ne 

révélant pas leur statut, elles ont la sensation que cela les protège d’éventuels discriminations 

ou rejets de la part de leurs proches : 

« Si les gens, arrivent à apprendre ce que j'ai, qu'est-ce qu'ils vont faire ? Ils vont 

peut-être se méfier de moi, ils vont peut-être me marginaliser, vous voyez ? » 

(Participante 20, 25 ans) 

Ainsi certaines ont la sensation qu’il est plus facile de cacher son statut plutôt que de le 

révéler : 

« Tout le monde ne peut pas garder le secret, même il faut mourir que de dire à 

quelqu'un que tu as le VIH » (Participante 19, 40 ans) 
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« Ce n'est pas facile au Mali à un certain âge si tu n'es pas mariée. Tu es même 

obligée de, d'être dans un mariage. » (Participante 14, 26 ans) 

Le mari, ex-mari ou futur mari est présenté comme occupant une place importante dans leur 

vie et sa réaction quant au VIH se révèle très importante. Différentes situations sont relatées 

par les participantes : pour certaines leur mari est également séropositif et le VIH devient alors 

un enjeu commun. Dans certains couples, le mari a caché à son épouse son statut : elle le 

découvre ainsi soit à la vue des médicaments ou d’analyses ou bien l’apprends lors de son 

propre dépistage. Dans d’autres cas, le mari ne croit pas à l’existence du VIH : cela est parfois 

expliqué par le fait qu’il appartient à certaines ethnies considérées comme plus 

traditionnelles :  

« Je n’ai pas peur mais mon mari est un Bambara. Il ne croit pas aux trucs là, des 

blancs, dire qu'il y a telle ou telle maladies » (Participante 10, 33 ans) 

Suite à l’annonce de leur séropositivité, la réaction du mari influence beaucoup la vie future de 

son épouse.  

Certaines décrivent un partage du statut positif où leur mari devient une personne qui les 

soutient, par exemple dans la prise de médicaments : 

 « Mon mari m’amène prendre les médicaments, et je prends mes médicaments 

devant mon mari. Même si j’oublie, mon mari fait des bagarres pour que je prenne 

coûte que coûte mes médicaments » (Participante 10, 33 ans) 

Lorsque le mari a connaissance du statut de sa femme, il est souvent décrit qu’il leur indique 

de ne pas partager avec quiconque leur statut : 

« Non, j'ai dit à mon mari, mon mari m'a dit que je ne dis à personne » (Participante 

4, 34 ans) 

Cependant, d’autres préfèrent cacher leur statut par peur d’être accusée d’avoir contaminé leur 

mari, ou bien d’avoir eu des rapports sexuels avec d’autres hommes. Certaines se retrouvent 

chassées de chez elles, discriminées et doivent divorcer, ou bien c’est la crainte que cela arrive 

qui les retient de partager leur statut avec leur mari : 

« Même ça a été la raison de mon divorce » (Participante 5, 35 ans) 

« C'est mon mari même qui a fait que j’ai été stigmatisée» (Participante 1) 

« J'ai attendu, jusqu'à 2 mois comme ça pour lui en parler. Parce que j'avais peur 

que lui aussi il me quitte » (Participante 20, 25 ans) 
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Le mari est présenté comme la personne en charge des dépenses dans les foyers. Les 

participantes nous expliquent que c’est leur mari qui leur donne habituellement de l’argent pour 

subvenir à leurs besoins journaliers ainsi qu’à ceux de leurs enfants. Cependant l’infection par 

le VIH, du mari ou de la femme, modifie ces relations. En effet lorsque le mari est également 

atteint et qu’il ne peut pas ou peu travailler ou encore en cas de décès de celui-ci, c’est souvent 

la femme qui subvient seule aux besoins de toute la famille : 

« Mon mari ne travaille pas, c'est moi qui me débrouille pour subvenir aux besoins 

de la famille » (Participante 3, 30 ans) 

En outre, en cas de divorce suite au partage de son statut, la femme se retrouve alors seule à 

subvenir à ses besoins et à ceux de ses enfants : 

« On se débrouille pour se nourrir, pour s'entretenir, sinon mon mari ne fait rien » 

(Participante 1) 

La menace des coépouses et de la belle famille 

Les coépouses, belle-famille, famille sont décrites comme des personnes très présentes et qui 

influencent la vie de chacune des participantes.   

Plusieurs participantes vivent dans un mariage polygame. Toutes ne vivent pas ensemble 

mais entretiennent des rapports compliqués avec leurs coépouses. Ces mésententes sont 

parfois la raison pour laquelle les participantes déclarent ne pas révéler leur statut à leur mari, 

par peur que leurs coépouses le sachent : 

«Je ne veux pas en parler à mon mari, parce que si je lui en parle il va parler à ma 

coépouse, et celle-là va divulguer le secret. » (Participante 16, 39 ans) 

Certaines participantes relatent des expériences de rejet, lorsque la coépouse, ou la famille 

avec qui elles vivent, est également au courant de l’infection. La participante et ses enfants 

sont rejetés de la vie familiale, notamment lors du repas :  

« J’étais avec ma coépouse, on mangeait ensemble, mais avec la maladie du petit 

là, comme je m'occupais de mon enfant, je n'arrivais pas à préparer. Ma 

coépouse ne me donnait pas à manger. Maintenant chacune pour soi, chacune 

prépare pour soi. Notre mari donne 1000 francs là-bas, 1000 francs ici, et puis 

c'est tout » (Participante 19, 40 ans) 

«Quand je suis tombée malade là, les gens ne voulaient pas m'approcher. Même à 

la maison on me donnait mon plat à part. Comme en Afrique on mange ensemble, 

mais moi on me donnait mon plat à part. Mais ces gens-là, ne savent pas que c'est 
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cette maladie. Maintenant je, toute la famille mange dans un seul plat, mais c'est 

la femme de l'autre. Elle ne veut pas qu'elle s'approche de moi, elle est de l'autre 

côté. L'autre là elle est de l'autre côté, elle dit même que ma main, il ne faut pas 

que ma main s'approche de sa main » (Participante 8, 33 ans) 

La belle famille est aussi importante, notamment la belle-mère. Le non-partage de son statut 

avec son mari est parfois expliquer par la crainte que la belle-famille influence le mari dans 

l’intention de la rejeter : 

 « C’est difficile d'en parler aux, dans mon entourage, à mon mari, aux parents de 

mon mari etc. Parce que la maladie là est mal vue. » (Participante 16, 39 ans) 

Comment être une mère avec le VIH ? 

Plusieurs des participantes se sont fait dépister lors de leurs grossesses, ou bien à la suite 

d’un diagnostic de leur enfant. Toutes n’ont pas révélé leur statut à leurs enfants, souvent car 

elles les considèrent encore comme trop jeunes, elles ne souhaitent pas les effrayer. 

Le fait d’être mère est considéré comme important pour plusieurs participantes, cependant le 

VIH est une source d’inquiétudes et a pu modifier ce désir :  

« Oui, ça a beaucoup changé dans ma vie, surtout je voulais avoir beaucoup 

d'enfants. Maintenant je n'ai plus envie, parce que j’ai peur d'avoir des enfants 

malades » (Participante 11, 33 ans) 

Cependant la mise en place du traitement est parfois salvatrice et leur permet de reconsidérer 

ce désir de maternité sans inquiétudes. 

Famille et proches aussi source de soutien social et matériel  

Les personnes de la famille ou des proches, parfois elles aussi atteintes du VIH, représentent 

souvent des personnes ressources pour les participantes : en les emmenant au centre ARCAD, 

en leur rappelant de prendre leurs médicaments et en les soutenant moralement :  

« Ma maman m'aide pour la prise des médicaments. Si je tombe malade, si je dis 

"Eh, j'ai mal à la tête", ma maman elle dit "est-ce que tu prends tes médicaments?" » 

(Participante 16, 39 ans) 

« Ma tante qui est en France, c'est elle qui a dit à l'autre tante de m'amener ici 

directement au lieu d'aller dans d'autres hôpitaux. » (Participante 14, 26 ans) 
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La visite au centre est néanmoins toujours vécue de manière stressante, puisqu’elle remet en 

lumière le VIH dans la vie des participantes : « Je stresse, la veille de prendre mes 

médicaments » (Participante 3, 30 ans) 

Les centres ARCAD sont également vécus comme des lieux de socialisation puisque c’est 

dans ce lieu que les participantes rencontrent d’autres femmes infectées par le VIH : lors des 

causeries ou dans la file d’attente lors de la distribution des médicaments. 

Ces moments de rencontres permettent aux participantes de rencontrer d’autres femmes 

vivant la même expérience qu’elles. Ainsi elles partagent leurs difficultés, conseils et 

informations :  

« Comme je me cache, c'est ici que j’ai des informations par rapport aux 

médicaments, à la maladie. Je n'en parle pas au dehors. C'est pourquoi j’aime les 

causeries. » (Participante 15, 25 ans) 

Ces échanges sont présentés comme bienfaisants pour les participantes puisqu’ils leur 

permettent de se sentir moins seules et de diminuer leur stress face à l’infection : 

« Je pensais très souvent à la maladie mais à cause des causeries, des conseils 

maintenant là, je ne stresse plus » (Participante 9, 28 ans) 

« C'est à travers les causeries que j’ai su que ce n'est pas seulement les rapports 

sexuels, j’ai su comment on peut attraper le VIH par d'autres voies » (Participante 

1) 

Cependant toutes les participantes rencontrées ne participent pas aux causeries ou ne 

dialoguent pas avec les autres patientes. Lorsqu’elles viennent au centre, c’est souvent 

seulement pour récupérer leurs médicaments, sans qu’il n’y ait de contacts créés avec les 

autres patientes : 

« Je prends les médicaments et je pars » (Participante 12, 29 ans) 

Certaines restent en contact en dehors du centre grâce au téléphone, mais aucunes ne se 

rencontrent en dehors du centre par crainte que leur infection soit découverte : 

« Or, non non, par téléphone, on s'appelle seulement, parce que tout le monde a 

peur » (Participante 20, 25 ans) 
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Gundo-So pour un accompagnement multidimensionnel  

Lors des entretiens il était demandé aux participantes la manière dont elles avaient eu 

connaissance du programme Gundo-So, et quelles étaient les raisons qui les avaient poussées 

à participer. 

Elles expliquent alors en avoir entendu parler au travers des animatrices dans un premier 

temps : lors de la distribution des médicaments, ou par appel téléphonique : 

« Ça fait 3 mois maintenant que j’ai entendu parler de Gundo-So ici quand je suis 

venue prendre mes médicaments. » (Participante 16, 39 ans) 

« C'est en venant prendre mes médicaments que j’ai entendu parler de Gundo-So. 

C'est ici, on m’a posé beaucoup de questions par rapport à Gundo-So ici» 

(Participante 2) 

Les médecins ou d’autres personnels du centre ont également pu présenter le programme aux 

participantes. 

Des participantes ont également eu connaissance du programme lors des causeries avec les 

autres patientes, certaines ont parlé de Gundo-So ou bien les animatrices leurs ont présentés :  

« J’ai appris ici, au cours de la causerie, les animatrices en ont parlé » (Participante 

17, 33 ans) 

Différentes raisons sont présentées par les participantes pour participer au programme. 

Beaucoup espèrent obtenir plus d’informations sur le VIH et bénéficier de conseils sur 

l’infection : 

« J’y ai adhéré parce que je pense que j’aurais d'amples informations sur ma 

maladie.» (Participante 11, 42 ans) 

« Je veux adhérer à Gundo-So pour avoir beaucoup d'informations » (Participante 

15, 25 ans) 

Des informations sont recherchées afin de savoir comment prévenir ses proches du VIH : 

« Je veux rentrer dans le programme Gundo-So pour aider mes prochains, parce 

que les signes qui, les signes précurseurs de la maladie, je peux voir ça avec 

quelqu'un et la référer ici. » (Participante 14, 26 ans) 

Les participantes souhaitent également trouver du soutien auprès des autres femmes : 
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« On est plus stigmatisée avec le VIH, le nom même de la maladie là effraye tout 

le monde » (Participante 8, 33 ans) 

« C'est pourquoi les gens ont plus peur du VIH que des autres maladies » 

(Participante 21, 31 ans) 

En effet, le VIH est communément associé à la sexualité, à la prostitution et à des pratiques 

qui ne sont pas considérées comme acceptables pour les femmes : 

« C'est plus difficile pour la femme d'être déclarée malade du sida que l'homme. 

Parce que tu es indexée, on dit que tu es une mauvaise fille, tu fréquentes 

beaucoup d'hommes, des tas de trucs. » (Participante 15, 25 ans) 

« Si tu attrapes la maladie seulement, on dit que tu as, c'est une mauvaise femme. 

Tu couches avec n'importe qui, tu es « Marie couche toi là » etc. C'est pourquoi 

c'est mal vu » (Participante 17, 33 ans) 

D’après les participantes, c’est au début de la contagion que l’on « a mal parlé de la maladie, 

surtout la façon dont on attrape. Tout le monde a dit qu'on attrape d'une manière avec le sexe, 

c'est pourquoi c'est mal vu » (Participante 19, 40 ans). Beaucoup avaient entendu parler du sida 

dans les médias (télévision ou bien à la radio), mais ne connaissaient pas les modes de 

contamination et les traitements :  

« Même moi, avant je n'avais pas tellement d'informations. Je m'intéressais pas 

à ça, je ne faisais pas de recherches non plus mais bon. ». (Participante 20, 25 

ans) 

Cependant le traitement est connu dans la société, car il est passé dans des annonces 

publicitaires. Ainsi les patientes sont inquiètes de le prendre devant d’autres personnes, par 

peur qu’on découvre leur statut :  

« Je sais qu'à la télé on a montré les médicaments. Tout le monde connait les 

médicaments. Il faut se cacher pour prendre les médicaments, pour que personne 

ne sache. ». (Participante 19, 40 ans) 

Aussi, certaines ont divorcé, ou appréhende le divorce, si leur mari était amené à l’apprendre. 

Toutefois, les participantes craignent également d’être rejetée par leurs proches et leurs amis. 

Ainsi, certaines participantes décrivent la manière dont elles se sont retrouvées sans domicile, 

ou bien ignorées et mises à l’écart dans l’environnement familial : 
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« Même que si les gens savent, si tu prépares le repas là, les membres de la famille, 

il y en a qui vont refuser de manger. Parce qu'ils ont peur d'attraper la maladie » 

(Participante 18, 35 ans) 

« Quand je suis tombée malade, ce dernier s'est débarrassé de moi, il ne 

m'approchait pas, même ses enfants, il interdisait nos enfants de l'approcher» 

(Participante 8, 33 ans) 

Aussi, pour les participantes qui ne sont pas encore mariées, cela est vécu comme une double 

difficulté. Le fait de ne pas être mariée est mal vécu et leur séropositivité rend davantage 

difficile une union. 

« Même si quelqu’un veut venir vers toi là, un copain ou bien un fiancé, les autres 

l'appellent à côté " tu veux marier cette fille-là, elle a le sida, qu'est-ce que tu vas 

faire avec elle". Maintenant tu es indexée, tu ne pourras pas avoir de copain, ni de 

mari. » (Participante 14, 26 ans) 

D’après les participantes, beaucoup de personnes sont atteintes du VIH au Mali mais ne le 

disent pas ou bien ne le savent pas à cause des discriminations :  

« Il y a beaucoup de personnes qui ont cette maladie-là qui ne le savent pas. Et 

puis ceux qui savent aussi, tout le monde se cache, personne ne veut divulguer sa 

maladie » (Participante 3, 30 ans) 

Néanmoins certaines participantes ont choisi de dire qu’elles étaient malades, mais sans 

révéler leur séropositivité. En effet, elles trouvent plus facile de dire qu’elles sont atteintes 

d’une autre pathologie : 

 « Si on me pose des questions par rapport à ma maladie, les dermatoses et à 

ma maigreur, je dis que, je réponds que je suis malade du paludisme » 

(Participante 5, 35 ans) 

Cependant deux participantes ayant vécu à l’extérieur du Mali se considèrent bénéficier de 

meilleures conditions sociales et médicales au Mali.  

La plupart des participantes rencontrées connaissent une personne infectée dans leur 

entourage ou dans leurs connaissances : leurs enfants, leur mari, une coépouse, un frère, une 

cousine ou encore des voisins. C’est parfois lors de la venue dans les centres de suivis qu’elles 

se rencontrent et apprennent le statut de l’autre personne. Quelques-unes parlent du VIH 

lorsqu’elles se rencontrent au centre : 
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« Mais une fois-là, j’ai vu une parente ici qui était venue pour la consultation. Je me 

suis approchée d’elle pour en parler, pour parler du problème. » (Participante 14, 

26 ans) 

Mais certaines choisissent de ne pas en parler, à l’extérieur du centre comme à l’intérieur : 

« Je rencontre des connaissances ici, mais personne ne se parle, même parfois on 

ne se salue même pas. » (Participante 15, 25 ans) 

Répondre aux attentes sociales en tant que femme 

Les femmes maliennes se doivent d’être mariées pour ne pas être discriminées dans la 

société, comme le rapporte une participante : 

« Au Mali là, c'est un pays islamique, si tu n'es pas dans un mariage tu es indexée, 

tout le monde parle mal de toi » (Participante 15, 25 ans) 

Cependant lorsqu’une femme est atteinte du VIH cela est vécu comme un enjeu 

supplémentaire. Certaines participantes relèvent lors des entretiens, les difficultés liées à leur 

condition en tant que femme, et en tant que femme séropositive en comparaison aux hommes 

séropositifs.  

Cependant nous notons qu’un tiers des répondantes ne relève pas de différences entre le vécu 

d’un homme ou d’une femme atteinte du VIH ; ou bien relève des différences mais sans que 

cela soit négatif pour les femmes. Ainsi les femmes sont considérées par certaines comme 

plus aptes à assumer et venir chercher le traitement :  

« C’est plus facile d'assumer la maladie que les hommes. Parce que les hommes 

nient, et puis ne se traitent pas, même s’ils commencent à se traiter, arrêtent en 

cours de route. J’ai remarqué aussi ici, là, quand je viens prendre mes 

médicaments, il y a plus de femmes que d'hommes » (Participante 3, 30 ans) 

« Les femmes supportent bien la maladie que les hommes, parce que les femmes 

sont courageuses, elles aiment se traiter. Elles se traitent convenablement par 

rapport aux hommes » (Participante 4, 34 ans) 

Pour d’autres il est plus difficile d’être une femme atteinte du VIH car contrairement aux 

hommes elles ne peuvent pas se protéger lors des rapports sexuels : 

« Mais c'est plutôt les femmes, c'est pour les femmes que c'est plus difficile que 

les hommes. Parce que les hommes eux peuvent se protéger, mais les femmes 

ne peuvent pas » (Participante 7, 30 ans) 
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Les difficultés sont décrites au niveau physique : la femme est perçue comme plus fragile que 

les hommes : 

« L'homme est plus résistant par rapport aux maladies opportuniste que la 

femme » (Participante 9, 28 ans) 

Les difficultés sont aussi expliquées par l’ordre social : la femme est rejetée des moments 

sociaux de la communauté, on refuse de l’approcher, de la toucher, ou encore de manger avec 

elle, si elle est porteuse du VIH : 

« La femme, parce que la femme participe à beaucoup d'activités, les mariages, 

les baptêmes, les réunions ou les tantines et autres, si tout le monde sait que tu 

as la maladie là, même au bureau des réunions là, c'est où les gens se 

rassemblent, toi tu es seule à côté, personne ne veut t'approcher, personne ne veut 

manger avec toi, toucher ta main etc. » (Participante 13, 27 ans) 

La famille est aussi présentée comme une source qui peut amplifier les difficultés, car de 

nombreux maris divorcent ou chassent la femme du domicile familial : 

« C'est plus difficile pour la femme, parce qu'une fois que le mari sait que tu as le 

VIH, c'est le divorce » (Participante 17, 33 ans) 

Dans le cas d’une femme non mariée, on refusera de se marier avec elle : 

« Quand tu as le sida il y a des gens qui refusent même de t'approcher, de manger 

avec toi, de parler avec toi. Même de travailler avec toi, même si quelqu’un veut 

venir vers toi là, un copain ou bien un fiancé, les autres l’appellent à côté " tu veux 

marier cette fille-là, elle a le sida, qu'est-ce que tu vas faire avec elle". Maintenant 

tu es indexée, tu ne pourras pas avoir de copain, ni de mari. » (Participante 14, 26 

ans) 

De plus, les participantes nous expliquent l’incidence de la religion dans la société : il est 

acceptable pour un homme d’avoir plusieurs épouses mais pas pour une femme, ni que celle-

ci entretiennent des rapports sexuels avec d’autres hommes. Les hommes, eux, sont 

autorisés :  

« Parce que chez nous ici, comme les femmes, si tu es dans la religion musulmane, 

tu es habilité à prendre 4 femmes, alors que la femme doit se contenter d'un seul 

homme. L'adultère ou bien les trucs là, c'est mieux vu aux hommes qu'aux 

femmes. […] si un homme fait ça, ce n'est pas grave, mais si c'est la femme, c'est 

la catastrophe. » (Participante 15, 25 ans) 
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« Si on dit au mari, à un homme qu’il peut avoir beaucoup de femmes là, c'est une 

fierté, même pour les hommes. Mais pour la femme là, c'est abominable. » 

(Participante 19, 40 ans) 

Dépendance financière 

Les participantes rencontrées témoignaient de grandes difficultés financières, présentes bien 

souvent avant la découverte du VIH : 

 « Je n’ai rien à dire sur ma vie à part les difficultés pour joindre les deux bouts.» 

(Participante 2) 

Leur séropositivité a, pour certaines, augmenté les problèmes financiers car les douleurs liées 

au VIH/Sida les ont empêchés de continuer leur travail, ou les obligent à payer une autre 

personne pour le faire :  

«J’ai perdu deux emplois, à cause de la maladie » (Participante 10, 33 ans) 

« J’ai des difficultés parce que je ne peux pas se baisser pour faire la lessive. Pour 

faire la lessive, il faut que je paye quelqu'un pour laver ses habits. » (Participante 

18, 35 ans) 

D’autre part, les traitements n’ayant pas toujours été gratuits, certaines ont perdus toutes leurs 

économies dans les dépenses pour le traitement et les examens complémentaires :  

 « J’ai englouti plus de 500 000 francs, je voulais même m'acheter un terrain à 

usage d'habitation. Mais je n'ai pas pu faire ça, j’ai englouti tout ça dans le 

traitement de mon enfant, avant qu'on sache que c'était le VIH. » (Participante 19, 

40 ans) 

Parmi les participantes qui expliquent être seules à subvenir à leurs besoins, et ceux des 

personnes qu’elles ont à charge, on retrouve les participantes qui ont perdus leurs maris ou 

qui ont divorcées, ou encore celles qui ont révélé leur statut à leur mari. Leurs revenus sont 

faibles, car beaucoup ont seulement un petit commerce dans la rue comme source de 

revenus : 

 « Mon mari ne travaille pas, c'est moi qui me débrouille pour subvenir aux besoins 

de la famille» (Participante 3, 30 ans) 

Aussi, certaines déclarent prendre en charge certains membres de leurs familles tels que leurs 

parents, frères, sœurs... etc. : 
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« C’est moi avec mon petit commerce qui s'occupe de ma maman, je lui paie son 

loyer. J’ai quatre frères qui travaillent mais ils ne s'occupent pas de ma maman. 

C'est moi qui m'en occupe : la nourriture, le loyer, les habits, tout. » (Participante 

19, 40 ans) 

Certaines participantes bénéficient du soutien financier de leur famille ou de proches, lorsque 

cela est possible pour eux. Le centre de suivi reste également une ressource pour l’accès aux 

médicaments et à certaines denrées. Cependant, plusieurs mentionnent le fait qu’elles 

auraient besoin d’aide au quotidien, humainement ou financièrement : 

 « De temps en temps je vais quémander chez mes parents pour pouvoir me 

nourrir » (Participante 1) 

« Faire la lessive c'est très difficile, si je pouvais avoir de l'aide, pour pouvoir laisser 

même ce métier là, ça ferait plaisir » (Participante 5, 25 ans) 

Ces difficultés financières sont soulignées comme un obstacle à leur indépendance, et trouver 

un emploi reste difficile d’accès : 

« J’ai des difficultés tous les jours. Le fait même d'être dépendante, ne pas pouvoir 

avoir un boulot. Je pose, je demande du travail partout, avec mes papiers, je 

n'arrive pas à trouver. » (Participante 14, 26 ans)  
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Discussion intermédiaire 

Cette analyse des entretiens avec les participantes, préalablement à leur participation 

au programme Gundo-So, permet de mettre en avant la relation que les participantes 

entretiennent avec le VIH. L’annonce du diagnostic est source de nouveaux enjeux, en lien avec 

l’environnement social, et plus particulièrement l’environnement familial. Le centre de suivi 

communautaire d’ARCAD Santé PLUS devient un lieu central au quotidien pour soutenir et 

aider ces femmes. Ces participantes évoluent dans un contexte social marqué par des 

représentations sociales erronées sur le VIH engendrant des discriminations, tout ceci dans 

des conditions de vie précaires.  

Au travers de ces entretiens, quatre grands thèmes ont été développés dans cette analyse, qui 

peuvent être lu et mis en parallèle au travers du prisme du modèle écologique, et des différents 

niveaux qui le compose (Bouchard, 1987; Bronfenbrenner, 1979). 

Ainsi au niveau des participantes et de leurs caractéristiques personnelles face au VIH/Sida, 

au niveau de l’ontosystème, on peut identifier l’expérience des participantes avec le VIH/Sida ; 

permettant de comprendre la façon dont s’est construit leur rapport à l’infection et la façon 

dont elles interagissent avec l’infection au quotidien. 

La découverte de l’infection au VIH a constitué un bouleversement dans leur vie, l’annonce a 

été vécue au travers différents évènements. Le dépistage mère-enfant est relaté par plusieurs 

d’entre elles, comme couramment en Afrique (Desclaux & Desgrées du Loû, 2006). Cette 

annonce se positionne parfois suite au décès du mari ou le vécu de symptômes, en effet 

comme l’ont décrit Desclaux & Desgrées du Loû (2006), il n’est pas rare que des femmes ne 

soient pas au courant de l’infection de leur partenaire. La découverte de leur séropositivité 

peut être lue au travers du concept de perturbation biographique développé par Bury (1982). 

En effet, l’annonce de leur séropositivité a remis en cause leur vie et fait office de situation 

critique. Comme le dit Pierret (2006), « la maladie chronique est le type d’expérience qui remet 

en cause les structures de la vie quotidienne et les formes de connaissance sur lesquelles elle 

s’appuie. » (p.9), et le VIH/Sida sans être une maladie chronique en soi, fait partie de ce type 

d’expérience.  

Comme le relate les participantes, elles ont découvert cette infection alors même qu’une partie 

d’entre elles la connaissait très peu ou pensait qu’elle était liée à des pratiques sexuelles 

immorales, dans lesquelles elles ne se reconnaissaient pas. Ces résultats sont similaires à 

ceux de nombreuses études réalisées auprès de femmes vivant en Afrique Subsaharienne 

(Desclaux & Desgrées du Loû, 2006; Mpabe Bodjongo, 2021). De la même façon, l’un des 

facteurs individuel lié au recours au dépistage est le niveau d’instruction (Yapi et al., 2022), ici 
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les participantes de l’échantillon possédaient peu de ressources pour être en capacité de 

trouver et comprendre des informations autour de leur symptômes ou de de l’infection au 

VIH/Sida. Ces résultats confirment les résultats de l’enquête de santé malienne dans laquelle 

il mis en évidence une très faible connaissance des moyens de préventions et de 

transmissions du VIH (INSTAT et al., 2019). 

Comme le décrit Bury (1982), trois aspects de la vie des personnes sont modifiés suite à 

l’annonce d’une pathologie : les systèmes explicatifs des participantes sur l’infection au 

VIH/Sida sont remis en question et modifiés. Certains comportements sont aussi perturbés : 

des gestes et des activités du quotidien peuvent l’être en raison des symptômes et douleurs 

vécues par certaines participantes ; également des gestes du quotidien et dans leur vie 

sexuelle. Ces changements de comportements ont pour but d’éviter de nouvelles 

contaminations d’autrui et une prise de risque pour elles-mêmes, c’est ce qu’on nomme un 

double système de précautions (Pierret, 2006b). L’image de soi est à son tour repensée : le 

rôle de mère est pour certaines réenvisagé, pour d’autres, il s’agit de leur rôle d’épouse. En 

effet, la peur de ne pas avoir d’enfant suite à l’annonce du diagnostic est forte, notamment 

chez les participantes nullipares. Ces résultats sont directement liés au contexte de la prise 

en charge médicale des débuts du VIH  (Desclaux & Desgrées du Loû, 2006).  

Néanmoins, renoncer à avoir des enfants est également synonyme d’un risque d’isolement 

social et par ailleurs de subir des pressions de la part de la famille (Desgrées du Loû, 2005). 

Le rejet au sein de leurs environnements sociaux, à la fois de la part d’autrui mais également 

d’elles-mêmes, participe également à leur dévalorisation à leurs yeux. 

Comme évoqué par Korbéogo et Lingani (2013) le VIH/Sida marque les corps et manifeste 

l’infection à autrui. Ces transformations du corps impactent leurs capacités et contribue à une 

forme de vulnérabilité sociale. 

Le comportement qui consiste à partager son statut séropositif représente une étape 

importante mais qui n’est pas toujours choisie par les participantes. Contrairement aux 

résultats de Viljoen et al. (2021), les participantes de cet échantillon n’ont pas planifié le 

partage de leur statut pour exprimer leur confiance envers leur partenaire, ou leur colère et un 

sentiment de trahison. Cependant les raisons, concernant le choix de ne pas révéler leur statut 

est similaire à ce qui est retrouvé auprès d’autres FVVIH sur le continent africain (Desgrées du 

Loû, 2005; Viljoen et al., 2021). 

Les participantes ne vivent pas leur infection seulement de façon individuelle mais de façon 

partagée avec les membres de leurs familles et leurs proches ainsi qu’au sein de leur centre 

de suivi communautaire. Ces deux entités constituent ce qu’on peut appeler, d’un point de vue 
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écologique, des microsystèmes dans lesquels évoluent les participantes (Bronfenbrenner, 

1979). Ces environnements directs interagissent et influencent les participantes et leur vécu 

du VIH/Sida. 

C’est également l’infection de leurs enfants par le VIH qui est découverte. Les participantes 

deviennent alors à la fois infectées et aidantes. Dans ce cas, elles sont amenées à gérer la 

santé de plusieurs personnes au sein du foyer mais aussi le partage ou non-partage de leur 

propre statut et celui de ces autres personnes. Comme le décrivent Desclaux & Desgrées du 

Loû, (2006), les femmes revêtent le rôle de « soignantes naturelles » et cela ne fait pas 

exception dans cette étude, puisqu’en plus de la gestion de l’infection au VIH, certaines 

participantes sont également celles qui s’occupent et prennent en charge leur proches en 

mauvaise santé, ou en difficulté.  

Leurs microsystèmes permettent aux participantes de bénéficier de soutien social, via des 

aides matérielles et psychologiques. Ce soutien perçu contribue à les faire se sentir plus à 

l’aise avec le VIH. Il permet ainsi d’améliorer leur qualité de vie, même s’il n’est pas toujours 

relatif au VIH (Mengistu et al., 2022; Seffren et al., 2018).  

Le soutien social, vis-à-vis du VIH, s’est développé suite au partage de leur séropositivité. 

Après leur mari, c’est souvent à des femmes de leur entourage que les participantes révèlent 

leur statut. Les expériences de partage auprès des maris, relatées par les participantes, sont 

en adéquation avec celles retrouvées par Abuogi et al. (2020) dans leur étude auprès de FVVIH 

au Kenya. Le mari est, en effet, une cible de partage fréquente et il devient une source de 

soutien lorsque l’annonce se passe positivement. En cas de réactions négatives les FVVIH 

sont chassées de chez elles ou se trouvent dans situations de conflits.  

Les FVVIH qui vivent dans un mariage polygame ressentent davantage de difficultés à 

partager leur statut en raison des craintes vis-à-vis des coépouses, ce qui est également 

exprimées par les participantes rencontrées (Naigino et al., 2017). De ce fait, les partages sont 

moins nombreux dans les mariages polygames, ce qui se retrouve également auprès des 

participantes que nous avons rencontrées (Adeoye-Agboola et al., 2016). Cependant lorsque 

les participantes évoluent dans un foyer polygame, et entretiennent des relations négatives 

avec les co-épouses, ou bien lorsque les relations avec la belle-famille sont difficiles, les 

discriminations et le stress sont décrits comme un frein au soutien social. Ces résultats vont 

ainsi dans le sens des liens bidirectionnels retrouvés entre les discriminations à l’encontre d’un 

individu et le soutien social qui lui est apporté (Takada et al., 2014). 

Le microsystème relatif au centre de santé communautaire permet également aux femmes 

d’avoir contacts et de rencontrer d’autres FVVIH. Ces rencontres peuvent contribuer à créer un 

sentiment d’identité partagé entre les FVVIH, renforcé par les conseils qu’elles partagent entre-
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elles (R. C. Berg et al., 2021). Le soutien social exprimé par le personnel soignant∙e∙s est aussi 

décrit, ces personnes sont essentielles par leurs apports d’informations et de connaissances 

sur la prise en charge et le virus.  

Toutefois, le soutien social apporté au travers de ces microsystèmes reste relatif car les 

participantes ne semblent pas toutes entourées. Elles peuvent aussi se trouver dans des 

situations d’isolement social importante, notamment en raison du VIH/Sida. Toutes n’ont en 

effet pas dans leur entourage une personne auprès de qui en parler sereinement. 

Dans l’approche écologique, il est intéressant également de s’intéresser aux mesosystèmes, 

c’est-à-dire aux relations qu’entretiennent les différents microsystèmes dans lesquelles 

évoluent les individus. Ici, pour certaines participantes leur proches et le centre de santé 

communautaire peuvent être en lien. En effet, le centre de santé communautaire en proposant 

d’accueillir le mari ou des proches des participantes pour expliquer le VIH ou réaliser des 

dépistages permet de créer un lien avec cet autre microsystème qu’est la famille. Aussi, 

lorsque les proches acceptent la séropositivité, et sont soutenant vis-à-vis de la prise en 

charge (rappel pour la prise des traitements, aide pour les rendez-vous etc.) cela permet une 

continuité entre les deux environnements, ces situations sont considérées comme bénéfique 

par les participantes (Bouchard, 1987). 

Du point de vue de l’exosytème des participantes, la conjoncture économique vient elle aussi 

médier la relation qu’entretiennent les participantes avec leur infection. 

Comme cela est observé dans la littérature, le VIH est associé à des situations de pauvreté 

(Dzimnenani Mbirimtengerenji, 2007; Rodrigo & Rajapakse, 2010). Comme expliqué ci-dessus, 

les participantes rapportent se trouver dans des situations économiques très difficiles et 

dépendantes de leur mari d’un point de vue financier, ceci intégrant une dépendance pour les 

repas et les frais dédiés aux enfants. Ces données vont dans le même sens que les résultats 

de l’enquête EDSM-VI du Mali mettant en évidence la faible participation des femmes aux 

décisions dans les couples et foyers (INSTAT et al., 2019). Ces situations sont similaires à ce 

qui est observé au Burkina-Faso, et aux donnés des enquêtes démographiques maliennes 

(INSTAT, 2017; INSTAT et al., 2019; Korbéogo & Lingani, 2013). Le VIH/Sida amplifie alors les 

situations de vulnérabilités auprès de la famille, belle-famille, co-épouse ou maris. Mpabe 

Bodjongo (2021) montrent la façon dont le bien-être économique est associé à un plus grand 

recours au dépistage du VIH/Sida. Le VIH est également venu impacter cette situation 

financière difficile par la prise de médicaments non remboursés. Cette situation est retrouvée 

dans différentes études de la région subsaharienne (Adedigba et al., 2009; Rosis, 2020). Enfin, 

le VIH/Sida est une source d’inquiétude pour les participantes en raison des difficultés 

engendrées pour travailler, comme cela a été montré par Rosis (2014) en Ethiopie. 
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Enfin à un niveau plus macro, les représentations sociales du VIH et des femmes interagissent 

aussi avec le vécu qu’ont les participantes du VIH. 

Les participantes témoignent de la peur de révéler leur statut en raison des représentations 

sociales du VIH qui l’associe à des pratiques sexuelles et l’infidélité.  Aussi, les 

représentations sociales du VIH/Sida ancrées dans l’environnement social, où évoluent les 

participantes, sont marquées par une valence négative et relative à des pratiques sexuelles 

considérées comme immorales. Ces données confirment les données de la littérature sur les 

stéréotypes associés au VIH/Sida tels que la débauche et la prostitution. Toutefois, la 

croyance que le VIH serait venu de l’extérieur et des « blancs » est très peu revenue dans le 

discours des participantes, alors qu’il a été montré par ailleurs (D’Allessandro & Yannick, 2015; 

Palec & Pagezy, 2003).  

Les différentes discriminations décrites par les participantes confirment également les 

données de l’enquête de santé malienne indiquant de fortes attitudes discriminatoires envers 

les PVVH et celles d’autres pays voisins (Dahlui et al., 2015; INSTAT et al., 2019). Les 

participantes, sans adhérer à ces représentations, depuis qu’elles ont été diagnostiquées, sont 

influencées par ces croyances et redoutent d’être rejetées socialement. Ces appréhensions 

sont également relatées par les FVVIH rencontrées au Burkina Faso entre 2015 et 2017 

(Servais et al., 2018). 

Comme nous l’avons précisé plus haut, les représentations sociales relatives à la femme, 

viennent également modifier l’image qu’ont les participantes d’elles-mêmes, en tant que 

femmes. En effet, les représentations qu’ont les participantes du rôle social attitré aux 

femmes, confirment les données de la littérature sur les rôles de femmes mariées et la femme 

qui procréer (Coulibaly, 2015; Lancelot, 2001). En devenant séropositives, les participantes 

s’éloignent de cette figure de la femme mariée et de celle de mère, et appréhendent le fait 

d’être associé à l’image de la femme prostituée ou de la femme « anormale » qui risque de ne 

plus pouvoir procréer (Bazin-Tardieu, 1975; Coulibaly, 2015). Leur séropositivité devient 

également un frein au mariage, étape importante de leur construction sociale en tant que 

femme (Hayes & van Baak, 2022). Des participantes font en effet part de leur difficulté à 

trouver un mari une fois qu’elles leur révèlent leur statut et les exposent à de nouveaux risques 

de discriminations.  

Les attentes émises envers le programme Gundo-So sont tournées vers ces thématiques de 

compréhension du VIH et des traitements ainsi qu’une demande de soutien social (matériel ; 

informationnel, matériel et émotionnel). L’inclusion dans l’étude ANRS 12373 semble avoir été 

réalisée majoritairement au travers des conseillères psycho-sociales, également animatrices 
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du programme, comme convenue par le protocole de l’étude, mais également par les 

médecins. 

Limites 

Cependant certaines limites peuvent être relevées. Les entretiens sur lesquels sont basés 

cette analyse sont issues de l’interprétariat. Cette analyse s’est donc appuyée sur un premier 

travail d’interprétation et ne permet pas d’accéder aux représentations et discours directs des 

participantes.  

L’indemnisation de 2000 FCFA versée aux participantes pour participer à ces entretiens a 

permis de mobiliser les femmes de l’échantillon, mais elle induit également une motivation 

extérieure à la participation aux entretiens.  

En sus, dans ce contexte fort de précarité l’indemnisation peut à la fois permettre la rencontre, 

mais elle induit également une relation de pouvoir entre la participante et la chercheure. 

Relation de pouvoir déjà en jeu vis-à-vis de notre statut de chercheure venant d’un pays 

occidental (Lussier & Lavoie, 2012). Ce déséquilibre s’est aussi matérialisé par des demandes 

d’aide financière à notre encontre à la fin de certains entretiens. 

Pour conclure, face à tous ces éléments nous pouvons constater une situation de 

disempowerment des participantes, c’est-à-dire une situation où elles ne sont pas en situation 

d’exercer une maitrise sur leur environnement et leur vie avec le VIH, en raison de 

l’environnement social dans lesquelles elles évoluent, empreint de préjugés et discriminations 

à l’encontre des PVVIH ainsi qu’une situation économique non favorable ne leur permettant 

pas d’être dans une situation confortable financièrement. Les environnements plus proches 

tels que la famille et le centre de santé communautaire peuvent à la fois constituer des 

ressources sociales pour faire face au VIH mais également des freins et des menaces de 

stigmatisations. Au niveau personnel, le manque de connaissances sur l’infection et les 

changements opérant au niveau de leurs représentations de soi ne permettent pas toujours 

aux participantes de se trouver dans une posture de maitrise de leur quotidien avec l’infection. 
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2. Analyse thématique des entretiens post-Gundo-So avec les 
participantes au programme : à moyen et long terme 

Deux recueils de données ont été réalisés auprès des participantes : des entretiens afin 

de les rencontrer une fois les séances Gundo So terminées (2ème entretien). Ces entretiens ont 

été menés après la fin de leur participation au programme, réalisés en septembre 2019 (bras 

immédiat) et en janvier 2020 (bras différé, plus les participantes du bras immédiat n’étant pas 

disponibles en septembre 2019) ; ainsi que des entretiens à moyen terme après Gundo-So 

(3ème entretien), plusieurs mois après la fin de leur participation au programme.  

Initialement pensés et organisés dans un délai de trois mois après la fin de Gundo-So, ces 

entretiens ont été réalisés auprès des participantes du bras immédiat en janvier 2020. Les 

entretiens avec les participantes du bras différés ont cependant dû être reportés en raison de 

la crise sanitaire due au covid-19, empêchant de se rendre à Bamako, puis de la situation 

politique sur place. En accord avec les membres d’ARCAD Santé PLUS, ces entretiens ont été 

réalisés par une enquêtrice malienne, qui a réalisé la passation des questionnaires et des 

grilles bibliographiques de l’évaluation ANRS 12373, en langue bambara. Puis les 

enregistrements ont été traduits et retranscrits en langue française, par une locutrice malienne 

habitant en France, et dont le bambara est la langue maternelle. 

Malgré les échanges et indications fournis à l’enquêtrice, les entretiens réalisés, à moyen 

terme auprès des participantes du bras différé, sont très courts et avec peu de contenu. De 

fait leur traitement analytique n’a pas permis un traitement approfondi des données. De plus, 

les thématiques retrouvées se superposent avec les thématiques des entretiens à court terme 

après Gundo-So. En ce sens nous avons choisi de présenter ci-dessous les résultats issus de 

ces deux analyses de manière concomitante.  

En septembre 2019 et janvier 2020, 14 participantes à l’évaluation du programme Gundo-So 

ont été rencontrées lors d’entretiens individuels, après avoir participé aux 9 séances de Gundo-

So. Cependant, seulement 13 entretiens ont été analysés. L’un des entretiens a été mis de côté 

en raison des propos incohérents de la participante, ne nous permettant pas de l’analyser 

correctement. Tous les entretiens n’ont pas été réalisés en même temps, en raison du design 

de l’étude ANRS Gundo-So, incluant un bras immédiat et un bras différé : ainsi tous les groupes 

ne commencent ni ne finissent les séances de Gundo-So au même moment. Ces rencontres 

ont eu lieu dans trois des centres de santé de l’association ARCAD Santé PLUS où les 

participantes sont suivies. Une interprète en langue bambara était présente.  
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Les participantes rencontrées sont âgées de 25 à 42 ans : neuf d’entre elles sont mariées, dont 

trois avec des coépouses, trois sont veuves, et une est divorcée.  

Neuf participantes ont poursuivi leur activité de petit commerce, deux sont toujours 

ménagères à leur domicile, une participante a commencé des études en santé et une a perdu 

son emploi. 

Tableau 6 - Données sociodémographiques des participantes au 2ème entretien, après Gundo-So 
(N=13) 

Participantes Âge 
Statut 

marital 

Foyer polygame  

(nombre de coépouse) 

Activités 

économique 

Enfants 

à charge 

P2   Veuve   Sans emploi 7 

P3 30 Mariée   Petit commerce  4 

P4 34 Veuve   Petit commerce 2 

P8 33 Veuve   Petit commerce 3 

P9 28 Mariée   Petit commerce 0 

P10 33 Mariée   Petit commerce 1 

P11 42 Mariée   Ménagère 2 

P12 29 Mariée   Petit commerce  2 

P13 27 Mariée   Service (lessive) 3 

P16 39 Mariée Oui (1) Ménagère 3 

P19 31 Mariée Oui (1) Petit commerce 3 

P20 25 Mariée   Etudiante 1 

P21 40 Divorcée   Ménagère 3 

 

Entre janvier 2020 et décembre 2021, 12 femmes participantes à l’évaluation du programme 

Gundo-So ont été rencontrées lors d’entretiens individuels, après avoir participé aux 9 séances 

de Gundo-So, et ce entre trois et vingt-huit mois après la dernière séance du programme.  

Ces rencontres ont eu lieu dans trois des centres de santé de l’association ARCAD Santé PLUS 

où les femmes sont suivies. Là-encore, l’interprète était présente lors du recueil de janvier 

2020. Comme décrit ci-dessus, les entretiens réalisés en décembre 2021 ont été menés par 
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une enquêtrice malienne, en langue bambara, puis les enregistrements ont été traduits et 

retranscrits en langue française par une locutrice dont le bambara est la langue maternelle. 

Les femmes rencontrées sont âgées de 28 à 43 ans. Huit d’entre elles sont mariées, dont deux 

avec des coépouses, deux sont veuves, et une est divorcée.  

Neuf participantes ont une activité de petit commerce ou de service, une est toujours 

ménagère à son domicile, une participante finit des études de sage-femme et une est sans 

emploi. 

 

Tableau 7 - Données sociodémographiques des participantes au 3ème entretien après Gundo-So 
(N=12) 

Participantes Âge 
Statut 

marital 

Foyer polygame  

(nombre de coépouse) 

Activités 

économique 

Enfants à 

charge 

P2   Veuve   Petit commerce 7 

P3 32 Mariée   Petit commerce  4 

P4 36 Veuve   Petit commerce 2 

P8 34 Veuve   Petit commerce 3 

P9 30 Mariée   Petit commerce 0 

P10 34 Mariée   Petit commerce 5 

P11 43 Mariée   Ménagère 2 

P13 28 Mariée   Service (lessive) 3 

P16 41 Mariée Oui (1) Ménagère 
3 et 

enceinte 

P19 33 Mariée Oui (1) Petit commerce 3 

P20 26 Mariée   Etudiante 1 

P21 42 Divorcée   Sans emploi 3 

 

Les entretiens ont étés retranscris puis analysés à l’aide du logiciel NVivo au moyen de nœuds 

thématiques. Nous présentons ici les ensembles thématiques de cette analyse. 
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« Mais maintenant là, avec Gundo-So j’ai changé, je me tresse, je m'habille 

correctement. Bon, je fais les tatouages et tout, je me rends belle. » (Participante 

12, 29 ans, 2ème entretien) 

De manière globale, Gundo-So est présenté comme ayant permis d’apporter une tranquillité 

d’esprit à ces participantes. Le VIH n’est plus vécu comme une source d’angoisse pour elles. 

« Gundo-So a été bénéfique, on était même pressées que les séances arrivent. 

Parce qu'on a eu la tranquillité d'esprit. J’avais beaucoup de soucis avant et avec 

Gundo-So tout ça a disparu. Je suis tranquille maintenant. » (Participante 2, 2ème 

entretien) 

Ce sentiment est toujours présent dans le discours des participantes lors du troisième 

entretien. Le VIH fait partie de leur quotidien mais sans interférer dans celui-ci et ne les 

empêche pas d’aller bien :  

« Aujourd’hui j’arrive à vivre avec ma maladie sans trop me faire de soucis. » 

(Participante 21, 42 ans, 3ème entretien) 

« Prendre mon traitement ne m’empêche pas de faire mes tâches quotidiennes, 

j’ai trouvé l’équilibre entre ma vie de femme et ma vie de malade. » (Participante 

16, 41 ans, 3ème entretien) 

C’est aussi d’un point de vue physique que les participantes disent se sentir mieux. Les 

traitements pris de manière régulière ont des effets bénéfiques observables pour les 

participantes :  

« Avant de participer au programme je ne me sentais pas bien et je ne savais pas 

pourquoi j’avais toujours le corps chaud mais dès que j’ai commencé à prendre 

leur traitement ça a été un soulagement j’ai retrouvé ma santé et mon bien-être. » 

(Participante 10, 34 ans, 3ème entretien) 

Cela leur permet de se sentir en bonne santé, à l’aise physiquement. Leur examens et analyses 

médicales, quant au VIH, présentent de bons résultats :  

« Je suis en pleine santé maintenant je digère bien mes aliments avant je digérais 

mal. Actuellement je ne ressens aucune douleur dans mon corps. » (Participante 

16, 41 ans, 3ème entretien) 

« Mes analyses ont montré que les statiques sont bons » (Participante 11, 43 ans, 

3ème entretien) 
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Ces améliorations permettent alors aux participantes d’envisager des grossesses ou de se 

sentir à l’aise pour s’habiller avec de beaux habits, et porter du henné.  

Grâce à leur participation au programme, le poids de la maladie a diminué et il leur cause moins 

de soucis. La maladie est moins présente dans leurs pensées :  

« Nous avons travaillé avec des cailloux moi j’avais un gros poids. J’apportais un 

gros caillou, mais depuis que j’ai commencé le programme de Gundo-So, le poids 

de ma souffrance a beaucoup diminué. » (Participante 21, 42 ans, 3ème entretien) 

Leur inquiétude reste cependant sur le risque de contaminer leur enfant :  

« Non aucun de mes enfants n’est malade. J’ai effectué la prise de sang sur 

chacun d’entre eux et ils n’ont pas la maladie et cela fait six ans qu’on est à 

Bamako. Il n’y a rien à signaler car ils sont en bonne santé. » (Participante 2, 3ème 

entretien) 

Acquisition de connaissances pour une gestion améliorée du VIH et dépasser les 
préjugés 

Une fois le programme terminé, les participantes témoignent être plus à l’aise vis-à-vis de 

l’infection et des traitements par rapport à la période avant leur participation à Gundo-So. 

Les participantes se présentent dans l’ensemble comme à l’aise avec leur gestion de leur 

santé. 

« Je supportais mal la maladie, avant de commencer à prendre les médicaments, 

mais depuis que j’ai commencé à prendre les médicaments et à gagner le 

programme, je me sens mieux. » (Participante 9, 28 ans, 2ème entretien) 

« Je viens chercher mes médicaments, c'est tout, je n’ai pas de difficultés » 

(Participante 16, 39 ans, 2ème entretien) 

Le VIH n’est plus perçu comme une infection fatalement mortelle, ni comme la plus grave. 

« Pour moi on ne doit pas stigmatiser les personnes vivant avec le VIH, parce qu'il 

y a d'autres maladies pires que le VIH » (Participante 21, 40 ans, 2ème entretien) 

« Le fait de discuter de la maladie, de dire entre nous, que la maladie là, c'est 

comme toutes les autres maladies : on peut vivre avec, c'est ce qui a fait la 

tranquillité de l'esprit » (Participante 16, 39 ans, 2ème entretien) 

Les participantes ont moins peur à présent que leur statut se devine physiquement :  
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« La maladie là, a mauvaise presse, on en a parlé à la télé, partout, les gens ne 

comprennent pas. Alors qu'il y a des maladies plus graves comme la tension et 

puis le diabète. Moi je me promène avec, si je ne dis à personne, personne ne sait 

que je suis malade. » (Participante 21, 40 ans, 2ème entretien) 

Les participantes disent que le VIH occupe actuellement une place moins importante dans 

leur esprit. L’infection apparaît comme étant moins synonyme de stress, et se résume souvent 

à venir chercher les médicaments au centre. 

« Je prends mes médicaments ici et puis je m’en vais » (Participante 21, 40 ans, 

2ème entretien) 

« Ça ne me stresse pas, même si je pense à la maladie, en venant prendre les 

médicaments » (Participante 3, 30 ans, 2ème entretien) 

En participant aux séances de Gundo-So, les participantes ont pu approfondir leurs 

connaissances sur le VIH/Sida et sur les traitements. Certaines n’avaient aucunes 

informations, ou très peu, à propos de l’infection par le VIH. Il leur manquait par exemple des 

informations sur le mode de transmission du virus. 

L’acquisition de ces nouvelles informations semble ainsi permettre aux participantes de 

prévenir le VIH chez leurs proches, et ainsi limiter le risque d’infecter d’autres personnes. 

« Maintenant j’attends, je veux amener ce garçon-là ici pour qu'on fasse des 

analyses, si toutefois cet enfant est malade là du VIH, j’en profiterais pour en parler 

à mon mari. Comme je me suis mariée, j’ai trouvé l'enfant là avec mon mari. » 

(Participante 19, 31 ans, 2ème entretien) 

Pour les participantes, ces connaissances partagées dans le programme leur permettent de 

dépasser les idées reçues sur le VIH, et également de pouvoir éviter les risques de 

transmission pour les autres : 

« A travers les causeries, le programme Gundo-So, j’ai appris que la maladie là, on 

peut l'attraper même si on ne se conduit pas mal, même si on n’est pas prostituée 

ou autres » (Participante 11, 42 ans, 2ème entretien) 

« Auparavant, moi aussi, je pensais ainsi, mais maintenant là, je sais les modes de 

transmission. Et puis je me protège et j’essaye de protéger mon entourage. Si je 

me coupe, je vais garder le couteau, pour que les autres ne prennent pas le 

risque. » (Participante 13, 28 ans, 3ème entretien ) 
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Les connaissances acquises au travers de Gundo-So permettent aussi aux participantes de 

mieux comprendre les enjeux relatifs à leur traitement et de mieux gérer la prise des 

médicaments; ainsi des effets positifs se font voir.  

« Le VIH quand on prend correctement ses médicaments il n'y a pas de risque, 

c'est bien tu es bien portante. A un niveau, tu peux même plus, tu y penses même 

plus, la maladie elle ne limite personne. Le plus important c'est de prendre 

correctement ses médicaments » (Participante 20, 25 ans, 2ème entretien) 

« C’est ce jour-là que j’ai compris que cette maladie est grave. Mais que sa gravité 

peut être gérée, qu’on peut mener une vie normale. Et que je pouvais le faire à 

travers un suivi rigoureux de mon traitement et de mes visites médicales. » 

(Participante 16, 41 ans, mariée, 3ème entretien) 

Grâce aux traitements, les participantes se sentent majoritairement en bonne santé et ainsi 

leur santé physique leur permet de réaliser leurs activités : 

« Autrefois, j’étais tout le temps malade, je ne pouvais pas faire certaines activités. 

Mais avec le traitement, maintenant, je sens que je me porte bien. Je peux dire que 

je suis en bonne santé. » (Participante 10, 33 ans, 2ème entretien) 

« Elle (ndlr. Une femme) se lave, elle s’habille bien, elle se coiffe bien, elle se 

maquille, elle met les jolies chaussures, elle a rangé sa maison et elle décore sa 

maison. Maintenant pour moi c’est la rentrée scolaire, je me lève à six heures, je 

fais le petit déjeuner pour mes enfants je les entretiens. Je les accompagne à 

l’école et après je vais faire mes activités, je vais au marché je viens faire à manger 

avant qu’ils reviennent des cours. Si je ne suis pas en bonne santé, je ne peux pas 

faire ça. C’est pour ça que c’est important pour moi de continuer à prendre mon 

traitement pour vivre en harmonie avec ma maladie VIH. » (Participante 2, 3ème 

entretien) 

L’une des conséquences est que le traitement est alors pris régulièrement avec des effets 

positifs :  

« Effectivement je suis très rigoureuse pour suivre mon traitement, je respecte 

mes rendez-vous et je suis le traitement correctement. À la dernière prise de sang 

on m’a même avoué que ma charge virale est très très positive, qu’il en reste plus 

beaucoup dans le sang. » (Participante 21, 42 ans, 3ème entretien) 
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Cependant les participantes pointent les désagréments relatifs aux traitements, et sont 

demandeuses de nouvelles formes, plus en adéquation avec leur rythme de vie. 

« On a même demandé dans les activités de Gundo-So si on peut transformer les 

médicaments là en piqure, tous les 3 mois on vient prendre, on vient faire la piqure, 

au lieu de prendre les médicaments tous les jours » (Participante 4, 34 ans, 2ème 

entretien) 

Révéler ou cacher son statut de manière contrôlée  

Certaines participantes ont pu partager récemment leur séropositivité et décrivent leur partage 

ou au contraire leurs stratégies afin de cacher leur statut, avec l’aide des conseils prodigués 

durant Gundo-So.  

« Avec les médicaments, maintenant là, avec Gundo-So, je partage avec qui je 

veux, je cache, grâce à Gundo-So, avec qui je ne veux pas partager mon statut » 

(Participante 11, 42 ans, 2ème entretien) 

Au travers du programme, les participantes ont pu partager et apprendre des stratégies pour 

prendre correctement leurs médicaments et pour les cacher, afin que leur statut ne soit pas 

dévoilé. Ces stratégies permettent aux participantes de venir prendre leurs médicaments au 

centre plus sereinement et de les prendre correctement. 

« Ce qui m’a plu dans le programme c'est la façon dont je peux me cacher, cacher 

mon statut et cacher mes médicaments à mes voisins, à mes parents. » 

(Participante 13, 27 ans, 2ème entretien) 

« Moi le point qui me plaisait et que dès que je n’arrivais pas à partager le secret 

avec mon mari. Donc elles m’ont donné des méthodes pour pouvoir communiquer 

facilement avec mon mari. Dès lors je me suis sentie libérée de ce poids. Je suis 

parvenue à discuter librement avec mon mari en lui posant la question si un jour il 

apprenait que j’étais atteinte du sida, est-ce que cela va lui causer un problème ? 

Sa réponse a été un soulagement. Il m’a fait comprendre que quand on aime 

quelqu’un c’est dans la maladie et dans la pauvreté donc lui il s’est marié avec moi, 

si je suis est malade, il accepte ma maladie comme il accepte mon amour. » 

(Participante 10, 34 ans, 3ème entretien) 

S’il y a de nouveaux partages, ceux-ci sont choisis en fonction des besoins rencontrés par les 

participantes. Les participantes ne relatent aucune mauvaise expérience de partage vécue 

depuis la participation au programme. Le programme les a aidées à identifier les personnes à 

qui elles souhaitaient dévoiler leur statut sérologique.  
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 « J’ai pu partager et puis il n'y a pas eu de problèmes » (Participante 10, 33 ans, 

2ème entretien) 

« J’ai appris aussi qu’il ne faut pas que j’aille de droite à gauche pour parler avec 

les gens car peut-être qu’ils pourraient divulguer mon secret. » (Participante 10, 34 

ans, 3ème entretien). 

Certaines participantes se sont cependant senties encouragées à partager, bien qu’elles 

expriment ne pas l’avoir souhaité :  

« C’est bien cela oui, elles ont tout fait pour que je puisse quand même confier à 

une seule personne, j’ai dit non. Je suis catégorique là-dessus et je ne vais pas 

changer d’avis. » (Participante 2, 3ème entretien) 

Des participantes n’ont pas encore partagé, mais souhaiteraient le faire dans le futur, 

notamment aux membres de leur famille (mari, enfants, frères ou sœurs), pour avoir du 

soutien :  

« Je sais mais je ne vais pas partager mon secret avec elle maintenant, j’attends 

qu’elle soit mariée, quand elle aura l’âge adulte elle me comprendra, elle me jugera 

moins. » (Participante 21, 42 ans, 3ème entretien) 

Certaines participantes n’ont pas encore partagé mais disent projeter de le faire, lorsque les 

conditions seront optimales, ou quand le besoin s’en fera ressentir. 

« J’aimerais dire à ma fille, j’aimerais l’informer, parce qu'un jour viendra peut-être 

qu'elle peut l'apprendre par une tierce personne, c'est ce que je n'aimerai pas » 

(Participante 21, 40 ans, 2ème entretien) 

D’autres participantes au contraire, souhaitent ne pas partager leur statut, et n’éprouvent pas 

de difficultés par rapport à cela. 

« Je m'inquiète même pas, mais jusqu'à présent personne m'a demandé "qu'est-

ce que tu prends comme médicament ?" » (Participante 20, 25 ans, 2ème entretien) 

Certaines participantes ne désirent pas partager particulièrement pour ne pas être jugées ou 

ne pas faire de peine et inquiéter l’entourage. 

« Comme mon mari est au courant, c'est largement suffisant, si tu en parles avec 

d'autres personnes, ils vont te calomnier ou bien amplifier la chose, alors qu'eux-

mêmes sont malades de maladies plus graves. Ils vont détruire ton foyer, détruire 

ton mariage » (Participante 3, 32 ans, 3ème entretien)  
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Lors du dernier entretien, une grande partie des participantes rencontrées expliquent ne pas 

avoir réalisé de nouveaux partages depuis la fin du programme :  

« Non je n’ai pas partagé mon secret avec personne même pendant le programme 

de Gundo-So, elles nous ont suggéré de faire le partage avec nos proches. Mais 

moi je n’ai pas voulu pour le moment faire le partage. En plus je ne compte pas 

vraiment partager mon secret même pas avec mes enfants. Elles m’ont posé la 

question qu’est-ce que je vais faire si un jour je suis malade, j’ai répondu que même 

si j’étais malade, je préfère mourir que de partager ce secret avec mes proches. » 

(Participante 2, 3ème entretien) 

Lorsque les participantes ne souhaitent pas partager leur statut, elles expliquent mettre en 

place des stratégies, de manière sereine, apprises via leur participation à Gundo-So :  

« Elles nous ont donné des astuces pour garder nos médicaments. Moi je 

gardais mon traitement caché dans le tiroir de mon lit fermé à clé » (Participante 

8, 34 ans, 3ème entretien). 

L’une des difficultés importantes exprimée, liée au fait de cacher son statut, concerne la 

difficulté à prendre son traitement, dans la durée, tout en le cachant, cela demeure complexe :  

« Non, personne de mon voisinage est au courant et puis quand je prends mon 

traitement je me cache pour le faire. Mon médicament est bien caché à l’abri. » 

(Participante 21, 42 ans, 3ème entretien) 

La moitié des participantes rencontrées témoignent ne pas ressentir de difficultés à cacher 

leur statut :  

« C'est facile pour moi de cacher son statut maintenant après Gundo-So » 

(Participante 13, 28 ans, 3ème entretien) 

Le programme étant terminé, certaines participantes rapportent qu’elles en ressentent encore 

les impacts. En effet, Gundo-So continu de perdurer, par exemple au travers des outils, qu’elles 

ont gardé, comme le panier utilisé lors des séances. 

Espoirs d’une guérison 

Bien que leur situation soit perçue comme globalement positive, les participantes partagent 

certains espoirs vis-à-vis de l’infection. Quelques-unes évoquent le souhait de guérir 

complétement un jour du VIH, d’autres souhaitent ne pas tomber malade d’une autre maladie. 

Globalement les participantes souhaitent rester en bonne santé dans l’avenir. 
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maintenant là, on fait du thé devant ma porte, devant ma case.» (Participante 13, 

28 ans, 3ème entretien) 

Au travers des informations et des nouvelles connaissances acquises via Gundo-So, les 

participantes témoignent essayent de faire de la prévention sur le VIH auprès de leurs proches, 

mais également pour aider les personnes séropositives qu’elles connaissent, à mieux gérer 

leur infection. 

« J’en parle autour de moi. Il y a une chaîne de télévision appelé "TMP" au Mali. Sur 

cette chaîne de télévision, on fait des sketchs par rapport au VIH. Chez moi, il y a 

beaucoup de téléspectateurs qui viennent pour regarder la télé. Je profite de ça 

pour leur dire « eh, cette maladie-là ne tue pas, il vaut mieux aller connaitre son 

statut, il faut aller vous faire dépister » » (Participante 19, 31 ans, 2ème entretien) 

Par ailleurs, certaines rapportent avoir reçu, lors de séances, des tests de dépistage rapides 

afin de faire tester leur mari ou leur proche à domicile. 

« Maintenant les animatrices ont donné des kits de tests rapides. Je suis partie 

avec ça à la maison, comme mon mari ne voulait pas faire le test. J’ai fait en sorte 

qu'il accepte de faire le test. Et heureusement il n'a pas, il n'est pas atteint. C'est 

comme ça que ça s'est passé. Et puis j’ai partagé, il n'a pas fait de problème. » 

(Participante 10, 33 ans, 2ème entretien) 

La participation au programme a également permis à certaines participantes d’améliorer leurs 

relations avec leurs proches en leur expliquant mieux ce qu’était le VIH ou en aidant des 

proches eux-mêmes séropositifs. Il est exprimé que Gundo-So a également aidé des 

participantes à pouvoir parler du VIH plus facilement en public, sans révéler leur statut. 

« Mais avec les conseils que m’a procuré Gundo-So, j’ai expliqué à mon mari, 

maintenant quand il tombe malade, il va au centre de santé. Il prend régulièrement 

ses médicaments aussi » (Participante 12, 29 ans, 2ème entretien) 

Les membres des familles de certaines participantes sont également suivis à ARCAD Santé 

PLUS. Notamment les enfants séropositifs des participantes : ainsi certains enfants les 

accompagnaient durant les séances de Gundo-So. 

La famille, notamment les enfants, le mari et la mère, sont décrit comme des sources de 

soutien dans la gestion de leur santé : ils les écoutent, ou peuvent les aider dans la prise de 

médicaments. 
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« Mon mari, même lui, prodigue des conseils » (Participante 11, 42 ans, 2ème 

entretien) 

« Je veux dire à mes enfants là pour avoir un soutien, parce que je peux être 

malade et être empêchée. Les enfants peuvent venir prendre les médicaments 

pour moi » (Participante 3, 30 ans, 2ème entretien) 

Cependant au sein même de leur entourage, malgré les efforts de prévention faits par les 

participantes, certains de leurs proches ne croient pas à l’existence du VIH ou bien ne 

souhaitent pas se faire dépister. Cela, compliquant la gestion de leur santé pour elles, ou de 

leur quotidien. 

« Il dit que je n'ai rien, que je, c'est ce que je me dis, j'ai ça dans la tête seulement 

sinon je n'ai rien. C'est ce qu'il dit, que je suis bien portante » ( Participante 20, 25 

ans, 2ème entretien) 

 « Comme mon mari est de la campagne, il ne croit pas et il n'avait pas accès aux 

informations que les gens qui vivent en ville ont, à la télévision, à la radio et d'autres 

informations. C'est pourquoi il ne croit pas. » (Participante 13, 28 ans, 3ème 

entretien) 

Ces efforts de prévention du VIH/Sida sont poursuivis par les participantes, après Gundo So, 

comme elles en font part, lors du dernier entretien. Le souhait de voir l’épidémie du VIH 

disparaitre est évoqué par différentes participantes. Un point soulevé par la plupart des 

participantes, est la prévention qu’elles effectuent, lors de conversations autour du VIH, en 

donnant des informations sur le VIH, les modes de contamination, les manières de se protéger 

et les traitements :  

« Je n'en parle pas mais si le sujet vient, je les incite pour dire, les conseiller, "eh le 

sida n'existe pas", je vais leur dire que ça existe bel et bien, si tu dis aussi que le 

sida existe, je donne d'amples informations sur comment se préserver de la 

maladie, des trucs comme ça » (Participante 11, 43 ans, 3ème entretien) 

Ces conseils et informations sont donnés sans révéler leur propre statut :  

« J’en parle avec d'autres personnes qui sont saines, mais ces personnes ne 

savent pas que je suis malade. Si la causerie, dans la causerie, si quelqu'un aborde 

le sujet, moi aussi j’en parle. » (Participante 9, 30 ans, 3ème entretien) 

Les participantes, sans être adhérentes ou militantes voient d’un bon œil les actions réalisées 

par les associations de lutte contre le VIH :  
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« Je trouve que c’est une très bonne action, les personnes qui donnent leur temps 

pour rassurer les autres, surtout des personnes atteintes du sida c’est important. 

Car le sida c’est une maladie qui peut vite perturber une personne. Toutes les 

personnes qui jouent un rôle pour apporter des conseils à ces victimes de sida, 

leur action est salutaire. » (Participante 2, 3ème entretien) 

Certaines participantes considèrent que prendre correctement leur traitement est leur moyen 

de prendre part à la lutte contre l’épidémie : 

 « Déjà je prends régulièrement mon traitement et je mets en pratique les conseils 

qu’on me donne, pour moi c’est ma façon de participer dans la lutte contre le sida » 

(Participante 10, 34 ans, 3ème entretien) 

Rencontrer des pairs au sein de Gundo-So 

En participant à Gundo-So, les participantes ont rencontré d’autres femmes vivant avec le VIH. 

Les activités du programme ont permis aux participantes de créer des liens, pour certaines, 

forts entre elles. 

La majorité d’entre elles ne se connaissait pas avant le début du programme. Certaines 

s’étaient déjà croisées au centre mais sans se connaitre personnellement. 

 « Je ne connaissais personne dans le groupe, avec Gundo-So on a tissé des 

amitiés, on se fréquente, on échange des idées » (Participante 21, 40 ans, 2ème 

entretien) 

 « Je ne connaissais pas ces femmes, c'est dans le programme que je les ai connu 

ces femmes-là » (Participante 11, 42 ans, 2ème entretien) 

Avant Gundo-So, les participantes témoignent s’être senties seules dans leur situation avec le 

VIH et s’être isolées socialement. La participation au programme leur a permis de se 

rencontrer, de se sentir entourées et d’avoir à nouveaux des contacts sociaux. 

« J’ai su aussi que je ne suis pas seule. Dans le groupe il y avait des femmes qui 

étaient sereines, j’ai vu qu'il y avait des femmes avec la maladie, elles sont 

sereines, elles ne sont pas inquiètes. C'est pourquoi moi aussi, je les ai imités. Je 

me suis dit : je ne suis pas seule, ces gens se comportent comme ça, moi aussi je 

vais les imiter » (Participante 19, 31 ans, 2ème entretien) 

 « C’est un avantage ce programme pour moi et le fait de voir que je ne suis pas 

seule, que j’étais dans une famille au sein de Gundo-So, qu’on était toutes unies 

pour lutter contre cette maladie. Je pouvais parler librement, me confier. Quand je 
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me trouvais parmi les autres femmes atteintes du sida je me sentais normale. Je 

devenais comme une personne normale, celle qui n’a pas de maladie. » 

(Participante 21, 42 ans, 3ème entretien) 

Gundo-So est considéré comme un espace où il est possible de parler du VIH et de se distraire : 

« Parce que ça permet de se conseiller mutuellement, de se distraire aussi » 

(Participante 11, 42 ans, 2ème entretien) 

Des réelles amitiés se créent donc au travers des activités : 

« C'est l'union, le groupe on ne fait qu'une personne, pour moi, parce que 

maintenant avec les relations, je pense que les, toutes les femmes ne font qu'une 

seule femme » (Participante 3, 30 ans, 2ème entretien) 

Une fois le programme finit, les participantes expliquent rester en majorité en contact. 

Certaines gardent contacts à travers le centre. En effet, elles se rencontrent quand elles se 

rendent au centre pour prendre leurs médicaments. 

D’autres se rencontrent et se fréquentent désormais en dehors du centre. Elles décrivent leurs 

contacts par téléphone, avec une femme, ou avec le groupe entier :  

« On s'appelle, trois personnes, trois femmes, il y a une conversation avec trois 

femmes par téléphone. » (Participante 2, 2ème entretien) 

Ou bien certaines se rendent visite entre elles : 

« Je vais chez les autres, mais c'est deux femmes seulement qui sont venues chez 

moi. » (Participante 11, 42 ans, 2ème entretien) 

Ces rencontres et ces échanges sont l’occasion pour les participantes de rediscuter des 

conseils donnés lors de Gundo-So et de continuer à s’entraider entre elles : 

« Quand on s'appelle, on se donne des conseils, on parle aussi comment prendre, 

on se conseille "il faut prendre ton médicament à l'heure, ou tu ne vas pas oublier » 

(Participante 4, 34 ans, 2ème entretien) 

«Si on est dans une pièce et on veut, on fait sortir les enfants. On cause entre nous 

de la maladie, de comment prendre les médicaments, comment faire les analyses 

et autres. » (Participante 19, 31 ans, 2ème entretien) 

Cependant certaines amitiés se sont liées au-delà du VIH et les rencontres ne sont pas 

toujours décrites comme des lieux de discussion sur des problématiques liées au VIH : 
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« On se voit au magasin pour travailler, le chef du village. Au travail il y a beaucoup 

de personnes. On ne peut pas parler de la maladie » (Participante 10, 33 ans, 2ème 

entretien) 

Quelques participantes n’ont cependant plus de contacts avec les femmes de leur groupe 

après la fin du programme. Certaines n’ont plus le temps de rencontrer les autres en raison de 

leur travail, ou alors par manque de moyens, empêchant de participer à la tontine ou ne 

permettant pas d’avoir un téléphone pour rester en contact avec les autres ou encore, par 

crainte que leur statut soit découvert.  

« J’aime être en relation avec ces femmes, mais je n’ai pas de moyens pour acheter 

les crédits pour appeler. » (Participante 8, 33 ans, 2ème entretien) 

Cependant à moyen terme, les participantes expliquent que leur groupe Gundo-So n’est plus 

forcément présent dans leur quotidien. Les groupes de tontines créés au moment du 

programme se sont arrêtés. Lors du troisième entretien, certaines participantes disent ne plus 

du tout avoir contact avec les femmes de leur groupe : 

« C’est très difficile qu'on se rassemble parce que leur, pour prendre nos 

médicaments là, nos jours ne coïncident pas, et puis quand je leur téléphone là, 

elles ne sont pas chaudes pour les rencontres ou bien pour les entretiens. » 

(Participante 3, 32 ans, 3ème entretien) 

Soutenir des pairs FVVIH à l’extérieur  
Gundo-So a permis aux participantes d’aborder d’autres personnes vivant avec le VIH et de les 

aider, elles aussi à leur tour. Elles récupèrent les numéros de certaines FVVIH au centre, ou 

discutent avec elles, lors de leurs venues au centre de suivi et échangent ainsi des conseils et 

des informations reçus lors des séances de Gundo-So :  

« Si je rencontre les nouvelles personnes, les conseils que j’ai reçus à Gundo-So là, 

je donne ces conseils à ces gens. » (Participante 12, 29 ans, 2ème entretien) 

« C'est grâce à Gundo-So que j’ai pu conseiller à trois personnes de venir se faire 

dépister. Et ces personnes-là, étaient infectées. Elles prennent leur médicament 

mais elles ne savent pas, ces personnes ne savent pas que je suis malade. » 

(Participante 16, 39 ans) 

Ces personnes sont souvent rencontrées au centre. Au contraire, les participantes parlent peu 

du VIH a des personnes non concernées par l’infection. 
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Le programme Gundo-So leur a permis d’avoir davantage de contacts avec les CPS et de 

manière plus approfondie, et même amicale : 

« Voilà, ils m'écoutaient, je les appelais, tout le temps, à n'importe quelle heure, ils 

prenaient mes appels, ils me conseillaient, ils me soulageaient, voilà franchement 

ça été très important pour moi » (Participante 20, 25 ans, 2ème entretien) 

« On est devenus des amis avec les animatrices et tout s’est bien terminé entre 

nous, elles nous ont appris beaucoup de choses, nous avons tisser un lien solidaire 

et fort » (Participante 16, 41 ans, 3ème entretien) 

Celles-ci constituent leur premier contact pour accéder à des informations :  

« Mais avec les animatrices là, j’appelle les animatrices, les animatrices aussi 

m'appellent s'il y a quelque chose à faire ici. » (Participante 19, 33 ans, 3ème 

entretien)  

Le centre de prise en charge est considéré comme un lieu privilégié et de confiance où il est 

possible de parler du VIH, à l’abris des regards. C’est le lieu où les participantes viennent 

chercher leurs médicaments :  

« C’est ici qu'on en [ndlr du VIH] parle, mais dans, en ville, on n'en parle pas » 

(Participante 2, 2ème entretien) 

« Je viens ici pour prendre les médicaments et les docteurs nous conseillent. 

Actuellement je n’ai pas de problème de santé. » (Participante 3, 32 ans, 3ème 

entretien) 

Et continue d’y recevoir des conseils :  

« C’est une très bonne chose de, ça nous permet de bien se préparer pour son 

accouchement pour que l’enfant naisse en bonne santé » (Participante 16, 41 ans, 

3ème entretien) 

Lors du dernier entretien, le centre représente toujours un lieu de confiance. Au sein de leur 

centre de prise en charge, certaines participantes prennent part à des groupes de paroles, des 

causeries, autour du VIH, par exemple en lien avec la grossesse ou la sexualité :  

« Chaque 3 mois, ils font des causeries ici, en bas. [...] Je touche à tout au niveau 

des causeries, comme, s'il y a du plaisir pour faire l'acte sexuel, comment tu prends 

tes médicaments, ou des trucs comme ça » (Participante 19, 33 ans, 3ème 

entretien) 
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Ces activités ne semblent pas toujours à l’initiative des participantes, mais elles déclarent s’y 

rendre quand elles sont contactées par le centre :  

« Moi je prépare pour les prises de sang à chaque fois qu’ils ont besoin de moi 

quand ils font appel je viens au rendez-vous je viens pour la sensibilisation pour 

les femmes enceintes » (Participante 16, 41 ans, 3ème entretien) 

Cependant depuis la fin du programme, des participantes déclarent ne plus être impliquées 

dans aucunes activités en lien avec le VIH :  

« À part le programme de Gundo-So et aller chercher mes traitements, je ne fais 

pas partie d’une association qui lutte contre le sida. » (Participante 8, 33 ans, 2ème 

entretien)  

Certaines affirment ne plus continuer car les activités proposées dans leur centre de suivi ont 

été stoppées suite à l’arrêt des financements, ou bien parce qu’elles n’ont pas connaissance 

d’associations ou d’activités proposées autour du VIH, ou en raison de la distance de leur 

logement aux activités : 

« Maintenant il n'y a plus d'activités ici, autrefois on nous appelait à 11h, 12h pour 

qu'on vienne pour la causerie. Et puis on préparait quelque chose pour nous, 

maintenant, celui qui finançait ça, le financement a cessé » (Participante 9, 30 ans, 

2ème entretien) 

« Je viens mais j’ai déménagé à côté d'une tante malade. Comme je suis ici 

aujourd'hui, on m'a appelé parce que vous êtes venus, c'est pour vous rencontrer 

que je suis venue. Sinon maintenant je suis à la périphérie. » (Participante 13, 28 

ans, 3ème entretien) 

Certaines participantes nous ont dit avoir participé à différentes rencontres autour du VIH dans 

leur centre mais que cela n’a plus lieu. Pour autant, elles sont en demande et souhaiteraient 

pouvoir en bénéficier à nouveau :  

« J’aimerais recommencer ces activités parce que c'est bénéfique » (Participante 

9, 30 ans, 3ème entretien) 

Mais cependant, la venue au centre peut aussi être vécue comme un risque qu’une 

connaissance découvre leur statut :  

« Moi j’aime pas rester longtemps quand je viens chercher mon traitement car je 

suis dans un milieu où je suis très connue et j’ai peur que les gens me voient dans 
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ces endroits, au sein de ces associations, car comme ma maladie je la cache, je 

préfère ne pas trop traîner dans le coin » (Participante 21, 42 ans, 3ème entretien) 

Au sein de Gundo-So, un soutien social entre FVVIH  

Gundo-So est avant tout décrit comme un lieu d’écoute et de partage. En effet, au travers du 

programme, nombreuses sont celles qui ont pu bénéficier des conseils du groupe et de 

l’accompagnement de celui-ci, notamment pour prendre les médicaments et les conserver et 

ainsi leur permettre de cacher leur statut sérologique, mais également concernant leurs 

relations avec leur famille et leur mari. 

« Autrefois, j’avais des difficultés pour prendre les médicaments et pour les garder, 

les conserver. Je mettais mes médicaments sous le lit, il y avait beaucoup de 

chaleur, ce n'est pas bon pour le médicament. Mais à travers Gundo-So j’ai appris 

comment conserver les médicaments, comment les prendre, sans que les autres 

ne sachent » (Participante 19, 31 ans, 2ème entretien) 

Les séances sont des moments où les participantes se retrouvent entre personnes atteintes 

du VIH, et où elles se sentent alors écoutées. Le fait que les animatrices aient également 

partagé leur statut avec elles a été apprécié.  

« Les activités de Gundo-So, il n'y avait pas de tabous, les animatrices étaient 

ouvertes. Celles qui vivent avec le VIH ont raconté à tout le monde, pour les mettre 

à l'aise. C'est pourquoi, nous aussi, nous étions ouvertes et on parlait de tout, on 

s’amusait, et les idées noires sont parties, et les préjugés » ( Participante 4, 34 ans, 

2ème entretien) 

Il est alors possible de se soulager et de parler du VIH sans problèmes. 

« Oui, franchement Gundo-So ça a été quelque chose de très bien pour moi parce 

que, garder le silence côté statut c'est pas facile. Ici on se regroupait, on parlait 

ensemble. Ça me permettait de me soulager parce qu'à la maison j'ai personne 

avec qui parler de tout ça. Bien que ma maman soit au courant de la maladie mais 

bon on n’en discute pas souvent. » (Participante 20, 25 ans, 2ème entretien) 

Après le programme, le lien qui a été créé entre elles, est considéré comme restant intact, 

malgré le temps qui passe. 

« La case (ndlr. Gundo-So) ce n'est pas pour un seul instant, si tu construis une 

case, toi tu vis là, tes enfants, c'est continué » (Participante 4, 34 ans, 2ème 

entretien) 
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« Si la maladie là, si le mari apprend que lui-même il est malade avant de savoir 

pour la femme, ça peut aller. Mais si c'est la femme qui tombe en premier malade, 

le mari sera choqué, il va se débarrasser de toi. » (Participante 2, 2ème entretien) 

« Les gens n'ont pas la même compréhension. Il y a des maris qui pensent que la 

femme a fait des adultères ou bien se prostitue à son insu. C'est pour ça les 

hommes chassent leurs femmes. Alors que ce n'est pas, le mode de contagion. » 

(Participante 3, 32 ans, 3ème entretien) 

Cette situation entraîne de fortes discriminations envers les femmes. 

« C'est plus difficile pour les femmes, tu seras indexée ainsi que tes enfants » 

(Participante 11, 42 ans, 2ème entretien) 

« Pour les gens, quand on parle de sida, on pense à une personne maigre, dépravée 

et mourante. Alors même si on est malade, si on prend soin de notre apparence 

les gens ne croiront pas à ta maladie. L’apparence joue beaucoup dans la vie d’une 

femme. » (Participante 20, 26 ans, 3ème entretien) 

Le VIH est souvent associé à la sphère sexuelle, et les femmes malades sont alors considérées 

comme ayant des pratiques non morales : 

« C'est plus difficile pour la femme parce que les gens vont dire que tu t'es 

prostituée, on va parler mal de toi. » (Participante 3, 30 ans, 2ème entretien) 

« Quand on sait que tu as cette maladie, tout le monde penses que tu as fait 

l'adultère ou bien la prostitution. Ton mari peut t'abandonner et puis même tes 

parents, et puis même tes parents, même parfois les enfants peuvent 

t'abandonner. » (Participante 4, 36 ans, 3ème entretien) 

Difficulté d’être une femme  
À ce statut du VIH difficile à porter, comme décrit ci-dessus, s’ajoute le fait d’être une femme. 

Les participantes expliquent qu’en tant que femme au Mali, leurs actions sont davantage 

surveillées par leur communauté, comparées à celles des hommes. 

« C’est plus difficile pour la femme, parce que l'homme sort a vagué à ses affaires, 

c'est la femme qui reste seuls dans, à la maison. Et puis tu es stigmatisée par tes 

voisins, tes parents, les parents de ton mari aussi. Alors que l'homme-là, lui il est 

tout le temps au travail. » (Participante 10, 33 ans, 2ème entretien) 
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« Oui, quand une fille ou une femme fait quelque chose on met plus l'accent sur ça 

que quand un homme le fait. Parce que lui c'est un homme, on remarque pas 

tellement ça, mais quand une fille fait, ou une femme, c'est ça les problèmes 

maintenant » (Participante 20, 25 ans, 2ème entretien) 

De manière générale les participantes se décrivent en situation de dépendance économique 

vis-à-vis de leur mari ou de leur famille. 

Une femme, aux yeux des participantes, est aussi la personne qui s’occupe du foyer. Elle doit 

également prendre soin d’elle physiquement pour être belle et paraitre en société :  

« Une femme en bonne santé peut faire beaucoup de choses tu peux prendre soin 

de tes enfants, prendre soin de ton mari, tu prépares à manger, tu fais tes activités 

domestiques, en te faisant des belles tresses, mettre des beaux habits, 

te maquiller pour partir dans les cérémonies, même pour rester chez toi. » 

(Participante 8, 34 ans, 3ème entretien) 

Le soin du corps est important et passe par les vêtements, les coiffures et le maquillage, 

notamment avec le henné :  

« Une femme est en bonne santé, c’est une femme qui prend soin de son corps, 

qui embellit son corps, qui porte des jolis vêtements, qui se coiffe bien, qui 

se maquille, qui porte des belles chaussures. Pour être coquette elle met le henné 

sur ses pieds. » (Participante 20, 26 ans, 3ème entretien) 

La femme doit remplir son devoir conjugal, s’occuper de ses enfants et être propre. Certaines 

des participantes expriment des difficultés à ne pas avoir d’enfant, ce qui les affectent 

particulièrement :  

« La seule difficulté, je veux avoir un enfant, j’ai des enfants, avant la maladie, mais 

avec la maladie je veux avoir un enfant maintenant. » (Participante 11, 43 ans, 

3ème entretien) 

Les femmes sont également décrites en tant que personnes en charge de la santé dans la 

famille, ce qui explique que ce sont elles qui sont dépistées avant leur mari et qui ont à leur 

charge, les frais de la maladie, que ce soit pour elles-mêmes ou les enfants : 

 « J’ai perdu deux enfants avant de connaitre mon statut. C'est avec le garçon qui 

est malade là que j’ai pu savoir mon statut. Et puis j’avais économisé 75 000 

francs, en plus tout est parti avec le traitement de l'enfant.» (Participante 19, 33 

ans, 3ème entretien) 
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Une précarité pesante mais atténuée par Gundo-So 

La situation financière difficile des participantes est très vite abordée dans les entretiens. En 

effet ces difficultés vont impacter leur vie sociale et sanitaire. Ces problématiques peuvent 

parfois être causées directement par le VIH. 

Les participantes rencontrées témoignent de leur situation économique : le manque financier 

ressenti les empêche de vivre convenablement. En outre, certaines participantes rapportent 

ne pas avoir de revenus, ou pas assez, et elles expliquent aussi avoir d’autres personnes à 

charge comme les parents, neveux, nièces etc.  

« De temps en temps ma maman m'aide, mon frère aussi parfois me donne des 

grains. » (Participante 21, 40 ans, 2ème entretien) 

« J’ai des difficultés pour subvenir à mes besoins si je peux avoir des 

marchandises avec quelqu'un pour vendre, c'est mieux que de faire la lessive. »  

(Participante 13, 27 ans, 2ème entretien) 

« Pendant les fêtes, je me prive de vêtements pour en acheter à ma maman. » 

(Participante 19, 31 ans, 2ème entretien) 

Les difficultés financières rencontrées par les participantes impactent leur vie sociale, et leur 

prise en charge du VIH. En effet, par manque de moyen il est difficile de garder contact avec 

les autres femmes de leur groupe Gundo-So, ou par exemple de participer à des tontines. 

« On s’appelait, à cause des problèmes financiers là, on ne peut pas causer très 

longtemps au téléphone » (Participante 3, 30 ans, 2ème entretien) 

« Si j’ai des activités, je participe à des tontines, comme tous les vendredis, on se 

rassemble pour des tontines. Mais maintenant comme j’ai arrêté mon activité, je 

ne peux pas adhérer à des tontines » (Participante 2, 2ème entretien) 

Le manque de moyens oblige les participantes à travailler le plus possible, mettant au second 

plan les activités sociales, et rendant également difficiles les venues aux centres de santé 

communautaire.  

« Même chaque jeudi, on fait des causeries ici, mais je viens parfois, parfois je ne 

viens pas, à cause de mon travail » (Participante 13, 27 ans, 2ème entretien) 

Par ailleurs, le VIH représente lui aussi une menace économique puisque celui-ci peut amener 

les participantes à arrêter de travailler, et dépenser de l’argent dans les frais médicaux. Ainsi, 



199 
 

dans des situations de précarité, révéler son statut est perçu comme un enjeu économique 

lorsque la participante est dépendante de son mari au niveau financier. 

« A cause de ma maladie, je ne pouvais plus travailler, j’ai perdu mon travail. 

Maintenant je postule pour avoir du travail, j’en ai pas. Je me contente de faire le 

petit commerce. C'est ce qui me pèse actuellement. » (Participante 10, 33 ans, 2ème 

entretien) 

Lors du troisième entretien, la précarité est toujours un enjeu de taille pour les participantes. 

Les difficultés rencontrées sont majoritairement d’ordre économique, la majorité d’entre elles 

n’arrivent pas à subvenir seule à leurs besoins et à ceux des personnes (enfants et proches) 

dont elles ont la charge. En effet, dans certains foyers, le mari n’aide pas, ou ne participe pas, 

à leurs yeux, assez aux frais des enfants.  

« J’ai une de mes sœurs qui doit se marier très prochainement, dans un mois 

environ, et je suis la seule personne à subvenir à ses besoins. Notre mère est 

décédée en me laissant frères et sœurs à ma charge. J’ai aussi ma belle-fille qui 

doit se marier dans une semaine. Nous n’avons rien pour couvrir ses frais. Ces 

événements qui vont se suivre me laisse dans une très grande inquiétude je ne 

sais pas où donner de la tête. » (Participante 10, 34 ans, 3ème entretien)  

De plus, elles expliquent qu’il n’est pas toujours facile de trouver du travail ou bien de se 

remarier pour avoir l’aide d’un mari :  

« Franchement aujourd’hui je demande de l’aide. Je suis dans un grand souci 

financier, j’arrive plus à nourrir mes enfants, j’ai plus de travail et cela me cause 

énormément de soucis. » (Participante 21, 42 ans, 3ème entretien)  

Lors des séances de Gundo-So, les participantes ont reçu 2000 Francs CFA afin de les aider à 

payer les frais de transports pour se rendre aux rencontres. Ces sommes ont apporté une 

réelle aide financière à certaines participantes, ou ont permis d'améliorer leur situation 

financière. 

L’aide financière apportée par Gundo-So est perçue comme essentielle pour les participantes. 

Elles décrivent la façon dont cette aide n’a pas été utilisée entièrement pour payer les 

transports, mais afin d’améliorer certains aspects du quotidien. En effet, grâce à l’indemnité 

versée pour le transport, les participantes détaillent l’amélioration de leur quotidien par l’achat 

de denrées alimentaires, la prise en charge de leurs enfants, ou l’investissement dans des 

marchandises pour leur activité économique ou bien dans des transports pour pouvoir 

continuer à se voir entre participantes, afin de se rendre les unes chez les autres.  
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« Je peux préparer deux jours avec, les frais des repas » (Participante 21, 40 ans, 

2ème entretien) 

« Mon amie veut partir. Je lui donne le transport. C'est vice versa, quand moi aussi, 

je me rends chez elle, je fais du thé, on cause sur la maladie. Moi aussi je lui donne 

le transport. » (Participante 19, 31 ans, 2ème entretien) 

 « Ça m'a beaucoup aidée sur le plan financier, les 2000 francs qu'on nous donne 

comme transports. J’ai acheté de la marchandise dans ça, chaque fois, chaque 

mercredi. Et puis, j’emmagasinais, à la fin de Gundo-So j’ai eu beaucoup de 

marchandises » (Participante 10, 33 ans, 2ème entretien) 

Le programme est décrit comme une aide pour se sentir plus confiantes, et donc pour 

certaines à oser se réinvestir dans la vie sociale et travailler. L'argent reçu via Gundo-So permet 

ainsi à certaines participantes d'investir réellement dans des fonds de commerce pour 

reprendre une activité économique. 

« Maintenant avec Gundo-So je ne m’s'isole plus, j’ai commencé mes activités. » 

(Participante 16, 39 ans, 2ème entretien) 

Certains groupes ont également mis en place une tontine durant Gundo-So, une association 

qui permet d’épargner collectivement de l’argent. Ainsi chaque participante a pu repartir avec 

un montant plus important d’argent en une seule fois.  

« Maintenant au lieu de 2000 francs, comme il y en a qui n'ont pas de transport 

pour retourner chez elles, on a cotisé : une femme 100 francs, une femme 

prend pour cette séance, une autre séance une autre femme va, jusqu'à ce que ça 

se termine » (Participante 2, 2ème entretien)  

Les tontines créées dans certains groupes durant Gundo-So, ont permis aux participantes de 

réaliser des dépenses importantes mais ne perdurent pas suite à la fin du programme. Des 

participantes réfléchissent à la façon de poursuivre ces tontines ou à créer des associations. 

« La tontine, l'argent qu'on prenait ici, les 2000 francs, c'est dans ça qu'on cotisait 

et 1000francs, une femme prends, la semaine prochaine une autre femme prends. 

C'est la même chose dans nos communautés, pour que les femmes s’intègrent, 

on fait la tontine. Même après Gundo-So, on pourrait continuer pour ne pas se 

perdre de vue. » (Participante 4, 34 ans, 2ème entretien) 

Les participantes évoquent un futur meilleur et des perspectives acceptables pour envisager 

ce futur et l’améliorer. Les solutions évoquées pour améliorer le quotidien sont 
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majoritairement la possibilité d’augmenter leur apport financier. Certaines le souhaitent en 

espérant retrouver du travail, ou en reprenant des études.  

 « Dans le futur, je veux avoir un bon travail. Pour préparer l'avenir de mon enfant. » 

(Participante 10, 33 ans, 2ème entretien) 

Face à ces difficultés les participantes souhaiteraient ne plus être dépendantes : trouver un 

travail, avoir un logement à elles, pouvoir bien manger. Le mariage apparait également comme 

une possibilité d’améliorer leur situation. 

« Je veux avoir de l'argent pour faire le commerce, je veux être autonome, subvenir 

seule à mes besoins, ne pas dépendre d'une autre personne » (Participante 3, 30 

ans, 2ème entretien) 

L’association ARCAD Santé PLUS est aussi identifiée comme un moyen d’obtenir des aides 

financières, certaines participantes ont déposé des demandes, comme en témoigne une 

participante qui a pu recevoir de l’aide pour financer ses études : 

 « Oui effectivement elle a participé au financement de mes études. Nous avons 

sollicité de l’aide auprès d’ARCAD, ma mère avait déjà payé une première tranche 

de 250 000 CFA et ARCAD nous a accordé 200.000CFA pour la première année. 

La deuxième année avec l’arrivée de Covid nous n’avons pas reçu d’aide. Mais 

cette année elle nous a versé 200.000 CFA pour ma troisième année. » 

(Participante 20, 26 ans, 3ème entretien) 

Mais toutes les participantes qui en font la demande n’en reçoivent pas : 

« J’ai eu de la chance, la femme qui se trouve au sein d’ARCAD m’appréciais 

beaucoup, mais jusqu’à présent je n’ai bénéficié d’aucune d’aide venant de 

l’association. J’ai laissé mes, la photocopie de ma pièce d’identité car elle voulait 

même m’aider à monter un petit commerce de vente de vêtements de seconde 

mains » (Participante 21, 42 ans, 3ème entretien) 

Certaines participantes n’expriment pas d’espoir concernant l’amélioration de leur situation. 

« Je ne vois pas de perspectives » (Participante 21, 40 ans, 2ème entretien) 
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Discussion intermédiaire 

Au travers de cette étude, il s’est agi de tenter d’appréhender la façon dont la 

participation au programme Gundo-So a pu être vécue par les participantes, et plus 

spécifiquement dans quelle mesure la participation à cette intervention a pu impacter leur 

pouvoir d’agir vis-à-vis du VIH. 

Il apparaît que la participation au programme a pu impacter positivement les participantes à 

divers égards.  

Evolutions des environnements  

Des évolutions sont observées dans un premier temps au niveau des participantes elles-

mêmes, c’est à dire au niveau de l’ontosystème, tel qu’il est défini dans l’approche écologique : 

à l’échelle de leur santé, et de sa maitrise, via l’acquisition de nouvelles connaissances sur le 

VIH, et de façon plus générale sur les stratégies de gestion globale du VIH, pour vivre avec au 

quotidien, notamment à propos du partage ou du secret qui accompagnent le statut 

sérologique.  

Ensuite, on peut observer des impacts positifs au sein de leurs environnements sociaux 

proches, comme le microsystème familial et de leur entourage, mais aussi le microsystème 

du centre de santé communautaire. Ainsi, les relations sont renforcées avec le centre de prise 

en charge, via les professionnel∙le∙s qui partagent les mêmes conditions qu’elles. Le contact 

avec d’autres PVVIH est favorisé au travers de l’espace d’écoute et de partage créé durant le 

programme. 

Au niveau social, un nouveau microsystème se forme : celui de leur relation avec des FVVIH 

rencontrées notamment au travers du programme. 

En effet, pour beaucoup de participantes, Gundo-So a été l’occasion de rencontrer et de nouer 

des liens pour la première fois avec d’autres FVVIH. Les rencontres leur ont permis de partager 

des problèmes communs et de se soutenir. Ainsi, cette possibilité de rencontrer des pairs et 

d’accéder à de nouvelles sources de soutien social contribue là aussi à accroître les 

ressources des participantes. Au travers du programme, des liens amicaux se sont créés entre 

les participantes, participantes qui étaient souvent isolées auparavant. Ceci leur permet ainsi 

de développer un réseau, source de soutien social émotionnel, informatif, et également 

matériel. Le soutien social observé chez des PVVIH a été documenté comme diminuant les 

symptômes dépressifs, l’anxiété et les comportements à risque, il est aussi associé à une 

meilleure qualité de vie et une santé mentale optimisée (Green, 1993; Qiao et al., 2013; Rao et 

al., 2012; Rueda et al., 2016; Seffren et al., 2018). Le soutien social étant reconnu comme ayant 

des effets directs et indirects sur la santé physique et mentale (Bruchon-Schweitzer & Boujut, 
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2021). Le soutien entre pairs permet également de réduire la stigmatisation associée au VIH, 

notamment par le fait de partager une expérience commune (Marino et al., 2007).  

Le programme Gundo-So a été réfléchi comme une intervention de groupe, favorisant le 

contact et les partages entre les FVVIH. À l’issue du programme, les participantes soulignent 

l’importance des conseils qu’elles ont reçus de la part des membres de leur groupe. Les liens 

tissés entre elles, voire l’aide financière mutuelle apportée par certaines sont mis en évidence. 

La participation à Gundo-So permet en effet d’apporter un soutien instrumental via 

l’indemnisation et les aides mutuelles entre les participantes. Un soutien de la communauté 

des FVVIH se développe au travers des liens créés entre les membres de chaque groupe. Cette 

aide se rapproche ainsi d’une forme de soutien social matériel. Earnshaw et al. (2015) ont 

montré le rôle du soutien social instrumental, et du soutien communautaire perçu, face à 

l’anticipation de la stigmatisation et le vécu des symptômes liés au VIH. 

En participant à Gundo-So les participantes élargissent leur réseau social, ce qui leur permet 

de rompre l’isolement social dans lesquels elles pouvaient se trouver (Korbéogo & Lingani, 

2013). Ces résultats sont similaires à ceux d’études réalisées auprès de FVVIH en Afrique de 

l’Ouest. Par ailleurs, la taille du réseau social chez les FVVIH semble diminuer la peur de 

partager son statut séropositif (Cederbaum et al., 2017). Le programme semble ainsi 

permettre de rencontrer d’autres FVVIH, ce qui est associé à une baisse des symptômes 

dépressifs chez les FVVIH (Cederbaum et al., 2017). Ces données permettent de mettre en 

avant que les résultats et associations montrées dans des études, principalement menées au 

nord, se retrouvent également ici dans un contexte malien (Casale, 2015; Casale et al., 2015; 

Seffren et al., 2018). 

Pour certaines, ces liens ont perduré après le programme. On peut alors observer le 

développement d’un sense of community (McMillan & Chavis, 1986). Les quatre composantes 

du concept, se retrouvent dans leur discours. En premier lieu, l’appartenance au groupe, qui se 

matérialise par la création du groupe sous forme de village avec ses règles, sa cheffe de 

village, ses chants etc. En deuxième lieu, l’influence entre pairs peut être représentée au travers 

des conseils et du soutien échangés lors des séances entre les femmes. Ensuite, la 

satisfaction des besoins que l’on retrouve d’une part par la réussite de chacune à cacher ou à 

partager son secret avec leurs proches et d’autre part par l’aide mutuelle entre chacune pour 

se couvrir et d’autre part par les créations de tontines dans certains groupes. Enfin, une 

connexion émotionnelle maintenue au-delà du programme et entretenue via les messageries 

instantanées, et également pour quelques-unes d’entre elles via des rencontres au domicile 

des unes et des autres.  
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Il a été montré qu’un sense of community positif est lié à une participation accrue aux activités 

et actions de la communauté (Bermea et al., 2019; Reed & Miller, 2016), ce qui pourraient 

permettre aux femmes de s’impliquer dans des actions en faveur des FVVIH au Mali. Au 

contraire un sense of community peu développé est associé au vécu de discriminations et 

d’isolement social (LeGrand et al., 2014). 

À un niveau plus large, le programme Gundo-So a également pu influencer la situation 

économique des participantes, via l’indemnisation des transports, et la création d’espace 

d’épargnes collectives au sein de certains groupes. Enfin, malgré les apports du programme, 

on observe toujours un environnement social marqué par les préjugés et discriminations 

envers les PVVIH, en dépit des efforts des participantes pour poursuivre la sensibilisation 

auprès de leurs proches.  

Gundo-So, un programme d’éducation thérapeutique 

Ainsi au niveau individuel, l’échange de stratégies, de conseils ainsi que l’acquisition de 

nouvelles connaissances, partagées au travers du programme, peuvent être mises en parallèle 

avec les objectifs visés par les programmes d’éducation thérapeutiques (ETP). Ces 

programmes d’ETP ont pour but de développer des compétences d’auto-soins, d’adaptation à 

la maladie et psychosociales en lien avec leur pathologies (WHO/Europe, 1998). Ces 

compétences se retrouvent dans le discours des participantes, suite à leur participation à 

Gundo-So. En effet, du point de vue des connaissances acquises sur le VIH et ses traitements, 

il s’agit ici de permettre le développement de compétences d’auto-soins, directement liée à 

l’observance aux traitements. Par ailleurs, les stratégies développées quant au partage ou 

secret autour du statut sérologique représentent elles des compétences d’adaptation à la 

maladie. Gundo-So apparait alors comme un programme d’ETP, mais dont la spécificité réside 

dans le fait qu’il a été construit dans une démarche communautaire. C’est-à-dire qu’il s’appuie 

sur la mobilisation d’une population concernée dans le but de concevoir un projet avec, par et 

pour elle, en prenant notamment en compte les savoirs expérientiels des individus. Ce type de 

démarche a pour but, en développant l’empowerment des individus, d’opérer un changement 

social visant une reconnaissance des minorités et de leurs besoins (Demange et al., 2012). 

Très peu de programme d’ETP ont été élaborés de manière collaborative. Pourtant, ce type de 

conception des programmes montrent une meilleure pertinence, accessibilité et diffusion des 

projets (Gross et al., 2017). Par ailleurs, les exemples existants montrent à quel point il est 

important de travailler dans une démarche communautaire afin d’atteindre des populations 

éloignées des soins, minoritaires ou en situation de pauvreté (Gross et al., 2017). Gundo-So 

rejoint cette observation, en effet les participantes du programme vivent pour certaines dans 
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des situations de pauvreté et (à risque) de marginalisations. Au sein du centre de santé 

communautaire, les participantes soulignent l’importance du fait que les animatrices soient 

elles aussi des FVVIH, fondée sur le soutien entre pairs (R. C. Berg et al., 2021; Cederbaum et 

al., 2017). Ainsi, la collaboration et la mise en place du projet avec et par la population 

concernée, caractéristique propre aux démarches communautaires, permet d’aboutir à des 

résultats qui ne constituaient pas l’un objectif premier de la recherche  (Demange et al., 2012; 

Minkler et al., 2003). Cela permet en effet de répondre de manière plus pertinente aux besoins 

de la population, d’autant plus dans un contexte ouest-africain, car comme le souligne 

Iguenane et al. (2018), les compétences visées et les contenus des programmes d’ETP ne sont 

pas toujours adaptés à ces contextes. En s’appuyant sur la collaboration des populations 

concernées, l’élaboration des outils est plus pertinente et ancrée dans le contexte. 

Le développement d’un empowerment psychologique et communautaire 

L’un des objectifs inhérents au programme communautaire Gundo-So était de développer 

l’empowerment des participantes, de par son inscription dans une démarche communautaire. 

Les différents résultats présentés ici, peuvent être mis en parallèle avec le développement des 

composantes de l’empowerment psychologique.  

En effet, l’acquisition de connaissances à propos du VIH, des traitements et des services, 

alimentent la composante interactionnelle de l’empowerment psychologique, qui correspond 

à la capacité de comprendre son environnement, et d’identifier les ressources qui y sont 

disponibles (Zimmerman & Eisman, 2017). Les connaissances acquises lors du programme 

Gundo-So ont permis de dépasser les représentations du VIH qui ont pu alimenter les 

discriminations qui y sont associées;  il s’agit de développer une pensée critique face à leur 

situation sociale. Les nouvelles connaissances acquises au travers des séances de Gundo-So 

permettent aux participantes de mieux comprendre le VIH mais aussi de le relativiser, en 

comparaison à d’autres pathologies. Cette comparaison permet ainsi une certaine 

banalisation de l’infection au VIH permise par la participation à des associations 

communautaires et une prise régulière des traitements, « gommant » les signes physiques du 

VIH/Sida (Servais et al., 2018).  

Les séances permettent le développement de compétences relatives aux partage ou au secret 

par rapport au statut, ce qui se rapproche aussi de la composante interactionnelle de 

l’empowerment psychologique, tout en favorisant également, au travers des activités, le 

sentiment d’efficacité personnelle des participantes face à la capacité à cacher ou partager 

leur statut comme elles le souhaitent, qui fait lui référence à la composante intrapersonnelle 

de l’empowerment psychologique (Zimmerman & Eisman, 2017).  
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L’apport de ressources financière et la formation de tontines par certains groupes peut être 

mis en perspectives via la composante comportementale de l’empowerment psychologique. 

Ces initiatives (de tontines) sont également repérées dans d’autres projets menés auprès de 

FVVIH, comme moyen d’accéder à des fonds plus importants (Korbéogo & Lingani, 2013). En 

effet, dans des milieux désavantagés la gestion et la sécurisation de ressources ont été 

soulignées comme difficile (Zimmerman & Eisman, 2017), l’accès à celles-ci permet aux 

individus de développer une certaine maitrise de leur environnement (Le Bossé, 2003; 

Wallerstein, 2006). De plus, au travers des séances les participantes sont amenées à s’investir 

ensemble dans le groupe et dans des activités communes. On peut observer par ailleurs, une 

mobilisation des participantes autour de la prévention du VIH auprès de leur proches et des 

autres PVVIH. L’implication et la participation dans des collectifs permet de développer 

l’empowerment en créant des relations de soutien et de la coopération (Miguel et al., 2015; 

Zimmerman & Warschausky, 1998). Ainsi, on observe bien un développement de 

l’empowerment psychologique des participantes en tant que processus. 

En développant le sentiment d’appartenance à la communauté des FVVIH maliennes, il serait 

alors possible, sur le long terme, de développer un empowerment communautaire, condition 

nécessaire pour obtenir des changements à un niveau plus macro pour la communauté des 

FVVIH maliennes (Schulz et al., 1995). On peut observer quelques indices de l’amorce de celui-

ci au travers du système d’entraide mis en place via les tontines, ou encore par le projet d’une 

des participantes de créer une association avec d’autres FVVIH. Cependant les différents 

processus d’empowerment sont des processus qui se construisent sur la durée, il serait donc 

nécessaire d’étudier leur développement à moyen et long terme (Cattaneo & Chapman, 2010; 

Keys et al., 2017). 

Faire face aux discriminations 

Le programme Gundo-So a, lors des séances, répondu à une partie de ces besoins via un 

apport de connaissances, permettant aux femmes elles-mêmes de surpasser leurs préjugés 

et de faire face aux discriminations dans leur vie quotidienne. L’acquisition de stratégies pour 

partager ou cacher leur statut, et leur traitement, a également permis de développer le 

sentiment d’une meilleure maitrise des discriminations potentielles. Les expériences 

rapportées par les participantes au programme sont similaires à celles retrouvées auprès 

d’autres programmes de renforcement de capacités à destination de FVVIH, quant à la 

question du partage de leur statut sérologique (Schulte et al., 2021). 
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Néanmoins, certaines limites apparaissent déjà au sein de l’environnement social des 

participantes, comme freins au maintien d’une communauté de FVVIH, et ainsi d’un 

développement à un niveau plus macro de l’empowerment.  

Cette étude met en avant les imbrications entre les différentes stigmatisations subies par les 

participantes de Gundo-So. Cependant, au-delà de la mise en lumière des liens entre ces 

différents enjeux de pouvoirs, du genre, de la santé et économique ; une lecture 

intersectionnelle permet également d’analyser les ressources, et les forces, développées pour 

y faire face, par les femmes via le programme. Car bien avant le VIH, la préoccupation 

principale de ces FVVIH demeure les difficultés financières qu’elles subissent au quotidien et 

qui ne leur permettent pas de couvrir leurs frais quotidiens. Ainsi, le temps et l’énergie leur 

manquent pour s’investir dans une communauté et ses activités, réduisant ainsi la possibilité 

de développer une communauté et le pouvoir d’agir de celle-ci. 

Ainsi, l’adoption d’une approche intersectionnelle n’avait pas été pensée en amont de cette 

étude, mais aux vues de ces résultats, il est apparu essentiel de les étudier sous cet angle. En 

effet, cette approche permet de dépasser l’étude des discriminations comme un cumul de 

vulnérabilités mais de comprendre qu’il s’agit bien là d’un phénomène plus complexe 

d’interactions mutuelles, impactant les populations concernées de façon bien plus importante 

qu’une simple association ou un cumul. S’intéresser, et prendre compte l’ensemble des 

stigmatisations vécues par une personne permet ainsi de construire des interventions 

globales, apportant des informations et des services complets et personnalisés (Logie et al., 

2019; Turan et al., 2019). D’autre part, une approche intersectionnelle permet aussi d’étudier 

les ressources et les opportunités des populations stigmatisées, et de les mettre en valeur afin 

d’étudier les facteurs encourageant l’agentivité des individus (Logie et al., 2019, 2021).  

Ainsi dans le cadre de Gundo-So, cette stratégie permet de mieux appréhender la portée des 

résultats et amène à ne pas considérer les participantes uniquement comme des PVVIH, mais 

également de prendre en compte leurs différentes caractéristiques. Bien que la thématique de 

la précarité ne soit pas ressortie comme un stigmate à proprement parler, ni comme une 

catégorie identitaire revendiquée par les participantes, mais comme une difficulté du 

quotidien, il a semblé pertinent de l’inclure au travers de ce regard intersectionnel étant donné 

la position sociale et les enjeux de pouvoirs induits par ces difficultés économiques. 

Ces résultats montrent l’importance des problématiques économiques dans la vie des 

participantes, au croisement des discriminations et difficultés liées à la fois au VIH et au genre. 

La stigmatisation liée à la vie avec le VIH au Mali est en effet accentuée par les représentations 

morales et sexuelles liées au rôle des femmes. Mbonu et al. montraient, en 2010, les 
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différences encore marquées de perception entre les hommes et les femmes vivant avec le 

VIH, et les enjeux de pouvoir en faveur des hommes au Nigéria qui en découlent. Ainsi une 

femme aura en effet plus de risque d’être jugée plus durement vis-à-vis de son infection et 

appréhendera davantage de révéler son statut par peur d’être répudiée du foyer familial. Ces 

différentes problématiques peuvent impacter la santé mentale et physique des femmes 

comme montrés préalablement (Colbert et al., 2010; Ziersch et al., 2021).  

Ces résultats posent alors la question du développement de l’empowerment vis-à-vis du VIH 

chez les populations les plus défavorisées. En effet, les questions relatives au VIH, ne sont 

pas toujours perçues comme primordiales auprès des populations dont les besoins 

fondamentaux ne sont pas remplis. La nécessité d’une approche holistique, plus générale, 

apparait nécessaire pour travailler avec ces populations.  

Les interventions ciblant des populations expérimentant de multiples discriminations, comme 

les participantes au programme Gundo-So, devraient encourager le développement de leur 

empowerment afin que ces personnes puissent faire face aux discriminations (Rai et al., 

2020). Ainsi, comme le présente Shih, (2004), contrairement aux stratégies de coping 

permettant de faire face à des évènements stressants et de réguler les émotions, une 

approche basée sur l’empowerment permet, aux personnes stigmatisées, d’être actives dans 

leurs conditions, et de considérer de leurs caractéristiques stigmatisantes comme des forces.  

Limites  

Le programme Gundo-So semble donc avoir impacté différentes sources de stigmatisations 

perçues par les femmes. Cependant certains de ces effets n’avaient pas initialement été pensé 

en ce sens, comme l’impact de l’indemnité versée pour le transport. Le moyen de faire perdurer 

ces effets une fois le programme achevé n’a pas non plus été anticipé, ainsi une fois les 

séances terminées, l’apport financier cesse et la cohésion de groupe n’est pas toujours 

maintenue. La littérature se focalise sur les facteurs de vulnérabilité des individus, une 

approche qui aborde à la fois l’empowerment et les discriminations permettrait de s’intéresser 

au rôle protecteur de celui-ci (Logie et al., 2021). Ainsi, une intervention proposant un 

accompagnement autour du partage du statut mais également le développement d’un 

empowerment sur les questions financières permettrait aux participantes de bénéficier sur le 

long terme des apports du programme, et de les pérenniser. 

Au-delà de la vie avec le VIH, différents éléments peuvent être sources de discriminations pour 

les FVVIH, comme l’âge, le niveau de vie ou encore le genre. L’approche intersectionnelle 

permet ici de mettre en lumière le profil de ces FVVIH maliennes, en situation de précarité. Les 

difficultés et discriminations rencontrées par ces femmes sont entremêlées entre elles et 



209 
 

propres à leurs situations, aux croisements d’enjeux de pouvoir liés aux questions de genre, 

économiques, sanitaires et sociales. En construisant un programme d’accompagnement dans 

une démarche communautaire, tant dans sa construction que dans sa mise en œuvre, il a été 

permis aux participantes de se retrouver entre pairs et de développer un soutien social entre 

elles, de valoriser leurs compétences, de leur permettre d’acquérir des connaissances sur le 

VIH et de bénéficier d’une indemnité financière. Adopter une approche intersectionnelle, 

permet de souligner l’importance de penser une intervention, dès le début, au travers des 

différentes problématiques rencontrées par le public cible, et ce, afin d’encourager 

durablement les changements sociaux induits par un programme. La démarche 

communautaire utilisée ici y répond en partie, bien qu’il serait nécessaire de penser 

l’intervention non seulement vis-à-vis d’une pathologie mais également dans une approche 

centrée sur la personne, afin d’agir globalement sur la qualité de vie des FVVIH, et plus 

largement des PVVIH, population rencontrant souvent différentes discriminations, au-delà de 

celles ayant trait au VIH. 

Pour conclure, cette première analyse permet d’observer le programme Gundo-So comme un 

programme qui permet dans sa forme, de répondre de manière plus globale (sur le plan de la 

santé, économique et social) aux besoins des populations ciblées. Au regard d’une approche 

intersectionnelle, la précarité des participantes apparait comme un frein majeur dans leur 

gestion du VIH et leur qualité de vie. Le manque de moyens les empêchant de subvenir à leurs 

besoins et d’être à l’aise financièrement. Les discriminations, dont sont victimes les PVVIH, et 

également les inégalités de genre dont elles sont victimes, en tant que femmes, sont relevées. 

La participation au programme Gundo-So leur a permis de bénéficier d’une aide financière, de 

mieux connaitre le VIH/Sida et de créer des liens avec des pairs. Ainsi, l’infection au VIH peut 

être une source de ressources et dépasser le statut de « handicap aggravant leur situation de 

vulnérabilité » (p.32), tout en considérant ces ressources comme relatives vis-à-vis de leur 

situation vis-à-vis du VIH (Rosis, 2020). 
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Etude 2 : Inscription de Gundo-So dans le parcours des 
participantes 

À cette étape, afin d’optimiser l’analyse longitudinale des données qualitatives 

recueillies, il est apparu que la stratégie la plus pertinente résidait dans des études de cas 

(Spencer et al., 2021). Ainsi, six des participantes rencontrées en personne, ont été 

sélectionnées. Au travers des trois entretiens réalisés avec chacune d’entre elles, il s’agissait 

de considérer la dynamique du partage et l’évolution de facteurs psychosociaux au travers du 

parcours des participantes.  

Une analyse de trajectoire a alors été réalisée en s’appuyant sur les codes et les thématiques 

proposées lors de l’analyse thématique réflexive présentée précédemment (Braun & Clarke, 

2019).  

Pour cela quatre grandes périodes ont été définies à partir des périodes abordées dans les 

entretiens : 

- La découverte du VIH et l’initiation du suivi au centre de santé communautaire 

- La participation à Gundo-So 

- L’après Gundo-So 

- Les projections futures 

Afin d’étudier plus particulièrement la dynamique du partage et les différents processus 

sociaux, des représentations graphiques pour chacune des participantes ont été proposées 

ainsi qu’une représentation transversale de l’évolution des partages de statut et des sources 

de soutien. Ces représentations permettent de mieux visualiser l’évolution de chaque 

thématique (Spencer et al., 2021). 

Cette étude vise à  

- Analyser l’évolution des différents processus psychosociaux en jeu dans la 

trajectoire de vie des participantes, et identifier la place de la participation au 

programme communautaire Gundo-So  
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Etude de cas 1 

Sitan4 a 31 ans lors de l’entretien mené pour l’inclusion dans l’étude ANRS 12373. Elle est 

mariée dans une union polygame depuis 15 ans ; elle est la seconde épouse. Son mari est 

maçon et elle vend des fruits. Elle a deux enfants et elle est enceinte au moment de l’entretien; 

elle accouchera après la fin du programme Gundo-So. Elle a auparavant perdu deux enfants. 

Elle a pu suivre des études jusqu’à 15 ans environ, mais de manière non assidue, car comme 

elle nous l’explique elle aidait sa belle-mère et sa mère en difficulté suite au divorce avec son 

père, ce qui ne lui permettait pas d’aller à l’école. Jusqu’à maintenant, elle prend en charge les 

frais de sa mère et de ses deux jeunes frères : le loyer, la nourriture et les vêtements. 

Découverte du VIH et début de son suivi au sein du centre de santé 
communautaire 

Le VIH entre dans sa vie au travers du dépistage de l’un de ses enfants. Après avoir été malade 

et prise en charge pour différentes pathologies, elle décrit son hospitalisation et la manière 

dont les médecins décident de réaliser une prise de sang qui confirmera son infection par le 

VIH. 

Les problèmes de santé de son enfant ont été très onéreux pour elle. Sitan a ainsi dû dépenser 

tout son capital de commerce. Son mari n’a pas voulu se rendre à l’hôpital, lorsque les 

médecins l’ont appelé pour lui apprendre l’infection de leur enfant. Il n’est donc pas au courant 

de la séropositivité de l’enfant :  

« Ça a été difficile, mon mari est, quand, on a appelé 4 fois mon mari, quand l'enfant 

était hospitalisé. Il n'a pas voulu venir. Et il n'a même pas demandé ce qu'a l'enfant 

là. Il ne sait pas, j’ai englouti plus de 500 000 francs, je voulais même m'acheter un 

terrain à usage d'habitation » 

Elle dit avoir eu des difficultés à aider sa coépouse à préparer les repas communs en raison 

des soucis de santé de son enfant. Elle pense que c’est ce qui fait qu’aujourd’hui il y a moins 

d’entraide entre elles, c’est chacune pour soi. 

Par la suite, les médecins ont également réalisé un dépistage chez elle qui s’est révélé positif, 

alors qu’elle n’avait observé aucun signe de l’infection. Elle pense que la maladie vient de son 

mari ou de sa coépouse, car elle a eu ses premiers rapports sexuels dans le cadre de ce 

mariage.  

                                                      

4 Les prénoms de chaque études de cas ont été modifiés afin de garantir l’anonymat. 
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Elle nous explique être suivie au centre de santé communautaire depuis un an et participe à 

des causeries pour les femmes allaitantes. Le centre de santé lui fournit du lait infantile et l’a 

aidé pour les soins de santé de son enfant, en lui procurant des médicaments. Être suivie dans 

ce centre lui procure un soulagement :  

« Je pense qu’ici là, c'est, c'est ma seconde vie » 

« Ici on m 'a beaucoup aidé pour la maladie de l'enfant. On m’a donné des 

médicaments, du lait, le lait coût 3000, 3500. Donc on lui donnait 2 boîtes par mois. 

Ou si ça finit avant la fin du mois tu peux en acheter sinon si tu reviens et tu signes, 

on te donne du lait, ou bien des céréales pour l'enfant, à partir de 6 mois. Et puis je 

suis soulagée aussi, c'est quand je viens ici avec les causeries, je suis soulagée. 

Je sais comment prendre soin de moi et de mon enfant. » 

Dès lors, elle doit gérer sa santé et sa prise de médicaments ainsi que celle de son enfant. Elle 

constate que la prise du traitement lui a provoqué quelques effets secondaires : frissons, 

vertiges, sueurs.  

Elle a partagé sa séropositivité avec sa mère, qui s’est elle-même rendue au centre de santé 

communautaire pour avoir des informations sur le VIH. Elle préfère garder le secret auprès des 

autres personnes pour ne pas avoir de problème et être rejetée. 

Participation à Gundo-So 

Lors de la période de l’inclusion de l’étude ANRS 12373, Sitan est enceinte et a en charge 

beaucoup de frais relatifs à sa grossesse, frais qu’elle paye seule. Elle continue de subvenir 

aux besoins de sa mère et de ses deux frères. Son mari en raison de la sécheresse a peu de 

revenus et il lui donne 100 CFA par jour pour se nourrir. 

Elle a entendu parler du programme Gundo-So lors de ses visites au centre de santé 

communautaire. Il lui a été proposé de participer au programme et elle a accepté afin d’avoir 

de plus amples informations sur le VIH. 

Lors du programme Gundo-So, elle reçoit des conseils sur la conservation et la prise de ses 

médicaments, tout en les cachant. Sitan exprime le fait que venir aux séances de Gundo-So la 

rend joyeuse. 

En venant aux séances, qui lui donnent l’opportunité rencontrer d’autres femmes vivant avec 

le VIH, elle se sent moins seule. A cette occasion, elle noue une amitié avec l’une des 

participantes de son groupe. 
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La vie après le programme Gundo-So 

Après la participation au programme Gundo-So, elle donne naissance à une petite fille et 

continue de vendre des fruits pour subvenir aux besoins de sa mère et de ses enfants. En 

raison de ses difficultés financières, il lui arrive de payer à crédit les fruits qu’elle vend. Elle 

cherche un logement pour sa mère et ses frères qui vivent dans un appartement en 

construction. Elle a pu trouver des taules pour les protéger de la pluie, mais cela ne suffit pas :  

« Parfois, je passe des nuits blanches en pensant à la situation de ma maman et 

de mes frères. Ma maman a dépéri même à cause de ce problème. Pendant les 

fêtes, je me prive de vêtements pour en acheter à ma maman. Jusqu'à présent, ça 

semble, je cherche même un logement décent pour mes parents, ma maman et 

mes frères. Mais, je n'ai pas les moyens pour ça, pour louer un appartement 

décent. » 

Elle ne ressent plus de difficultés vis-à-vis du VIH. Elle avait des doutes sur la santé de l’un des 

fils de sa coépouse et a suggéré qu’il réalise un dépistage, ce qui aurait pu lui permettre de 

révéler son statut à son mari sans risquer d’être répudiée, mais son mari et sa coépouse ont 

refusé et ont consulté un tradi-thérapeute. Lorsqu’elle entend parler du VIH dans les médias, 

elle essaye de réaliser de la prévention autour d’elle, mais cela sans révéler son infection.   

Grâce à la participation à Gundo-So aussi, elle se sent à l’aise et a recommencé à se tresser, 

se parer et se maquiller :  

« Maintenant là, c'est même pire, maintenant là, j’aime bien me maquiller, 

m'habiller, me mettre belle » 

Ses relations avec sa coépouse se sont améliorées grâce à la préparation en commun du 

repas pour la fête de Tabaski5. Cependant à présent, son mari leur donne moins d’argent 

chaque jour, étant donné qu’elles préparent les repas conjointement. 

Ces difficultés financières, et le manque d’aide de son mari lui ont donné envie de divorcer 

mais sa mère et ses beaux-parents se sont réunis pour intimer à celui-ci de l’aider. Malgré 

cette intervention, elle trouve que rien n’a changé pour elle : 

« Ça a changé. Parce qu'autrefois là, quand on ne s'entendait pas avec ma 

coépouse, mon mari me donnait 1000 francs comme prix de condiments. 

Actuellement, comme on prépare ensemble, il nous donne que 250 francs, le prix 

                                                      
5Fête musulmane, appelée aussi Aïd el-Kebir, où un mouton est sacrifié pour commémorer le sacrifice d’Abraham, 
70 jours après la fin du ramadan. 
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Etude de cas 2 

Assan a 30 ans lors du premier entretien. Elle s’est mariée suite à une grossesse hors mariage, 

et a maintenant quatre enfants, mais son mari a peu de ressources. Sa mère l’aidait avant 

financièrement, mais à présent elle ne peut plus. Elle gagne sa vie en vendant des articles 

divers.  

Découverte du VIH et début du suivi au centre de santé communautaire  

Elle a découvert sa séropositivité durant l’une de ses grossesses. Une prise de sang a été faite 

et le résultat était positif. 

Suite à ce dépistage, il lui a été recommandé d’être suivie au centre de santé communautaire 

qu’elle fréquente dès lors, depuis un an. Le centre l’accompagne sur la venue de son nouvel 

enfant, qui est séronégatif, vis-à-vis de l’allaitement. 

Elle a pu partager son statut sérologique à son mari, mais celui-ci n’y croit pas. Elle ne souhaite 

pas partager à d’autres personnes, notamment dans sa famille et belle-famille, car elle a peur 

qu’ils incitent son mari à divorcer. Elle ne souhaite pas non plus partager cette information 

avec ses enfants. 

Le centre de santé lui permet de rencontrer et de parler avec d’autres PVVIH. Elle vient tous 

les trois mois, mais ressent du stress avant sa venue au centre. 

Assan exprime aussi rencontrer des difficultés financières. 

Participation à Gundo-So 

Assan est informée du programme Gundo-So lors de sa venue pour réceptionner son 

traitement par le personnel du centre de santé. 

Elle s’engage dans le programme plutôt pour s’épanouir, bien qu’elle ne ressente pas de 

difficultés d’ordre psychologique face au VIH. 

Elle rencontre cependant des difficultés financières pesantes au quotidien. 

Durant le programme, elle prendra le rôle de cheffe de village et grâce aux séances, elle a le 

sentiment de se sentir mieux et de ne plus se considérer comme malade. Elle est pressée de 

se rendre aux séances pour faire les activités. Elle apprécie d’apprendre que les animatrices 

soient aussi des FVVIH et qu’ainsi elles représentent des exemples de femmes vivant avec le 

VIH. Pour elle, le programme lui permet de bénéficier de conseils pour s’exprimer et cacher 

son statut. L’aide pour les titres de transport lui permet, avec les autres membres de son 

groupe, de créer une tontine.  
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Après Gundo-So 

Suite au programme, Assan a essayé de rester en contact avec les autres membres de son 

groupe par téléphone. Juste après le programme, elle arrivait à les appeler, mais les contacts 

sont difficiles et ne se sont pas poursuivi dans le temps : 

« Autrefois, on s'appelle, mais actuellement ça fait longtemps qu'on ne, je n’ai pas 

de contact avec les autres femmes. Parce que ces femmes ne veulent pas qu'il y 

a des contacts entre nous. C'est ce que j’ai senti. Quand je les appelle, on dirait 

qu'elles ne veulent pas que je les contacte. Moi aussi, j’ai cessé de les appeler. » 

Elle continue de se rendre au centre pour ses consultations, sans ressentir de stress lorsqu’elle 

s’y rend, comme c’était le cas auparavant. 

Assan explique que ses problèmes financiers sont toujours présents :  

“J’ai aussi un peu des problèmes financiers parce que mon mari travaille, est 

salarié, il ne lui donne que 15 000 francs par mois et le reste, avec le petit 

commerce c'est moi qui complète. » 

Elle ne souhaite pas partager à sa famille mais aimerait dorénavant partager son statut à ses 

enfants : 

« Pour avoir un soutien parce que je peux être malade et être empêchée. Les 

enfants peuvent venir prendre les médicaments pour moi. » 

« Comme mon mari est au courant, c'est largement suffisant, si tu en parles avec 

d'autres personnes, ils vont te calomnier ou bien amplifier la chose, alors qu'eux-

mêmes sont malades de maladies plus graves. Ils vont détruire ton foyer, détruire 

ton mariage, » 

Lorsqu’elle entend des fausses informations sur le VIH, elle intervient et elle incite les 

personnes malades à consulter. 

Projections futures 

Dans le futur, elle souhaite avoir de l’argent pour être autonome et partager son statut à ses 

enfants pour avoir du soutien et l’aider à gérer sa séropositivité. 
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Mariko explique que la fréquentation du centre lui a permis de rencontrer d’autres PVVIH. 

Pour elle, son mari l’a encouragé à suivre le traitement, mais ne lui a aucunement indiqué de 

partager son statut avec d’autres personnes. Il décédera en raison de problèmes cardiaques. 

Elle fait également dépister ses enfants, qui sont eux aussi séronégatifs. Elle souhaite alors 

leur révéler plus tard sa séropositivité, quand ils seront plus grands :  

« Quand les enfants seront grands, il y a des facteurs qui vont me pousser à leur 

dire. Premièrement, quand je serai vieille, je n'aurai pas la force de venir prendre 

mes médicaments. Ce sont mes enfants qui viendront prendre les médicaments 

pour moi. Et deuxièmement, pour que mes enfants puissent se protéger contre 

cette maladie »  

Participation à Gundo-So 

C’est le personnel du centre de santé communautaire qui a informé Mariko du programme. 

Mariko exprime le fait que la participation lui a permis d’enlever ses idées noires et les préjugés 

sur la maladie et d’apprendre correctement la manière dont elle doit prendre ses traitements. 

Le fait de rencontrer les animatrices et d’apprendre qu’elles vivaient également avec le VIH, lui 

a fait du bien et l’a tranquillisée. Durant les séances, avec son groupe, elles avaient mis en 

place une tontine. 

Après Gundo-So 

Suite au programme Gundo-So, la tontine mise en place s’est arrêtée, même si elle aurait aimé 

que cela se poursuive. De son côté, elle vend des jus, mais elle perçoit sa situation financière 

comme difficile : 

«C 'est très difficile parce que je vends les jus, parfois je ne vends même pas 1000 

francs, s'il faut les frais des enfants, les frais scolaires, la nourriture et les besoins 

journaliers, c'est très difficile, sauf l'aide des uns et des autres » 

 

Elle a aussi gardé contact avec les femmes de son groupe par téléphone et parfois, elles se 

rendent visite. Elle apprécie ce contact pour pouvoir continuer à parler du VIH et se donner des 

conseils. Lorsqu’elle rencontre des PVVIH au centre, elles se donnent des conseils. 

Concernant son statut, elle souhaite toujours le révéler à ses enfants lorsqu’ils seront plus 

grands :  

« Je compte leur dire dans les années à venir, parce que je peux être malade. Je 

peux tomber malade, mes enfants peuvent venir prendre les médicaments. Et puis 
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Etude de cas 4 

Kally a 42 ans lors du premier entretien. Elle est ménagère et fait quelques travaux de coutures 

en plus. Kally est mariée et elle a deux enfants de 8 et 6 ans. 

Découverte du VIH et début du suivi au centre de santé communautaire  

Son dépistage VIH a eu lieu après être tombée malade et qu’elle soit prise en charge pour le 

paludisme. Face à la non-amélioration de son état de santé, Kally a demandé un dépistage du 

VIH qui s’est avéré positif. 

A cette époque, elle se considère sensibilisée au VIH et au dépistage au travers des médias. 

Elle a pu déjà réaliser des dépistages dans le cadre de sa grossesse. La mère de son mari, qui 

travaille dans un centre de santé, lui permet aussi d’avoir accès à des informations sur la santé. 

Mais malgré cela, l’annonce de sa séropositivité est très difficile à vivre : 

« Le jour du résultat là, quand on m'a annoncé que je suis positive, je voulais me 

suicider. » 

Son mari est mis au courant. Il est lui aussi dépisté et testé positif. Il la console, mais elle lui 

en veut, car elle pense que c’est à travers lui qu’elle a été infectée. Ces pensées rendent, à ses 

yeux, sa relation difficile avec lui. 

Après son dépistage, elle est orientée vers le centre de santé communautaire d’ARCAD Santé 

PLUS. 

Au sein du centre, elle commencera à prendre son traitement. Elle explique qu’elle y reçoit des 

conseils et des informations de la part des animatrices et des professionnel∙le∙s de santé du 

centre. Elle demande des informations à sa belle-mère aussi, sans lui révéler son statut, ni 

celui de son fils. Ces informations lui permettent d’aller un peu mieux. Son mari est toujours à 

ses côtés et la soutient : 

 « Parfois, et quand je pense à la maladie, ça m'empêche de, ça me stress quoi, 

mais maintenant là ça va, avec le soutien de mon mari et le conseil des docteurs 

et des animateurs là ça va » 

Elle ne ressent pas de difficultés pour cacher son statut et vient au centre tous les six mois 

pour réaliser des analyses. Grâce au traitement, elle a le sentiment de ne plus tomber malade. 

Néanmoins, elle souhaitait avoir beaucoup d’enfants et appréhende à présent d’en avoir de 

nouveaux par peur qu’ils soient malades. 



221 
 

Participation à Gundo-So 

C’est lors d’une venue au centre pour récupérer ses traitements, que Kally est informée du 

programme Gundo-So. Elle souhaite y participer afin d’être mieux informée sur le VIH et avoir 

« d'amples informations sur ma maladie. » 

Elle occupe le rôle de cheffe de village pendant les séances. Le programme répond à ses 

attentes, puisqu’elle a la sensation d’acquérir des informations sur la maladie, sur ses moyens 

de transmission et le traitement. Ces nouvelles connaissances lui permettent de se sentir plus 

sereine au quotidien. Elle se sent également plus à l’aise de savoir qu’elle n’est pas la seule 

dans sa situation. Une tontine sera mise en place entre les femmes de son groupe le temps 

du programme. 

« Autrefois, j’étais angoissée, je ne voulais même pas sortir de ma chambre, je 

restais couchée comme ça, mais après Gundo-So j’ai eu le courage de me prendre 

en main. » 

La participation au programme lui permet également de partager son statut avec sa belle-mère 

qui devient une source de soutien. 

Après Gundo-So 

Suite au programme Gundo-So, Kally se sent tranquillisée vis-à-vis de son infection au VIH. Elle 

considère le VIH comme « un fait de Dieu ». Elle n’en veut plus à son mari et reçoit du soutien 

de sa part. 

En tant qu’ancienne cheffe de village, elle essaye de garder contact avec les femmes de son 

groupe, mais entretient des liens, surtout avec quatre d’entre elles. Elles se rendent visite ou 

communiquent par WhatsApp, pour parler de leur santé et se soutenir. 

Elle continue d’aller au centre une fois par mois pour sa prise en charge. Ces derniers résultats 

sont encourageants. Elle se sent à l’aise et ne ressent plus de poids vis-à-vis du VIH, et elle 

n’est plus inquiète de contaminer ses proches : 

 « Actuellement, je suis à l'aise, je n’ai plus de charge. » 

Kally n’hésite pas à faire de la prévention auprès de ses proches sur le VIH/Sida, sans pour 

autant révéler son propre statut :  

« À tout moment, je cause avec les personnes saines qui disent que ça n’existe 

pas, et j’insiste, je dis que ça existe, mais il faut faire attention. Si on te dit que le 

VIH n’existe pas, ils te leurrent, ils ne te disent pas la vérité. Je leur dis que la 

maladie existe bel et bien, on doit faire attention seulement. » 
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Etude de cas 5 

Zahra a 27 ans, elle est mariée avec trois enfants. Elle fait des petits boulots pour vivre, comme 

la lessive ou la cuisine. 

Découverte du VIH et début du suivi au centre de santé communautaire 

C’est cinq ans avant cet entretien que Zahra se rappelle avoir découvert le VIH, au travers de 

son enfant qui était malade. A cette époque, elle est très fatiguée, a de la fièvre et est souvent 

malade :  

« Je ne pouvais même pas me tenir debout, même si je me tiens debout, même si 

tu souffles sur moi, je tombe » 

Suite au dépistage de son enfant, elle sera, elle aussi testée positivement. Son mari a lui aussi 

été testé, mais il est séronégatif. Elle réalise le dépistage au sein du centre de santé 

communautaire d’ARCAD Santé PLUS. Elle y débute alors son traitement et « depuis que j’ai 

commencé le traitement, maintenant je me sens bien ». 

Son mari connaît la séropositivité de Zahra il ne croit pas en l’existence du VIH, mais, il ne 

s’oppose pas à sa prise en charge. De son côté, elle se considère déjà sensibilisée au VIH, car 

elle a grandi avec sa grand-mère qui travaillait dans un centre de santé et elle a pu aussi en 

entendre parler au travers des médias. 

C’est une femme, chez qui elle travaillait, qui l’a encouragé à consulter pour son enfant et qui 

lui a payé les consultations, comme elle n’en avait pas elle-même les moyens. Lorsque Zahra 

a appris la séropositivité de son enfant, elle l’a annoncé à cette femme, auprès de qui elle se 

sent soutenue et aider. Cette femme lui a conseillé de ne pas révéler son statut : 

« La dame là a dit de ne dire à personne, que ça reste entre nous, et maintenant 

c'est cette dame qui m'aide, même si l'heure de la prise médicaments arrive, la 

dame là, m'appelle, est-ce que tu as pris tes médicaments, est-ce que tu as donné 

les médicaments de l'enfant » 

Elle vient au centre de santé communautaire pour recevoir ses traitements et participer à des 

causeries. Elle participe également à d’autres activités dans un autre centre de santé d’ARCAD 

Santé PLUS. Au sein du centre, elle peut rencontrer d’autres FVVIH et partager des conseils 

avec elles. 

Au niveau financier, elle exprime rencontrer des difficultés. 
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Participation à Gundo-So 

Zahra a pris connaissance du programme Gundo-So par les animatrices qui lui ont téléphoné 

pour la prévenir. Elle a accepté de participer afin d’être accompagnée, pour l’aider à garder le 

secret et ainsi ne pas être stigmatisée  

« J’ai adhéré au programme Gundo-So parce que si les gens apprennent que tu as 

cette maladie-là, tu es stigmatisée. Gundo-So va m'aider à pouvoir garder le 

secret » 

Zahra souhaiterait également réussir à partager son statut à son grand-frère.  

Pour elle, la participation au programme lui permet de rencontrer d’autres FVVIH et se sentir 

moins seule. Elle a la sensation de pouvoir bénéficier de conseils sur des manières de partager 

ou cacher son statut ainsi que sur la prise de médicaments. 

Malgré ses propositions, son mari ne souhaite pas se refaire dépister. 

Après Gundo-So 

Une fois le programme Gundo-So terminé, Zahra se sent bien et ne ressent plus d’inquiétudes 

vis-à-vis du VIH. 

Elle n’a pas réussi à partager à son grand-frère, car il est absent en raison des conflits inter-

ethniques du Mali, mais elle souhaite toujours lui révéler son statut. Elle a cependant partagé 

avec son grand-père qui est médecin.  

Suite à Gundo-So, elle reprend part aux activités dans son cercle social : 

« Autrefois, je n’avais pas envie de mettre du henné à mes pieds, de me rendre 

belle, de me coiffer, de porter de beaux habits, et de participer aux mariages et 

autres, mais après Gundo-So, maintenant je me pare très bien, je suis coquette » 

Elle est restée en contact avec les membres de son groupe Gundo-So. Elles échangent par 

téléphone pour se conseiller et se soutenir vis-à-vis du VIH. Zahra discute aussi avec les 

femmes qu’elle rencontre lors de ses venues au centre de santé communautaire. Elle continue 

également de se rendre dans l’autre centre de santé d’ARCAD Santé PLUS, pour réaliser 

d’autres activités. 

Elle ne parle pas de sa séropositivité, mais a cependant fait de la prévention auprès de sa 

sœur : 
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Etude de cas 6 

Fatoumata a 28 ans, elle est remariée suite au décès de son premier mari. Elle n’a pas 

d’enfants et fait du commerce. 

Découverte du VIH Début du suivi au centre de santé communautaire 

Le premier mari de Fatoumata était infecté par le VIH ; après avoir arrêté ses traitements, il est 

tombé de plus en plus malade et il est décédé. C’est au moment de son décès qu’elle a décidé 

de se faire dépister au centre d’ARCAD Santé PLUS, où était suivi son mari.  

Elle a été dépistée séropositive et a commencé son traitement. Dans les premiers temps, elle 

a ressenti plusieurs effets secondaires : « Au début j’avais des vertiges, je vomissais même. » 

Elle s’est ensuite remariée, tout en partageant auparavant son statut avec son prétendant. Il 

lui a conseillé de ne pas partager son statut avec d’autres personnes :  

« Quand mon mari a demandé ma main, j’ai refusé, finalement, je lui ai dit, que je 

suis malade du sida. Avec tout ça là, il a voulu m'épouser, il a accepté le mariage. 

Il m’a dit de l'épouser, de rien dire à autrui de laisser ça entre nous deux. » 

Au sein du centre de santé communautaire, Fatoumata participe à des causeries avec d’autres 

FVVIH. Elle décrit y recevoir des conseils et des informations qui lui permettent de diminuer 

son stress. 

Elle partage son statut avec son père, qui décède par la suite, mais qui la soutient à cette 

période. Depuis, elle ne souhaite pas partager avec d’autres personnes : 

« Même si c'est difficile de garder le secret, si je viens ici avec les causeries, là, 

avec les autres malades, ça passe » 

Participation à Gundo-So 

Elle décide de participer à Gundo-So après qu’on lui ait proposé lors d’une de ses venues au 

centre, pour avoir des conseils sur le VIH. 

Grâce aux séances, elle se sent moins seule en rencontrant les autres FVVIH de son groupe : 

« Parce que je croyais que j’étais seule, maintenant je sais qu'il y a d'autres 

personnes qui ont la maladie » 

Grâce aux séances, elle a la sensation de mieux comprendre le VIH et de bénéficier du soutien 

de la part des autres FVVIH : 
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« Je suis à l'aise par rapport à la maladie. Il y avait des informations que je ne 

maîtrisais pas, mais avec Gundo-So là, j’ai tout compris. Et puis maintenant là, je 

n'y pense même plus. » 

Après Gundo-So 

Grâce au programme Gundo-So, elle ne se sent plus stressée. La participation au programme 

lui a permis de mieux comprendre son traitement et ainsi d’améliorer ses relations avec son 

mari, qui lui préconisait de suivre son traitement :  

« J’avais des difficultés avec mon mari par rapport à la prise des médicaments. 

Parce que aussi quand je finissais de travailler mon mari aussi "c'est l'heure de 

prendre les médicaments, il faut cesser de travailler". Ça me dérangeait mais avec 

Gundo-So j’ai compris, maintenant il y a plus de problèmes entre nous » 

Suite au programme, elle a également partagé son statut avec son frère et avec son oncle :  

« J’ai partagé mon statut avec le petit frère de mon père et mon grand-frère parce 

que le cycle de la vie est long pour moi toute seule. J’ai partagé parce que je peux 

tomber malade. Ces gens-là peuvent m'aider, même si je ne tombe pas malade 

pour acheter les médicaments ou autre, ils peuvent m'aider. C'est pourquoi j’ai 

partagé. » 

Cependant, elle ne souhaite pas partager à d’autres personnes, pour ne pas être stigmatisée : 

 « Je veux cacher à mes amis, mes voisins, mes autres parents parce que je serais 

stigmatisée ainsi que mes enfants » 

Après le programme, elle continue de fréquenter les femmes de son groupe, en se rendant 

visite ou par appel téléphonique. 

Fatoumata réalise de la prévention lorsqu’elle entend des fausses informations sur le 

VIH/Sida, mais sans révéler sa séropositivité : 

« Si là, si dans la causerie quelqu'un dit que si tu, si quelqu'un a le sida, il ne faut 

pas parler avec la personne, ou manger avec elle, ne pas porter ses habits, il ne 

faut pas l'approcher. Je leur dis que c'est faux, on peut manger avec la personne 

atteinte, on peut porter ses habits, se coucher à côté de la personne, sans que tu 

aies la maladie » 

Elle continue de fréquenter le centre où elle discute et reçoit des conseils des docteurs et 

animatrices. 
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Discussion intermédiaire 

Les différentes études de cas présentées ci-dessus, ainsi que les représentations 

graphiques de deux pôles thématiques, permettent d’appréhender de manière détaillée 

l’évolution dans le temps des différentes thématiques relevées dans les analyses précédentes. 

Ainsi, le rôle du programme Gundo-So peut être mis en avant comme un levier dans la gestion 

du VIH, du partage ou non du statut, ainsi que vis-à-vis des évolutions de l’environnement et 

des nouvelles sources de soutien. 

Cette présentation, puis analyse du discours de six participantes dans une perspective 

longitudinale, permet de mettre en avant l’évolution du choix de partager son statut ou de le 

conserver caché En effet, le partage ou non-partage du statut n’est pas figé dans le temps et 

varie en fonction des périodes et des relations (Obermeyer et al., 2011). 

Les cibles du partage ne sont pas identifiées immédiatement au moment de leur dépistage. 

Mais lorsqu’il a lieu, c’est auprès du mari que les participantes se confient. Le conjoint est une 

cible du partage qui est retrouvée dans la littérature, notamment lorsque les PVVIH rapportent 

un fort sentiment de confiance et la possibilité de se confier à leur·s partenaire·s (Adeoye-

Agboola et al., 2016; Endalamaw et al., 2021; John & Chipwaza, 2022). Ce partage est plus 

fréquent dans les mariages monogames (Adeoye-Agboola et al., 2016; Ndiaye et al., 2009), ce 

qui est aussi observé dans ce petit échantillon, puisque les participantes ayant partagé avec 

leur conjoint vivent dans des mariages monogames.  

Au sein des couples, la temporalité du dépistage induit des responsabilités différentes selon 

le conjoint. Dans la littérature, il est retrouvé que les femmes sont souvent dépistées plus 

rapidement que les hommes, au travers des dépistages de prévention de la transmission mère-

enfant, ce qui laisse alors le poids du partage de leur statut aux femmes (Bott & Obermeyer, 

2013; Hardon et al., 2013). Les récits de ces participantes font écho à ces résultats, puisque 

les participantes sont toutes les premières au sein de leur couple, à révéler leur statut à leur 

conjoint. En ce sens, leur situation de vulnérabilité est marquée par des inquiétudes relatives 

au partage auprès de leur conjoint : la peur d’être rejetée ou répudiée. La peur du rejet vis-à-vis 

de la belle-famille, qui peut demander le divorce du couple est également bien souvent 

évoquée. 

Différents freins peuvent apparaître au partage du statut sérologique. Parmi eux, la peur d’être 

sujette à des discriminations après le partage est l’une des raisons les plus fréquemment 

exprimée par les participantes avant de participer à Gundo-So, comme montré dans la 

littérature (Endalamaw et al., 2021; Evangeli & Wroe, 2017; Hallberg et al., 2019). Au travers de 

Gundo-So cependant, les participantes se sentent plus outillées pour faire face aux risques 
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liés au partage de leur statut, en choisissant la ou les cibles du partage. Elles expriment se 

sentir mieux outillées pour cacher leur statut et donc se protéger. En effet, le choix de ne pas 

partager son statut afin de se protéger, est une raison fréquente rapportée par des FVVIH 

(Viljoen et al., 2021). 

Le choix de ne pas partager son statut peut également être fait pour ne pas porter préjudice à 

ses proches (Ndiaye et al., 2009; Sow, 2013). On retrouve ce choix chez certaines participantes 

qui ne souhaitent pas partager leur statut pour protéger leurs enfants. 

Les discriminations rapportées dans ces études de cas, se situent dans le cadre de partages 

indirects, contre la volonté d’une participante. Ces partages indirects, et les discriminations 

qui s’en suivent ne sont pas évoqués comme un frein à la prise en charge, comme cela peut 

être retrouvé dans la littérature (Bott & Obermeyer, 2013; Sow, 2013).  

La loi malienne, en exercice depuis 2006, qui donne la possibilité aux médecins de révéler le 

statut des PVVIH aux partenaire·s sexuel·s ou conjoint·e·s des personnes séropositives une 

fois le délai de six semaines passé, n’est pas du tout évoquée dans le discours des 

participantes (Loi 06-028, Prévention, prise en charge et contrôle du VIH, 2006). Elles font 

appel cependant, aux animatrices, pour les aider à révéler leur statut à leur mari, par le biais de 

dépistage au sein du centre de santé communautaire.  

Au-delà de leurs conjoints, les participantes révèlent leur statut auprès de certains membres 

de leurs familles : mère, frère, père, etc. Ces partages apportent différents bénéfices aux 

participantes. 

Le partage de leur statut est motivé par le souhait de bénéficier d’un soutien social, émotionnel 

ou instrumental (Machtinger et al., 2015; Ngonzi et al., 2019). Ces motivations ne semblent 

évoluer avec le temps.  

Cependant, la participation à Gundo-So peut constituer un moteur pour les participantes qui 

ne souhaitaient pas du tout partager leur statut avant leur participation au programme, mais 

qui suite aux séances, font le choix de partager pour bénéficier d’un soutien comme le montre 

l’étude de cas 6. Dans leur étude comparative Obionu et al. (2021) relèvent que le choix de 

partager son statut dans le but de recevoir du soutien, est plus important chez les PVVIH qui 

participent à un groupe de pairs. Ce résultat fait écho aux trajectoires des participantes, qui 

dans un premier temps ne souhaitaient pas partager leur statut puis, qui à la suite de leur 

participation à Gundo-So, ont fait le choix de partager leur statut avec une personne de leur 

entourage, dans le but d’obtenir de l’aide. Ces partages permettent de réduire le stress des 

participantes, de se sentir soutenues et rassurées, si à l’avenir elles sentent le besoin d’être 

aidées. Au-delà du bien-être psychologique, ces partages ne semblent pas avoir impacté leur 

prise en charge, ni d’autres sphères de leur vie.  
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La meilleure maitrise ressentie des participantes, sur leur capacité à partager ou non leur 

statut, quand et comme elles le souhaitent, peut également être mise en lien avec leurs 

sources de soutien. En effet, le soutien social est associé à un plus grand sentiment 

d’efficacité personnelle (WHO et al., 2013) et le soutien perçu par les participantes semble 

augmenter graduellement tout au long de l’évolution des trajectoires étudiées ici.  

Ainsi, à la suite de leur dépistage, peu de participantes avaient identifié des personnes vers 

lesquelles se retourner pour se confier et discuter de leur infection par le VIH. Par la suite, les 

professionnel∙le∙s du centre de santé communautaire sont identifié∙e∙s comme des 

interlocuteur∙ice∙s pour bénéficier d’informations sur le VIH et les traitements, mais également 

comme des personnes susceptibles de pouvoir aider, dans certains cas, matériellement. Ce 

soutien tant émotionnel qu’instrumental permet aux FVVIH de se sentir accompagnées 

(Cederbaum et al., 2017). 

À l’occasion d’entretien, auprès de PVVIH participant à des groupes de soutien entre pairs, 

Marino et al. (2007) relevaient trois thématiques prégnantes dans le discours des PVVIH : 

l’acceptation sociale, en rencontrant des personnes vivant la même expérience qu’eux ; le 

soutien réciproque, et l’empowerment personnel. Ces résultats concordent avec les 

thématiques identifiées dans le discours des participantes de Gundo-So rencontrées.  

En effet, le programme Gundo-So permet d’élargir le cercle de soutien des participantes, qui 

se sentaient isolées auparavant. D’une part, en leur permettant de partager leur statut afin de 

pouvoir bénéficier du soutien de leur proche, mais d’autre part, en créant un nouveau réseau 

avec les FVVIH de leur groupe. Ce dernier réseau de soutien durera, plus ou moins, dans le 

temps, grâce à des moyens tels que des groupes WhatsApp ou des appels téléphoniques, ou 

encore des liens privilégiés avec quelques-unes. L’augmentation du nombre de personnes 

dans l’entourage de FVVIH est liée à une diminution de la peur de partager son statut, comme 

nous l’avons observé dans les récits des participantes (Cederbaum et al., 2017). En outre, la 

présence de pairs vivant avec le VIH est associée à un risque moins important de symptômes 

dépressifs. Sans que nous ne puissions mesurer un lien de cause à effet, les discours de 

participantes témoignent d’un état de santé mentale plus positif, une fois la participation à 

Gundo-So terminée (Cederbaum et al., 2017; Mengistu et al., 2022). Le soutien entre les 

participantes se matérialise sous la forme de conseils, mais également d’entraide vis-à-vis des 

visites au centre de santé. Comme le montraient Ware et al. (2009), l’observance de PVVIH en 

Afrique sub-saharienne peut ainsi être optimisée grâce au soutien entre pairs. 
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Limites  

Cette étude de trajectoires a été réalisée sur la base des trois entretiens menés avec chaque 

participante. Les entretiens étaient initialement prévus à des intervalles de trois mois (à 

l’inclusion, à la fin des séances puis trois mois après le deuxième entretien). En raison des 

problématiques sanitaires et politiques, à la période où a été menée cette étude, ce design 

initial n’a pas pu être réalisé. Ainsi, de grandes disparités existent entre les différentes 

participantes sur la temporalité de la troisième rencontre. 

Enfin, les participantes au programme Gundo-So ont été incluses dans l’étude ANRS 12373, 

en raison de leur difficulté vis-à-vis de la gestion de leur statut. Ces études de cas n’ont pas 

vocation à être représentatives des trajectoires de vie avec le VIH de l’ensemble des FVVIH 

maliennes.  

Cette analyse de trajectoire permet de mettre en avant le rôle essentiel du centre de santé 

communautaire dans le parcours de FVVIH. Leur accueil et les ressources qu’elles peuvent y 

retrouver leur permettent d’améliorer leur quotidien. Un programme d’accompagnement par 

les pairs, tel que Gundo-So, est également une opportunité à saisir pour les FVVIH, afin de leur 

permettre d’acquérir des outils, afin qu’elles se sentent davantage en capacité d’agentivité 

face au VIH, dans un contexte de vulnérabilités sociales. 

Pour conclure, ces six trajectoires de vie avec le VIH ont pu mettre en avant les étapes 

significatives dans le parcours des participantes. Face à un moment de désarroi lors du 

dépistage, la prise en charge au sein du centre de santé communautaire représente une étape 

clef permettant aux femmes d’être entourées et de bénéficier d’un lieu physique où elles 

bénéficient de soutien, tout autant émotionnel, informationnel qu’instrumental.  

Le programme Gundo-So contribue à cette dynamique de soutien en proposant un espace 

privilégié pour créer des liens, avec les animatrices et avec d’autres FVVIH. Ainsi, l’espace de 

soutien proposé par le centre s’amplifie au travers de la participation à Gundo-So et permet 

aux participantes d’acquérir des compétences et des connaissances approfondies. Cet 

apprentissage leur permet ainsi, de ressentir une plus grande maîtrise vis-à-vis du choix de 

partager ou non leur statut sérologique. Le soutien social qu’elles reçoivent leur permet 

également de se sentir plus en confiance pour réaliser des partages de leur statut.  
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Le tableau ci-dessous permet de présenter les caractéristiques des deux échantillons. Il 

apparaît que les deux échantillons ne sont pas différents. 

 Tableau 8 - Caractéristiques sociodémographiques des FFVIH à M0 (N=240) et à M9 (N=136, Test du 
Khi² et Test de Student) 

Variables Modalités M0 

P (N=240) 

M9 

P (N=136) 

Différences 
entre M0 et 

M9 = 

Âge  33,43[18-
60ans] 

33,42 [20-
55ans] 

0,987 

Niveau 
d’instruction 

Pas d’instruction 98 (41%) 58 (43%) 

0,930 
Niveau primaire 96 (40,2%) 53 (39,3%) 

Niveau secondaire 37 (15,5%) 19 (14,1%) 

Niveau universitaire 8 (3,3%) 5 (3,7%) 

Situation 
financière 

Confortable 

Juste 

3 (1,3%) 

101 (42,3%) 

 

60 (44,4%) 
0,161 

Difficile 11 (46,4%) 65 (48,1%) 

Très difficile 24 (10,0%) 10 (7,4%) 

Etat civil En couple (mariée, en 
couple, fiancée) 

161 (67,1%) 89 (65,4%) 

0,332 Célibataire 
(célibataire, veuve, 
divorcée) 

79 (32,9%) 47 (34,6%) 

Vit avec son 
partenaire 

Oui 135 (83,3%) 74 (81,3%) 
0,461 

Non 29 (17,7%) 17 (18,7%) 

Type de foyer Foyer monogame 89 (65,9%) 48 (64,9%) 
0,948 

Foyer polygame  46 (34,1%) 26 (35,1%) 

Partenaire 
infecté par le VIH 

Ne sait pas 91 (55,5%) 50 (54,9%) 

0,964 Oui 33 (20,1%) 20 (22,0%) 

Non 40 (24,4%) 21 (23,1%) 

Nombre 
d’enfants à 
charge 

 2,93 [0-11] 3,08 [0-9] 0,819 

 

Les analyses menées ci-dessous portent uniquement sur les 136 FVVIH puisqu’elles 

nécessitent d’intégrer les réponses aux questionnaires d’inclusion et de post-intervention. 

Les analyses statistiques ci-dessous visent à mobiliser différents concepts, eux même 

mesurés, à l’aide d’une ou plusieurs questions. 
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Ainsi, après ajustement, avoir un niveau d’instruction primaire, avoir reçu l’aide matérielle 

dont elles avaient besoin ou bien ou en avoir reçu mais pas assez lors de la dernière année 

étaient indépendamment associés au fait d’avoir eu tout à fait confiance envers leur médecin 

et cela indépendamment de l’âge des participantes. 

4. Facteurs associés à la connaissance de U=U à M9 (N=135) 

La connaissance U=U est le fait de savoir qu’une charge virale indétectable signifie ne plus 

transmettre le VIH. Le fait de savoir qu’une charge indétectable signifie ne plus transmettre le 

VIH (undetectable = untransmittable) représente une connaissance clef dans la lutte contre le 

VIH, puisque cela signifie qu’en garantissant l’accès aux ARV, une personne dont la charge 

virale du VIH est indétectable ne peut pas transmettre le VIH, même sans utiliser de moyen de 

prévention (préservatif, prophylaxie pré-exposition) (Rodger et al., 2016, 2019). Des analyses 

univariées ont été réalisées afin de déterminer les facteurs associés à cette connaissance en 

utilisant les tests du Chi-deux et de Mann-Whitney-Wilcoxon (uniquement sur certaines des 

variables ayant significativement évoluées à la suite de Gundo-So). 

Voici la répartition des participantes ayant connaissance de U=U à l’inclusion et à M9 : 

Tableau 9- Fréquence d’accord quant à l’affirmation selon laquelle avoir une charge virale indétectable 
signifie ne plus transmettre le VIH (N=135, Test de Mac Nemar, p <0,001) 

  N (%) 

M0 Vrai 48 (35,3%) 

Faux 88 (64,7%) 

M9 Vrai 72 (53,0%) 

Faux 63 (46,3%) 

 

Comparées aux femmes qui ne connaissent pas U=U, celles qui en ont connaissance 

accordent plus souvent une très haute importance à la religion (79,2% vs 53,2%, p=0,004), se 

sentaient un peu écrasées par le poids du secret (56,9% vs 25,14%, p<0,001), se sentent en 

capacité d’identifier les situations dans lesquelles il est préférable de partager (59,7% vs 

33,3%, p=0,002) et de mettre en place les conditions favorables au partage (77,8% vs 55,6%, 

p=0,003). Elles sont significativement plus nombreuses à ne pas avoir quelqu’un sur qui 

compter pour discuter des choses personnelles ou prendre une décision difficile (34,7% vs 

7,9%, p<0,001). 
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5. Facteurs associés à l’implication militante à M9 (N=136) 
Des analyses univariées ont été réalisées afin de déterminer les facteurs associés à 

l’implication militante en post-intervention en utilisant les tests du Chi-deux et de Mann-

Whitney-Wilcoxon. 

Tableau 10- Fréquence d’accord quant à l’affirmation selon laquelle avoir une charge virale 
indétectable signifie ne plus transmettre le VIH (N=135, Test de Mac Nemar, p <0,017) 

 

   N(%) 

M0 Oui 102 (75,0%) 

Non 32 (23,5%) 

Données manquantes 2 (1,5%) 

M9 Oui 92 (67,6%) 

Non 44 (32,4%) 

 

Dix-neuf variables sont significativement associées au fait de se sentir impliquée ou militante 

dans la lutte contre le VIH. 

Comparées aux femmes qui ne se sont pas senties impliquées, celles impliquées avaient plus 

souvent un niveau d’études primaires (51,6% vs 13,4%, p<0,001) et moins souvent à ne pas 

avoir d’instruction (31,9% vs 65,9%, p<0,001). Leur situation financière est plus souvent très 

difficile (10,9% vs 0,0%, p<0,001) ou difficile (58,7% vs 25,6%, p<0,001). Elles se sentent plus 

souvent avoir été totalement écoutée sans jugement par leur médecin (82,2% vs 0,0%, 

p<0,001) et ont reçu de l’aide matérielle dont elles avaient (23,9% vs 0,0%, p<0,001). 

Les participantes qui se sentent impliquées, en comparaison aux participantes qui ne se 

sentent pas impliquées dans la lutte contre le VIH, se sentent en capacité d’identifier les 

situations dans lesquelles il est préférable de partager (59,8% vs 20,5% p<0,001), d’exprimer 

les raisons pour garder le secret (98,9% vs 84,1%, p<0,001), d’identifier des stratégies 

permettant de conserver le secret (98,9% vs 65,9%, p<0,001), de beaucoup développer des 

stratégies pour affronter les questions ou les interrogations sur leur séropositivité (97,8% vs 

79,5%, p<0,001), de beaucoup développer des stratégies pour affronter les soupçons par 

rapport à la séropositivité (97,8% vs 81,8%, p<0,001), de beaucoup (37,0% vs 25,0%, p<0,001) 

exprimer les raisons pour partager, en capacité d’identifier des stratégies pour effectuer le 

partage (75% vs  20,5%, p<0,001),  de mettre en place les conditions favorables au partage 
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(81,5% vs 36,4%, p<0,001), de développer des stratégies ou des astuces pour permettre 

d'affronter les questions des personnes qui connaissent leur statut (81,5% vs 34,1%, p<0,001), 

de  développer un peu des stratégies ou des astuces à utiliser après le partage pour affronter 

les peurs (46,7% vs 18,2%, p<0,001). 

Mais elles sont plus nombreuses à ne pas se sentir en capacité de peser le pour et le contre 

avant de prendre une décision sur le partage de leur séropositivité (46,7% vs 0,0%, p<0,001). 

Elles sont également plus nombreuses à ne pas être en capacité de prendre une décision 

réfléchie quant au partage de leur statut séropositif (64,1% vs 95,5%, p<0,001). 

Discussion intermédiaire 

Ces analyses, complémentaires à celles réalisées dans le cadre de l’évaluation de 

l’essai, sur la base de modèles complexes, permettent d’explorer certains indicateurs 

psychosociaux qui semblaient complémentaires à ce qui a été investigué dans les recueils 

qualitatifs.   

Il apparaît ainsi que les relations avec les soignant∙e∙s sont caractérisées par davantage de 

confiance accordée au médecin après Gundo-So. Cette même confiance est associée au fait 

d’avoir un niveau d’instruction primaire et avoir reçu de l’aide matérielle. La confiance envers 

le médecin est liée au niveau d’instruction. Nous pouvons faire l’hypothèse que ce résultat est 

lié au fait que les participantes possèdent de moindre ressources pour appréhender leur suivi 

et font ainsi plus confiance envers leur médecin. Une association positive est également 

présente entre le soutien social instrumental et la confiance envers le médecin. Nous faisons 

l’hypothèse que de bonnes relations entre les médecins et les personnes accompagnées 

peuvent leur permettre de bénéficier d’aide de leur part, via le centre de suivi.  

Après la participation à Gundo-So, les participantes se sentent moins écrasées par le poids du 

secret. Le fait que le poids du secret soit moins important suite à la participation à Gundo-So, 

permet de confirmer l’un des critères de jugement principal du programme qui était de réduire 

ce poids. Cet effet avait déjà été observé lors de l’évaluation de l’adaptation culturelle du 

programme, un mois après la fin des séances (Bernier et al., 2018). Cette nouvelle analyse 

montre que cette diminution du poids se maintient dans le temps. 

Le vécu de stigmatisations des participantes ne semble pas lié à la participation au 

programme Gundo-So. Ce résultat peut s’expliquer par le fait que le programme ne visait pas 

à agir directement sur l’environnement social des participantes.  

Les stratégies de partage et visant à cacher le statut sérologique sont rapportées comme 

mieux maitrisées pour treize d’entre elles. Concernant les stratégies de partage, seule la 
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stratégie « prendre une décision réfléchie quant au partage du statut séropositif au VIH » ne 

présente pas d’évolution significative après la participation au programme, mais les 

participantes se sentent davantage en mesure d’identifier les situations dans lesquelles il est 

préférable de partager, d’exprimer les raisons pour partager et identifier des stratégies pour 

effectuer le partage, de mettre en place les conditions favorables au partage et pouvoir faire 

face aux interrogations et aux peurs suite à ce partage. 

Pour cacher leur séropositivité, suite à Gundo-So les participantes sont plus nombreuses à se 

sentir plus en mesure d’identifier les situations dans lesquelles il est préférable de garder le 

secret, de prendre une décision réfléchie quant au maintien du secret, d’exprimer les raisons 

pour garder le secret, d’identifier des stratégies permettant de conserver le secret, de 

développer des stratégies ou des astuces pour affronter les questions ou les interrogations et 

les soupçons auprès des personnes qui ne connaissent par leur statut. 

De manière plus générale, elles sont plus nombreuses à se sentir capable de peser le pour et 

le contre avant de prendre une décision. Ces stratégies d’ajustements et de partage peuvent 

être misent en perspective avec les stratégies de coping centrées sur le problème, permettant 

aux personnes de faire face à un stress, ici le fait que l’on découvre leur séropositivité 

(Bruchon-Schweitzer & Boujut, 2021). En effet, le fait de révéler son statut peut être considéré 

comme une stratégie de coping visant à bénéficier de soutien social ou d’accepter le 

diagnostic (Hult et al., 2012). Dans une étude auprès de FVVIH en Ouganda, la participation à 

des groupes de soutien et le fait de partager son statut à son conjoint était associé à des 

stratégies de coping adaptatif (A. M. Medley et al., 2009). 

Le fait que, suite au programme, les participantes ne se sentent pas significativement plus en 

capacité de prendre une décision plus réfléchie quant au partage peut être dû au fait qu’elles 

étaient relativement nombreuses à l’inclusion à s’en sentir capable (73,5%). De plus, le 

programme Gundo-So a permis d’accompagner les participantes à se sentir outillées pour 

savoir quand et comment partager et être en mesure de gérer les conséquences d’un partage. 

Les participantes se sentent plus à l’aise vis-à-vis du fait de cacher leur séropositivité, tout 

autant pour prendre une décision réfléchie, que sur la manière de le faire.  

L’évolution du soutien social se caractérise par un plus grand soutien social émotionnel et 

instrumental après Gundo-So, ainsi que la sensation de se sentir moins seule. Suite, au 

programme, les participantes sont plus nombreuses à ressentir plus de soutien social 

(émotionnel et instrumental). Ce résultat peut être mis en perspective avec d’autres travaux 

qui montrent un lien entre la participation à des groupes de soutien entre pairs et un plus grand 

soutien social perçu. Le partage avec les proches a pu également être une nouvelle source de 

soutien, à la fois émotionnel, mais également instrumental, sur le long terme.  
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La littératie des participantes varie significativement vis-à-vis de la connaissance d’U=U et du 

sentiment d’implication dans la lutte contre le VIH. La connaissance d’U=U est associée à la 

fois à une très forte importance de la religion, se sentir un peu écrasée par le poids du secret, 

se sentir en capacité de mettre en place deux stratégies de partage, et le fait de ne pas 

bénéficier de soutien social émotionnel par rapport aux autres partisantes.  

La connaissance des participantes vis-à-vis d’U=U est associée à une importance très forte 

accordée aux croyances religieuses. Une plus grande connaissance d’U=U est également 

associée à moins de soutien social. Cela va dans le sens des résultats de Sianturi et al. (2021), 

montrant un lien entre un soutien social lié à la prise de médicaments et une littératie moins 

importante en santé dans le cadre du VIH (Sianturi et al., 2021). Cette connaissance d’U=U est 

également associée à un poids du secret moins important, qui peut s’expliquer par une moins 

grande appréhension à transmettre l’infection. Ces participantes rapportent se sentir aussi 

davantage en mesure d’identifier les situations où elles peuvent partager et la façon de le faire. 

Nous posons l’hypothèse selon laquelle ces résultats sont liés au fait que les participantes se 

sentent plus en mesure de partager leur statut car elles savent aussi qu’elles ne transmettent 

plus le VIH. Par ailleurs, cette connaissance est associée à une importance de la religion très 

importante. Amoah (2018) dans une étude au Ghana montre un lien entre la littératie en santé 

et la participation à des groupes religieux. Ainsi, il est possible que les participantes pour qui 

la religion est très importante soient plus nombreuses à participer à des activités collectives 

autour de la religion. 

Le sentiment d’implication militante est lui associé à un niveau d’instruction primaire, une 

situation financière difficile, voire très difficile. Les participantes sont plus nombreuses à se 

sentir écoutées sans jugement par les médecins, et avoir bénéficié de soutien social 

instrumentale. Elles sont plus nombreuses à se sentir en capacité de mettre en place dix 

stratégies de partage ou de non-partage de leur sérologie. 

Les participantes sont plus nombreuses à se trouver dans des situations financières difficiles, 

et cette situation est associée au sentiment de se sentir engagée dans la lutte contre le VIH.  

Ces résultats vont à l’encontre de ce qui est habituellement observé en psychologie sociale où 

on observe habituellement l’engagement des membres, les plus favorisés d’un groupe social, 

en vue d’un changement social, et ceux qui sont les plus avantagés sur le plan scolaire 

(Guimond, 2003). Là-encore les participantes se sentant engagées dans la lutte contre le VIH 

étant celles qui présentent un niveau d’étude primaire. Ce résultat peut être expliqué par le fait 

que la majorité des participantes n’a pas suivi d’étude et qu’une minorité a suivi des études au-

delà de l’école primaire, ainsi les participantes instruites à un niveau primaires sont les plus 

nombreuses après le groupe des participantes n’ayant pas d’instruction. 
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Les participantes qui se sentent impliquées dans la lutte contre le VIH se sentent également 

écoutées sans jugement par leur médecin. En fonction de leurs implications dans la lutte 

contre le VIH, il est possible que ces participantes entretiennent des liens plus forts avec le 

personnel du centre de suivi et se sentent ainsi plus en confiance. 

Neuf stratégies d’ajustements sont associées au fait de se sentir engagées dans la lutte contre 

le VIH. Deux stratégies d’ajustements sont associées négativement avec l’implication 

militante : être en mesure de peser le pour et le contre avant de prendre une décision sur le 

partage de leur séropositivité et être en capacité de prendre une décision réfléchie quant au 

partage de leur statut séropositif. 

Enfin, cet engagement militant est associé à un plus grand soutien social instrumental. 

Différentes aides financières peuvent être reçues au travers des associations de PVVIH, 

comme ARCAD Santé PLUS. On peut imaginer qu’au travers de la participation à Gundo-So, les 

participantes se sentent plus impliquées au sein des centres d’accompagnement d’ARCAD 

Santé PLUS et ainsi ont davantage de connaissances des ressources dont elles peuvent 

bénéficier. De plus, leurs liens avec des pairs, via l’engagement collectif peut permettre de 

bénéficier d’avantage d’aide matérielle ou financière (Haslam et al., 2018b). 

Limites 

Ces résultats ont permis d’explorer les évolutions de différents facteurs psychosociaux entre 

avant et après la participation au programme Gundo-So, cependant certaines limites sont à 

soulignées. 

L’usage de l’expression « se sentir militante/impliquée dans la lutte contre le VIH » dans le 

questionnaire n’est pas précis et peut, de ce fait, recouvrir différentes réalités. Est-ce au travers 

d’actions collectives ? Dans un engagement bénévole au sein d’associations ? Ou bien au 

travers d’actes individuels ?  

De même, au sujet des stratégies d’ajustement, certains énoncés possèdent de légères 

nuances qui ont pu être difficiles à saisir lors de la passation des questionnaires.  

L’une des limites de cette étude est liée aux difficultés de mesure des différentes formes de 

soutien social du point de vue des outils adaptés à la fois à la population et au contexte. 

Trouver une mesure du soutien social au moyen d’une échelle standardisée, qui s’appuie sur 

une définition précise du soutien social perçu n’est pas toujours possible. Ainsi des 

dimensions telles que la taille du réseau ou la distinction entre soutien social reçu et perçu ne 

sont pas toujours claires car une mesure fine du soutien social reçu, perçu et du réseau serait 

trop lourde et complexe à mettre en place. 
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Enfin, le nombre important de données manquantes et de perdus de vues limitant le nombre 

de répondantes à 136, nécessitent un arsenal de modèles statistiques qui n’a pas pu être 

déployer dans le cadre de cette thèse étant donné la visée exploratoire de ces analyses. 

Conclusion 

Ces analyses ont permis d’explorer les facteurs psychosociaux en jeu dans la participation au 

programme Gundo-So. Il a été mis en lumière une réduction du poids du secret suite à Gundo-

So et association positive de la participation au programme Gundo-So et différents facteurs 

psycho-sociaux tels que la relation avec les médecins, la littératie, l’acquisition de stratégies 

d’ajustement, le soutien. De plus, certains d’entre eux sont associés positivement. Ainsi, un 

programme d’accompagnement par les pairs, tel que Gundo-So, permet d’agir tant sur le poids 

relatif à la séropositivité, d’outiller les participantes pour être en mesure de prendre une 

décision et de la mener à bien, mais également d’agir sur d’autres facteurs participant à 

l’empowerment des participantes.  
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Etude 4 : Trajectoires des animatrices communautaires  

Cette étude vise à appréhender le vécu de la participation à une recherche 

communautaire et l’inscription de cette expérience dans le parcours professionnel des 

animatrices du programme. Au travers d’une analyse de trajectoire réalisée à partir d’une 

analyse thématique réflexive, il s’agit ici de présenter, sous forme d’étude cas, les parcours 

individuels de chacune, afin de proposer ensuite leur mise en perspective (Braun & Clarke, 

2019; Spencer et al., 2021). Le nombre d’animatrice rencontrée étant limité (n=7), la 

présentation sous forme d’étude de cas permet de traiter finement les expériences 

individuelles et leur évolution longitudinale. Cela facilite par la suite l’analyse à différents 

niveaux, pour chaque animatrice et entre les animatrices (Spencer et al., 2021). 

Les animatrices de six des centres de Bamako, au sein desquels a été réalisée l’étude ANRS 

12373, ont été rencontrées lors d’entretiens semi-directifs individuels. Chaque animatrice a 

été rencontrée à deux reprises : au moment de l’inclusion des participantes dans l’étude, puis 

une fois l’étude terminée, entre deux mois après la fin de la vague 1 de l’étude ANRS 12373 à 

2 ans après la mise en place des séances de Gundo-So (interrompue en raison de la crise 

sanitaire dû au covid-19). 

Une interprète était également présente lorsque l’entretien a été réalisé en français. Du fait de 

la survenue de la crise sanitaire et de l’impossibilité de se rendre sur place, six entretiens de 

fin d’étude ont été réalisés en bambara puis traduits et retranscris en français. 

Les animatrices sont en poste dans les centres de santé gérés par ARCAD Santé PLUS, en tant 

que conseillère psycho-sociales (CPS). Une partie d’entre elles vit avec le VIH. Lors de 

l’animation de Gundo-So, elles ont animé par pairs les séances du programme. Deux 

animatrices de deux centres ont été rencontrées, ainsi que quatre dans un centre comportant 

une file active plus importante. Seuls les entretiens de sept animatrices seront présentés et 

pris en compte dans les analyses ci-dessous, en raison du décès de la huitième animatrice.  

A côté de leur poste, une majorité d’entre elles occupe un rôle au sein de l’association AFAS-

AMAS (Association Féminine d'Assistance et de Soutien aux veuves et orphelins du VIH/Sida 

Cette étude vise à  

- Étudier des effets de la participation au programme Gundo-So sur les trajectoires de 

vie des animatrices, et le développement d’un empowerment psychologique, 

organisationnel et communautaire au travers des trajectoires 
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et Association Malienne d'Assistance et de Soutien aux personnes vivant avec le VIH/Sida) qui 

organise des animations au sein du CESAC, centre de santé communautaire géré par ARCAD 

Santé PLUS. 

Pour mener l’analyse thématique, quatre grands thèmes ont été créés, comportant chacun des 

sous-thématiques : 

Tableau 11 - Thématiques issues de l'analyse thématiques réflexives sur les entretiens auprès des 
animatrices (n=14) 

Être une femme 

vivant avec le VIH 

 

Engagement 

communautaire 

 

Vers une 

professionnalisation 

de son engagement 

militant 

Prendre part à une 

recherche 

communautaire 

Expérience du VIH 

au quotidien 

Initiation par le centre 

de santé 

communautaire 

Un accès à des 

ressources 

GS un canal 

d'apprentissage 

dans le parcours 

professionnel 

Gérer des facteurs 

sociaux impactant 

sa vie avec le VIH 

Un lieu de soutien 

social et 

d’apprentissage 

Identité 

professionnelle 

basée sur son 

expérience de FVVIH 

Bénéfique pour elle 

en tant que FVVIH 

  Parcours 

professionnel 

Une activité 

communautaire, 

mais sans être au 

centre des décisions  

 

Parallèlement, quatre grandes étapes de trajectoire de vies des animatrices ont été définies  à 

partir des thèmes développés au travers de l’analyse thématique réflexive (Spencer et al., 

2021) :  

- Annonce de l’infection et le début de la prise en charge 

- Début de l’engagement militant 

- Professionnalisation  

- Participation à Gundo-So et suite 

Ces étapes sont similaires pour toutes les animatrices, à l’exception d’une animatrice (étude 

de cas 3) pour qui les étapes sont :  
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- Professionnalisation 

- Début à ARCAD Santé PLUS 

- Participation à Gundo-So et suite 

Les études des cas sont présentées ci-dessous, ainsi que leur représentation visuelle, sous 

forme de tableau, permettant de visualiser l’évolution de chaque thématique en fonction des 

différentes étapes identifiées (Spencer et al., 2021). 
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Etude de cas 1 :  

Aïssata6 a 55 ans, elle est mariée et mère de quatre enfants, elle est CPS au sein d’ARCAD 

Santé PLUS depuis 12ans. Elle est infectée par le VIH et elle connait son statut séropositif 

depuis 13 ans. 

Annonce de l’infection et le début de la prise en charge 

L’annonce de son infection a été fait de manière détournée lors du décès de son mari, à 

l’occasion duquel elle comprend que son mari était séropositif. Déjà sensibilisée au VIH/Sida, 

elle décide elle-même de se faire dépister. Lorsque sa séropositivité est confirmée, cela 

bouleverse son quotidien. La problématique du partage de son statut devient rapidement un 

enjeu pour elle dans son quotidien. Cela l’amènera à devoir quitter son travail de l’époque, en 

raison d’absences répétées pour ses suivis médicaux qu’elle ne souhaitait pas justifier. Elle 

était en effet secrétaire dans une organisation gouvernementale, après avoir fait des études 

secondaires : 

« Non non non, parce que ce n’était pas facile, parce qu’après Bamako, j'étais allée 

à l'intérieur, donc pour venir pour mes rdvs à Bamako j'avais des difficultés. Parce 

qu'il fallait expliquer ça, là, à mon chef hiérarchique, pour dire que chaque fois je 

viens faire mes bilans biologiques, donc il voulait savoir pourquoi je venais faire ça 

chaque fois. Donc finalement j'ai démissionné du *** pour venir rester à Bamako. 

Et j'ai demandé à travailler au niveau de ARCAD »  

Sa prise en charge s’est faite au sein des centres de suivi d’ARCAD Santé PLUS, qu’elle 

connaissait et fréquentait auparavant pour avoir de la famille y travaillant. Le dépistage et la 

prévention de la transmission à ses enfants, ont été des points importants pour elle : 

« Non, au début là j'ai fait le VIH, chaque trois mois je l'ai fait aux enfants, mais 

aucun enfant n'a eu le VIH. La dernière elle a 15 ans aujourd'hui. » 

C’est lors des consultations au sein d’ARCAD Santé PLUS, qu’elle prend connaissance de 

l’association AFAS-AMAS.  

Début de l’engagement militant 
L’association AFAS-AMAS proposait à cette époque des activités au sein des centres d’ARCAD 

Santé PLUS. Pour elle, ces rencontres lui ont permis de rencontrer d’autres femmes vivant 

avec le VIH et de trouver auprès d’elles du soutien. Peu à peu, elle devient bénévole de 

l’association, après avoir stabilisé son infection, car son « objectif premier c’était de pouvoir 

                                                      
6 Les prénoms de chaque études de cas ont été modifiés afin de garantir l’anonymat. 
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stabiliser ma santé et aider les autres après. ». Au sein de l’association, elle se sert de son 

expérience pour sensibiliser d’autres FVVIH et les rassurer :  

« Bon, on a les activités, on a les activités et des regroupements et quand, et quand 

quelqu'un vient exposer son problème, on l'aide à résoudre ces problèmes et à 

trouver une solution à ses problèmes aussi ».  

Professionnalisation 

Peu à peu, Aïssata obtient un poste au sein d’ARCAD Santé PLUS. D’après elle, elle obtient ce 

poste grâce aux activités de bénévolat qu’elle réalise. Pour elle, ce travail lui permet 

d’ « apporter ma contribution parce que là quand je suis venue là-bas, je suis venue avec des, l'idée 

de contribuer et à la prise en charge ». Son poste consiste à accueillir, orienter et dépister les 

PVVIH. Pour elle, son poste est le premier contact des patient∙e∙s avec le centre : « Je suis là 

en tant que vitrine parce que quand les gens viennent c'est ici que je prends les notes et les 

numéros d'identification. Je fais sortir les dossiers pour les donner au médecin ».  

En parallèle, son engagement dans l’association AFAS-AMAS se poursuit et elle occupe 

pendant plusieurs années le poste de secrétaire.  

Ce travail l’amène à constater que les femmes vivant avec le VIH vivent dans des situations 

de vulnérabilité importante, et sont victimes de discriminations :  

« C’est plus difficile parce que la femme, ah il y a trop de problèmes hein, la femme, 

même quand la femme vient, et est la première à se faire dépister, elle a des 

problèmes après, elle est malade. Quand, si c'est elle qui a été découverte la 

première, lui, le mari doit penser que c'est elle qui lui a emmener le VIH. Donc les 

femmes sont plus exposées, elles sont vulnérables parce que c'est elles qui 

viennent pour, même pour venir prendre les médicaments des maris là, c'est la 

femme qui vient ». 

Participation à Gundo-So et suite 

La mise en place de Gundo-So lors de l’étude ANRS 12373 n’était pas sa première expérience 

avec le programme, puisqu’elle avait participé auparavant à l’adaptation du programme.  

Lors de cette première expérience, elle avait rencontré des difficultés (lourdeur administrative 

et charge psychologique) qui ont été communiquées et prises en compte lors de cette nouvelle 

mise en œuvre de Gundo So.  

Cependant, Aïssata indique que certaines caractéristiques de l’étude ne lui semblent pas 

adaptées à la mission des accompagnatrices. Ainsi, la prise de notes durant les activités est 

considérée comme trop lourde et par ailleurs, les critères d’inclusion sont considérés comme 



254 
 

trop stricts. A ses yeux, ces critères n’ont pas permis à certaines participantes de bénéficier 

du programme alors qu’elles en auraient eu besoin.  

Aïssata aurait souhaité être plus impliquée en tant qu’animatrice dans le recrutement des 

participantes, et par ailleurs, que sa connaissance des patientes, tant du point de vue de leurs 

vécus que dans les enjeux qu’elles rencontrent, soit davantage valorisée :  

« La prochaine fois, je suggère qu’ils consultent d’abord les animatrices pour les 

aider à sélectionner les candidates, car nous sommes sur le terrain, nous sommes 

le mieux placé à identifier les femmes qui en ont le plus besoin. Je sais qu’elles en 

ont toutes besoin, mais il y en a certaines qui ont un besoin plus urgent que 

d’autres. Nous sommes aussi dans la confidence des malades. Nous écoutons 

leur détresse, nous les conseillons, nous sommes près d’elles. Tout ça nous 

permet d’être mieux placés à cerner la bonne candidate. C’est vrai qu’on 

doit consulter les médecins au moment du recrutement, mais ils sont du 

côté clinique avec les patientes. Nous nous sommes du côté social, on les 

accompagne émotionnellement. ».  

Aïssata aurait également souhaité être épaulée pour répondre à certaines questions et par 

exemple coanimer des séances avec des médecins. Enfin, dans certaines circonstances, il a 

été compliqué de répondre à certaines questions des participantes du fait d’un manque de 

connaissances. Ces situations ont pu être d’autant plus complexes à gérer que le partenariat 

avec sa co-animatrice n’a pas été vécu comme facile :  

« Il aurait fallu que pendant les séances d’animation que 

les médecins participent aussi pour voir la détresse des malades. Surtout qu’il y 

avait certaines questions basées sur le côté clinique que nous, les animatrices, on 

n’avait pas de réponse à ses questions. On aurait aimé aussi que quelques experts 

assistent plus souvent à nos séances de travail, pour apporter certaines réponses 

que nous n’avions pas dans l’immédiat. Au lieu d’aller chercher la réponse auprès 

des médecins ou des spécialistes, s’ils étaient présents, ça nous aurait empêché 

de perdre du temps en allant chercher la réponse auprès d’eux. ».  

La crise liée au covid-19 a également été dommageable, ne permettant pas à toutes les 

participantes de bénéficier intégralement de Gundo-So. Enfin, la rémunération propre à Gundo-

So n’est pas considérée comme suffisamment importante par rapport à l’implication qu’elle 

représente :  
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Etude de cas 2 : 

Aya a 48 ans, elle est veuve et elle a dix enfants à charge. Elle est CPS au sein d’ARCAD Santé 

PLUS depuis 16 ans. Aya connait son statut sérologique depuis 21 ans. 

Annonce de l’infection et le début de la prise en charge 

Aya s’est mariée à douze ans, elle habitait en Côte d’Ivoire. Elle a appris son statut dans le 

courant des années 90, « mais je n'avais pas accepté ça car je me sentais bien donc quand j'ai 

perdu mon premier mari en 2016 je me suis remariée avec son petit frère ».  

Lors de son deuxième mariage, elle déménage et vient s’installer au Mali auprès de sa belle-

famille. A nouveau, elle est confrontée au VIH via des rumeurs concernant son deuxième mari, 

mais de nouveau, à ce moment-là, se sentant bien, elle ne se sent pas concernée.  

Au moment du décès de son deuxième mari et de l’apparition de symptômes, elle décide de 

réaliser un dépistage au sein d’un centre d’ARCAD Santé PLUS, test qui se révèle positif. A 

cette époque, elle décide de ne pas révéler son statut à sa mère, afin de la protéger. A côté de 

cela, elle évolue dans un milieu où son remariage est compliqué, en raison de son 

appartenance ethnique, qui la contraint à épouser une personne appartenant au même groupe 

qu’elle. 

A l’issue de ce second dépistage, elle débute une prise en charge au sein du centre d’ARCAD 

Santé PLUS. Dans son environnement proche, elle fait face, à cette période, à plusieurs 

discriminations :  

« Au début c'était un peu difficile, je suis tombée malade vers 2001, 2002, je suis 

tombée vraiment malade, et pour mon mari tout le monde savait qu'il est décédé 

du VIH. Donc tout le monde disait que j'avais le VIH, je vendais même du lait au 

village, donc tout le monde pouvait refuser de payer du lait parce qu'ils croyaient 

qu'ils, sinon je suis séropositive, donc ils peuvent plus acheter mon lait ».  

Le frère de ses défunts maris (qui selon la tradition devait se marier avec elle) refuse alors de 

la prendre comme épouse en suspicion de sa maladie. Le centre de prise en charge d’ARCAD 

Santé PLUS devient alors un lieu de soutien et d’accueil qui l’encouragera à adhérer à 

l’association communautaire AFAS-AMAS. C’est également à cette époque que l’un de ses fils 

devine qu’elle a le VIH, en voyant ses boîtes de médicament. 

Début de l’engagement militant 
C’est au travers des liens avec les professionnel∙le∙s du centre qu’Aya est invitée à participer 

aux activités de l’association AFAS-AMAS. En participant aux activités, elle rencontre d’autres 

FVVIH et ces échanges lui permettent de se projeter dans le futur et de retrouver de l’espoir :  
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« La présidente de AFAS, elle dit "moi je vais me marier bientôt". J'ai dit "quoi ? Est-

ce que, celle-là elle a la santé, toi tu es malade et puis tu parles de mariage". 

Quelques jours après, on m'a annoncé qu'elle va se marier, j'ai dit "donc c'est vrai ? 

Elle s'est mariée et elle est tombée enceinte, j'ai dit "Ah, je ne vais pas mourir", je 

suis allée seule payer des habits. J'ai payé des nattes, tout ce que j'avais laissé là. 

[…] Donc à ce moment j'ai commencé vraiment à m'habiller, à intégrer, donc on a 

commencé à sensibiliser les gens, c'était incroyable. Donc on parlait, on sensibilise 

les gens, on parle du VIH, c'était, ce n’était pas aujourd'hui, dans les années 2001, 

2002, 2003 » 

C’est en participant à ces activités qu’elle a la sensation de mieux comprendre l’infection. Elle 

décide alors de s’engager dans l’association et de participer aux activités de sensibilisation et 

de visites à domicile. Elle prend également des responsabilités en devenant trésorière de 

l’association. Elle sera formée, afin d’être en mesure d’animer ces activités et peu à peu sera 

amenée à travailler au sein d’ARCAD Santé PLUS :  

« Voilà, on faisait ça, je partais avec des gens et des signes pour expliquer le VIH, 

on discutait sur le VIH. Donc à ce moment, le plan nous a formé aussi, comment 

on devait faire l'animation, le plan nous a formé comment faire les animations. 

[…] Donc on a suivi cette formation, on a commencé à sensibiliser les gens, à ce 

moment il n’y avait même pas le Fond Mondial. On a commencé à sensibiliser les 

gens, donc c'est, c'est à ce moment on commence à faire de l'animation, mais 

quand on fait l'animation, selon les compétences, la, on parle aussi sur les gens 

qui connait, qui peut le faire, et puis tu passes de l'animatrice à CPS » 

Professionnalisation 

Ainsi, en parallèle de son activité au sein d’AFAS-AMAS, Aya devient salariée d’ARCAD Santé 

PLUS et occupe un poste de conseillère psycho-sociale. Pour elle, occuper ce poste est dans 

l’ordre des choses, pour pouvoir aider les PVVIH comme elle a pu l’être précédemment :  

« Moi-même je suis atteinte de la maladie. Les difficultés que j’ai eu à traverser 

dans le passé m’ont poussé à aider aujourd’hui les femmes qui ont les mêmes 

difficultés. Car moi j’ai eu l’opportunité d’être accompagnée, il me semble logique 

aujourd’hui d’apporter mon aide à toutes celles qui ont besoin. ».  

Elle nous décrit son rôle, qui consiste à « orienter les malades et je fais aussi des prélèvements 

sanguins. Je suis spécialisée dans l’accompagnement des malades atteints du sida. ». C’est en 

s’appuyant et partageant son expérience de FVVIH qu’elle aide les autres. Lors de ces suivis, 
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elle observe les difficultés auxquelles sont particulièrement soumises les FVVIH, 

contrairement aux hommes. Ce travail lui permet également de gagner de l’argent : « Et ce que 

je gagne en faisant ça, me permet de subvenir aussi au besoin de ma famille. ». 

A ces yeux, cette stabilité apportée par le travail réduit les discriminations à son égard, et son 

entourage ne croit plus qu’elle ait le VIH. Elle fait le choix de ne pas démentir cela, mais de ne 

pas révéler non plus son statut :  

« Même les gens qui soupçonnaient, revenait vers moi, disaient que c'est faux, 

mais je n'ai pas dit c'est vrai, je n'ai pas dit c'est faux. » 

Participation à Gundo-So et suite 

Sa première expérience de Gundo-So a eu lieu lors de la phase d’adaptation culturelle du 

programme durant laquelle elle était participante. Il était important pour elle, d’être à l’aise avec 

son statut, avant de pouvoir acquérir un rôle différent et animer des séances. Cette première 

participation lui était alors nécessaire pour se sentir à l’aise avec son statut :  

« C'est moi même qui a cherché à être participantes dans l'autre, parce que, toi tu 

as un problème que tu n'as pas pu gérer. Est-ce qu’avant de gérer, avant d'être en 

tant que, participer, il faut gérer ton problème d'abord. […]  Donc il fallait que je 

participe à Gundo-So pour régler mon problème à ce moment-là, je reviens en tant 

qu'animatrice ».  

Cependant comme elle le relève, la problématique du partage du statut reste une 

problématique présente tout au long de sa vie. Avec ses proches, elle continue de ne pas 

révéler son statut, mais ne dément pas être malade. 

A ses yeux, le programme a été bénéfique pour les participantes, notamment en leur 

permettant de se soutenir entre elles. 

L’animation de Gundo-So, elle décrit la manière dont les formations, qu’elle a reçu pour animer 

le programme, lui ont permis d’acquérir de nouvelles compétences comme des nouvelles 

manières de communiquer :  

« Le programme m’a permis de développer des expériences positives, la façon 

dont je dois me comporter avec les autres, car on se trouve en face des gens en 

colère qui te parlent mal, mais la méthode de communication que j’ai développée 

au sein de Gundo-So permet d’apaiser une personne en colère. ».  

Elle a apprécié ce travail d’animation et était bien entouré avec sa co-animatrice. Ses relations 

avec les participantes sont renforcées, et sont devenues plus intimes :  
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« J’ai eu la chance d’avoir une co-animatrice avec laquelle je m’entendais très bien. 

Nous avons pu faire le travail dans la sérénité, on avait une très bonne complicité. 

Entre les participantes et nous, les animatrices, nous avons tissé un lien très 

fort. Nous les considérions comme nos sœurs de la même famille. On s’est 

fréquenté en dehors du programme, on s’invite les unes les autres dans les 

mariages, dans les baptêmes. En tant qu’animatrice ça m’a beaucoup plu qu’on ait 

pu développer ce lien au sein de notre groupe. Moi-même j’ai eu un honneur, j’ai 

été marraine d’un enfant né au cours du programme. […] J’ai trop aimé ce 

programme d’accompagnement avec les femmes. ».  

Malgré tout, Aya indique que les supports écrits ne lui semblaient pas pratiques lors des 

animations, et que les critères d’inclusion n’étaient pas adaptés à leurs activités, avec des 

temps d’attente trop long avant de débuter le programme :  

« Quand il y aura un nouveau programme je souhaiterais qu’on change leurs 

critères de sélection, qu’ils adaptent le critère à la réalité du Mali. ».  

Elle souligne le rôle des animatrices et leur connaissance de la file active dans les centres, sur 

lesquels auraient dû s’appuyer les critères de sélection des participantes :  

« Il faudrait construire le projet avec les animatrices et les médecins en même 

temps. Nous on est très proche de ces femmes, nous faisons d’autres activités 

avec elles avant le programme de Gundo-So, nous faisons des entretiens 

individuels avec elles à leur domicile. Nous tenons le groupe de parole, nous 

faisons l’éducation thérapeutique aussi. C’est au cours de toutes ces activités, que 

nous menons avec les femmes, qui nous permettent aujourd’hui de dire qu’on est 

les mieux placées à sélectionner les participantes par priorité. ».  

Elle s‘interroge également sur les suites à donner à Gundo-So et sur les réponses qu’elle peut 

apporter aux participantes qui n’ont pas pu réaliser le programme à la suite de la crise Covid-

19. Il est nécessaire pour elle, que le programme ne soit pas déployé uniquement à Bamako, 

mais également dans les autres régions du Mali. 

Elle est en parallèle, toujours active au sein de l’association AFAS-AMAS, en tant que 

secrétaire, et poursuit son activité militante. 
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Etude de cas 3 : 

Kadidia a 33 ans, elle est fiancée et n’a pas d’enfants. Elle est infirmière bénévole au sein 

d’ARCAD SANTÉ PLUS depuis 9 ans. Elle n’est pas infectée par le VIH. 

Professionnalisation 

Kadidia a fait des études d’infirmières, au cours desquelles elle a effectué un stage dans un 

hôpital de Bamako.   

Début à ARCAD Santé PLUS 

A l’issue de ces études, une agence d’emploi pour les jeunes lui a proposé un poste au sein 

d’ARCAD SANTÉ PLUS, poste qu’elle a acceptée. Elle alterne entre différents contrats sur 

plusieurs projets puis des activités bénévoles une fois ces contrats terminés.  

Elle décrit son poste en tant qu’infirmière bénévole, elle « fait des prélèvements sanguins, j’aide 

les médecins à renouveler les ordonnances et les traitements. Je fais en même temps la 

distribution des médicaments au sein de la pharmacie. ».  

Elle a souhaité s’impliquer dans la lutte contre le VIH lorsqu’elle a occupé ces différents postes 

au sein d’ARCAD Santé PLUS. Ces expériences lui ont permis d’apprendre davantage sur le 

VIH/Sida. 

Participation à Gundo-So et suite 

Lors de ces expériences précédentes il lui a été proposé de participer au programme Gundo-

So en tant qu’animatrice. Pour elle, cette expérience lui permet de bénéficier d‘un revenu le 

temps de l’étude, mais également d’acquérir des compétences et des connaissances sur le 

VIH et d’en changer sa vision. Néanmoins elle exprime le fait que durant les 

accompagnements tout au long du programme, certains vécus ont été difficiles à entendre :  

« Pendant la période de Gundo-So ça n’a pas été facile pour moi car certaines 

femmes dans leurs témoignages étaient très émouvantes. Nous avons beaucoup 

pleuré car on a compris la souffrance et la solitude dans lequel cette maladie peut 

plonger une personne. Je me souviens y avait une, quand elle a commencé à parler 

de sa maladie nous avons toutes pleuré Son cas était très difficile même jusqu’à 

présent quand je rencontre cette femme ça me touche. Et personnellement ça m’a 

permis de développer certaines compétences et de comprendre beaucoup de 

choses sur cette maladie de la façon dont je dois me comporter dans ma vie 

quotidienne et pour aider les autres femmes du dehors du programme ». 
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À présent, Kadidia comprend mieux le vécu des patientes et cela l’aide dans le cadre des suivis 

qu’elle a effectué par la suite. Elle exprime avoir pu créer de nouveaux liens, plus forts, avec 

les participantes accompagnées. Kadidia considère Gundo-So comme un espace de partage 

et de soutien entre les participantes avec de réelles retombées pour elles :  

« Effectivement le programme m’a apporté beaucoup d’autres visions positives 

sur le sida car c’était la première fois que je participais à un programme comme 

Gundo-So. Le programme a apporté beaucoup de changements. Aujourd’hui ça 

me permet d’aider les autres en leur donnant des conseils positifs pour mieux 

garder leurs secrets ou de pouvoir le partager avec leurs proches. Avant je ne 

connaissais pas toutes ces méthodes de communication. Avant je connaissais 

ces femmes car c’est moi qui effectue leurs prélèvements sanguins, mais le lien 

que j’ai aujourd’hui est amical, grâce au programme. ».  

Lors de l’étude, elle a trouvé que les critères d’inclusion n’étaient pas adaptés à leur pratique 

professionnelle, car ils étaient trop stricts vis-à-vis des caractéristiques des participantes :  

« Les difficultés liées aux critères de recrutement. On aurait pu faire bénéficier 

beaucoup de femmes car les anciennes qui avaient plus de six mois de traitement 

en cours, aurait pu participer car il en y avait certaines, parmi ces femmes, qui en 

avait vraiment besoin du programme ».  

Par ailleurs, Kadidia souhaiterait que la mise en place du programme ne se limite pas à l’étude 

ANRS 12373, mais qu’il soit pérennisé et s’élargisse au-delà de Bamako. 
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Etude de cas 4 :  

Nana a 52 ans, elle est veuve et mère de deux enfants, mais a actuellement à charge neuf 

enfants.  Elle est CPS au sein d’ARCAD Santé PLUS depuis 17 ans. Elle est séropositive au VIH, 

et elle connait son statut sérologique depuis 21 ans. 

Annonce de l’infection et le début de la prise en charge 

Elle nous décrit l’annonce de sa séropositivité, faite suite au décès de son mari.  

Suite à cette annonce, elle a été prise en charge au sein d’une structure d’ARCAD Santé PLUS : 

le centre est devenu son lieu de soutien. A ce moment-là, elle a révélé sa séropositivité à ses 

enfants.  

Début de l’engagement militant 
Peu à peu, avec le soutien d’ARCAD Santé PLUS, elle s’est impliquée dans l’association AFAS-

AMAS et cela dès les débuts de l’association.  

Cela a été pour elle l’occasion de rencontrer d’autres FVVIH et d’oser partager son statut avec 

elles. Au sein de l’association, elle a suivi des formations pour être en capacité de réaliser les 

actions de l’association. Elle explique qu’elle a également occupé des responsabilités au sein 

du bureau de l’association ainsi que le poste de présidente d’une coalition d’associations de 

lutte contre le VIH : « il y a une coalition des associations de PVVIH d'ici, de Bamako, donc je suis 

la présidente ». La confrontation aux enfants vivant avec le VIH reste dure pour elle.  

Cet engagement militant lui a permis également d’acquérir des connaissances sur le VIH/Sida, 

qu’elle connaissait peu avant son infection. 

Professionnalisation 

C’est par son expérience au sein de l’association AFAS-AMAS et par les activités qu’elle met 

en place, qu’ARCAD Santé PLUS lui a proposé un poste de conseillère psycho-sociale dans un 

centre de prise en charge. Nana présente son poste comme tel :  

« Moi je suis CPS, conseillère psycho sociale. J'ai, je m'occupe de la prise en 

charge psychosocial des patients donc je suis salariée, je suis salarié et j'ai 

beaucoup de formations à travers ARCAD Sida pour avoir ce poste de CPS. ».  

Au sein de son poste, elle encourage les patient∙e∙s qu’elle rencontre à adhérer et participer 

aux actions d’AFAS-AMAS. 

Ce poste lui permet de participer aussi à des formations. En occupant ce poste elle poursuit 

ses activités militantes afin de partager sa propre expérience de FVVIH. Elle considère que 

c’est parce qu’elle a réussi à accepter sa situation, qu’elle a été en mesure d’occuper ce poste :  
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« Moi présentement, depuis fort longtemps, j'ai accepté ma maladie. J’ai fait le test 

en quatre-vingt-dix-huit. Depuis le jour qu'on m'a annoncé que j’étais positive, j'ai 

accepté ma maladie. C'est pourquoi j’ai la force de faire ce travail. Si quelqu'un qui 

n'a pas accepté sa maladie. Lui, il ne peut pas soutenir quelqu'un d’autre. ». 

Participation à Gundo-So et suite 

L’étude ANRS 12373 n’était pas la première expérience de Nana vis-à-vis de Gundo-So. Elle 

avait en effet participé à l’adaptation culturelle. Lors de cette première étape, elle s’était rendue 

à un séminaire réalisé en France. Elle considère cette expérience comme très formatrice :  

« Oui j'ai déjà participé, depuis la phase d'adaptation j'ai été même en France pour 

présenter Gundo-So, ça a été une fierté pour moi. Une fierté pour moi, l'activité, j'ai 

beaucoup aimé l'activité. Le fait d'aller en France aussi, ça m'a beaucoup 

réconforté, c'est une fierté pour moi ».  

En outre, les remarques d’amélioration qu’elle avait fait remonter avec les autres animatrices 

ont été entendues. 

Lors de cette étude pour l’évaluation des effets à courts et moyen terme du programme, elle 

considère que la formation proposée lui a permis d’acquérir de nouvelles compétences et 

connaissances qui lui sont utiles dans sa pratique professionnelle :  

« Oh, Gundo-So, c'est plus qu'un renforcement des capacités pour moi. Oui, oui, 

c'est plus que ça parce que à chaque fois qu'on anime, à chaque fois qu'on voit 

des problèmes, là, et qu’on les discute. Donc ça renforce mes expériences dans 

l'activité ». 

A son niveau, le programme l’a aussi aidé quant au partage de sa séropositivité et ainsi révéler 

avec son fils sa propre séropositivité : « mais avec Gundo-So, j'ai eu le courage de le faire 

asseoir, de lui dire de quelle maladie il souffre ». Lors de l’entretien elle se sent bien vis-à-vis de 

sa séropositivité au VIH, mais rapporte ressentir des effets secondaires dû aux traitements :  

« Moi, présentement, je remercie le bon Dieu, parce que le jour on me disait que 

j'avais cette maladie, je ne savais pas que j'allais vivre tous ce temps-là. Mais 

c'était le désespoir total, mais présentement, Dieu merci, à part les effets 

secondaires des ARV, je me porte bien. ». 

Gundo-So représente pour elle un programme qui aide les participantes, et les outille. Son 

expérience en tant que FVVIH enrichie aussi l‘accompagnement des participantes, et comme 

elle le constate : « Après Gundo-So, on dirait qu’elles ont changé de visage. ».  
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Le programme devient un espace de soutien collectif. Toutefois, elle ressent de la difficulté 

face aux vécus difficile des participantes et de ce fait il n’est pas toujours facile à entendre. 

Elle aurait souhaité pouvoir bénéficier d’un soutien psychologique :  

« On a commencé mercredi dernier car on a demandé aux femmes de parler de 

leur histoire, leur vécu, les problèmes par rapport au partage ou non-partage, elles 

ont parlé, pleuré, pleuré, pleuré, à la fin de l'activité, j'étais abattue. ». Sa posture 

d’animatrice lui permet de se rapprocher des participantes. 

Nana a aussi fait face à plusieurs difficultés lors de l’étude : premièrement, elle a perçu les 

critères comme stricts particulièrement lorsqu’il n’était pas possible aux perdues de vues de 

reprendre le programme en cours.  

Elle souhaiterait que le programme ne s’arrête pas à la fin de l’étude, mais qu’il soit pérennisé 

et élargi dans les régions, au-delà de Bamako. Elle a d’ailleurs présenté et expliqué les 

animations du programme à l’une des présidentes d’associations de régions :  

« Donc quand on part dans les régions là, il y a des associatives. J’étais logée chez 

la présidente de l'association de ***. […] Donc quand j'étais à ***, un jour pendant 

la nuit, elle est partie, on a fait plus de 3h de temps. On avait le guide (ndlr de 

Gundo-So), on a feuilleté tout ce qu'elle ne comprend pas. » 

En parallèle, elle continue de siéger au bureau d’AFAS-AMAS et au sein de la coalition. 
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Etude de cas 5 :  

Djello a 51 ans, elle est mariée au sein d’un foyer polygame où elle occupe le rang de deuxième 

épouse. Elle est mère de deux enfants mais elle est en charge de trois. Elle est CPS au sein 

d’ARCAD Santé PLUS depuis 10 ans. Elle connait son statut séropositif depuis 23 ans. 

Annonce de l’infection et le début de la prise en charge 

Elle décrit la découverte de sa séropositivité, qui s’est faite au travers du dépistage de son 

enfant qui était tombé malade à cette époque :  

« Donc c'est à la suite du décès de mon enfant. C'est mon enfant qui était malade 

tout le temps. Je l'ai amené à l'hôpital, je l'ai soigné pendant une année. A la fin, j'ai 

fait sa sérologie. Ça dit qu'il est, qu'il était positif. Donc, parce que moi aussi j'ai fait 

mon test » 

Le centre ARCAD Santé PLUS où elle est suivie devient un lieu où elle reçoit du soutien. C’est 

dans ce centre qu’elle commence son premier traitement. Elle fait partie des premières 

femmes prises en charge par le centre de santé communautaire. 

Début de l’engagement militant 

Les membres d’ARCAD Santé PLUS l’encourage, avec d’autres FVVIH, à créer une association 

de soutien pour les FVVIH. Elle y prend des responsabilités peu à peu, jusqu’à devenir 

présidente de l’association. Pour elle, ce lieu lui permet d’avoir la possibilité d’être soutenue 

par ses pairs : 

 « A : Bon je suis, je peux dire que je suis membre fondatrice de l'association. Quand 

j'étais venue ici en 96, ça se trouvait qu'il n'y avait pas l'association. Donc voilà, on 

était, parce que moi j'étais la 43ème personne, voilà, d'ici, 43ème personne du test 

ici 

I : A découvrir votre statut ? 

A : A découvrir, voilà, ici. Donc il n'y avait pas beaucoup de gens, donc les gens 

venaient, moi aussi je cherchais des gens à connaitre, les gens qui avaient le VIH. 

Donc c'est comme ça qu'on s'est venu ». 

A cette époque, son mari connaissait sa séropositivité car au travers de l’association, elle 

témoigne publiquement de son statut, afin de sensibiliser le grand public :  
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« Bon moi je dis, certes, j'ai dit, bon le problème de partage là pour moi ce n'est 

plus le problème parce que j'ai beaucoup partagé, j'ai beaucoup témoigné, j'ai dit 

publiquement, je dis tu vois, donc moi je n’ai pas de problème de partage». 

Pour elle, son engagement lui permet de bénéficier de formations et ainsi lui permet d’acquérir 

de nouvelles compétences et connaissances :  

« Cela a nous a permis de se former, de développer des compétences et des 

expériences que nous mettons aujourd’hui au profit des autres. ». 

Son engagement lui permet d’aider à son tour les PVVIH, comme elle avait pu l’être lors de son 

dépistage. Ces proches n’ont pas toujours compris son engagement et les actions qu’elle a 

mené, cette incompréhension et ce manque de soutien ont été difficile à vivre :  

« A ce moment, on était discriminés, indexés. […]  Ma photo est passée dans 

beaucoup d’écoles […] voilà, donc j'ai eu beaucoup de discriminations, et puis aussi 

beaucoup de rejets. Surtout de la part de mes parents, mes parents m'ont appelé :   

«pourquoi j'ai fait ça, pourquoi j'ai fait ça. J'ai dit « non, ça ne fait rien, c'est dans le 

cadre de mon travail, je suis la présidente de l'association, il faut que j'aide les 

personnes à se faire dépister, il faut que je témoigne qu'il y a une maladie, bon 

donc je suis là pour aider les autres. C'est pour ça que je le fais ». Mais j'ai eu 

beaucoup de problèmes, j'ai eu beaucoup de problèmes. ». 

Professionnalisation 

Du fait de son engagement au sein d’AFAS-AMAS, elle obtient un poste d’aide pharmacienne 

auprès d’ARCAD Santé PLUS, au travers duquel elle distribue les médicaments aux patient∙e∙s, 

les conseille et fait des visites à domicile : 

 « Nous aimons effectuer ce travail c’est pour cela qu’ARCAD nous a choisi pour 

travailler. Comme dit un proverbe bambara « on ne peut pas raser la tête de 

quelqu’un sans sa présence ». C’est nous qui sommes malades, c’est nous qui 

connaissons nos difficultés, il est important que nous nous rapprochions de ses 

O.N.G. pour qu’ils puissent nous entendre afin de nous aider à résoudre nos 

problèmes. Nous nous sommes rapprochés d’ARCAD pour qu’ils nous 

accompagnent. Ils ont su reconnaître nos valeurs et c’est pourquoi nous avons été 

choisies pour travailler avec eux. C’est comme ça que j’ai intégré ARCAD juste 

qu’on me confie le rôle de pharmacienne. ».  

Elle considère que cette prise de poste lui permet d’être indépendante économiquement, grâce 

à son salaire. 
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Pour mener son rôle d’aide pharmacienne, elle s’appuie sur son expérience en tant que femme 

vivant avec le VIH. Cela lui permet d’aider comme elle a pu l’être au moment de son dépistage :  

« L’idée qui m’a poussé à jouer ce rôle au sein d’ARCAD est que depuis 1996, nous 

avons été les premières personnes touchées par cette maladie malheureusement. 

J’ai pu m’adapter à la situation, j’ai réfléchi en disant que je suis malade certes, 

mais ma vie n’est pas finie. Et que je pouvais continuer à mener une vie normale 

avec ARCAD, que je pouvais aider les autres qui sont dans la même situation que 

moi. ».  

Elle bénéficie également de formations qui lui permettent d’accroitre ses compétences et 

connaissances. Ce nouvel emploi lui laisse cependant moins de temps pour le militantisme. 

Elle remarque une évolution positive de la prise en charge des PVVIH. En effet, contrairement 

à l’époque à laquelle elle avait été dépistée, les traitements sont devenus plus accessibles et 

elle pense que le VIH est mieux connu dans la société, même si les PVVIH restent 

discriminées. 

Participation à Gundo-So et suite 

Elle pense que la participation à Gundo-So a pu l’aider elle-même dans le choix de partager ou 

non son statut sérologique. Elle considère que l’indemnité reversée pour l’animation de Gundo-

So lui permet également d’être un peu plus à l’aise financièrement.  

Djello était déjà impliquée dans le programme Gundo-So, lors du processus d’adaptation. Les 

remarques qu’elles avaient pu faire remonter, avec les autres animatrices, ont été entendues 

pour cette deuxième phase. Elle garde un souvenir très formateur de son voyage au Canada 

dans le cadre d’un séminaire de travail sur l’adaptation. 

Elle trouve que l’animation du programme permet aux animatrices d’être valorisées dans leur 

actions et leurs accompagnements : 

 « Nous aussi on était contentes que ce travail soit réalisé. Je vois qu’on apporte 

de l’aide à des personnes en détresse, des gens qui se sont renfermés à cause de 

leur maladie. Elles se laissaient aller dans la déprime. Elles pensaient qu’il n’y avait 

plus d’espoir pour elles. Nous les animatrices de l’association, nous sommes 

contentes de ce travail réalisé, nous avons reçu des remerciements de nos 

participantes, leurs témoignages de reconnaissances, nous avons été valorisées 

dans notre métier. ».  
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Pour elle, cela leur permet aussi de gagner en compétence et en connaissance et de mieux 

comprendre le vécu des FVVIH qu’elles accompagnent :  

« Je peux dire que le programme a changé ma vision sur le VIH. Comme je l’ai bien 

dit au début de cet entretien : Il y’avait beaucoup de choses que nous-mêmes, nous 

n’étions pas au courant de cette maladie, mais en discutant avec ces groupes de 

femmes, cela nous a permis de connaître certains détails de leur maladie. Tous 

les temps d’échanges avec ces femmes nous ont permis de développer certaines 

compétences qui pourront nous permettre d’accompagner d’autres femmes en 

dehors du programme ».  

A ses yeux, le programme permet d’aider les participantes et répond à des problématiques 

qu’elle observe dans ses accompagnements. La tenue des séances permet également de 

renforcer la relation entre les participantes et l’équipe du centre. Elle considère le programme 

comme un espace de soutien entre pairs pour les participantes :  

« Beaucoup de femmes avaient des difficultés, elles ne savaient pas à qui 

s’adresser. Mais Gundo-So a été un endroit pour se confier, être écoutées, 

conseillées. ». 

Toutefois l’accompagnement des participantes comporte des difficultés comme le fait d’être 

exposée et d’écouter les témoignages difficiles des participantes. Elle aurait aimé pouvoir 

bénéficier d’un accompagnement psychologique. De plus, la crise sanitaire liée au covid-19, a 

rendu difficile la tenue du programme.  

Aussi, Djello trouve que la place des animatrices n’était pas assez valorisée dans le 

recrutement des participantes et l’organisation du programme :  

« Je propose que dorénavant ce genre de programme mérite d’être travaillé en 

amont avec les différents acteurs impliqués, les médecins, les animatrices, avant 

de commencer le programme. ».  

Elle trouve que les critères d’inclusion étaient trop stricts et ont empêché des femmes qui 

auraient vraiment eu besoin du programme d’en bénéficier. Pour elle, la rémunération perçue 

pour l’animation de Gundo-So n’était pas assez importante vis-à-vis du travail fourni :  

« Avant, trop de travail, et ce que nous gagnons aussi, ce n’est pas beaucoup alors 

qu'on fait, on parle trop, on a trop de charge. Sur les deux heures, trois heures de 

temps avec les femmes là. C'est dur de, c'est deux filles pour apprendre beaucoup 

de choses, pour faire, bon. On a, bien vrai qu'on travaille avec ARCAD Sida, on, bon 
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on est personnels d'ARCAD SIDA, on a, on est ensemble depuis longtemps. Mais 

vraiment ce qu'on, ce qu'ils ont proposés, c'est peu pour la force et confiance ».  

Elle aurait apprécié pouvoir animer conjointement des séances avec les médecins pour 

répondre à certains questionnements des participantes. Elle trouve nécessaire que le 

programme soit de nouveau proposé et se questionne sur la suite qu’il lui sera donné, n’ayant 

reçu aucune information à ce sujet :  

« Aujourd’hui la question que je me pose : est-ce que c’est la fin de ce programme 

? Est-ce que le programme va redémarrer car les dernières participantes n’ont pas 

pu achever les séances. La question est-ce que c’est à cause du coronavirus 

seulement que le programme a été suspendu ? Y a-t-il d’autres problème car nous 

sommes inquiètes. Nous n’avons pas d’informations concernant le programme 

Gundo-So. Y aura-t-il un nouveau programme de Gundo-So ? Ou bien c’est la fin 

définitive de ce dispositif. Nous vous remercions de nous apporter une réponse. ». 

En plus de son emploi à ARCAD Santé PLUS, elle occupe des postes dans d’autres 

associations et continue de militer :  

« Jusqu’à présent, on est en train de lutter pour que les personnes vivant avec le 

VIH soient à l'aise dans leur traitement et que le sida comme on l'a dit, les 90% là, 

qu'on a dit qu'il faut la réduction de 90%, des personnes, et puis les enfants, tout, 

donc jusqu'à présent on est dans la lutte ». 
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Etude de cas 6 :  

Fatou a 45 ans, elle est mariée dans un foyer polygame, où elle est la première épouse. Elle est 

mère de quatre enfants.  

Elle est CPS au sein d’ARCAD Santé PLUS depuis 15 ans. Elle connait son statut séropositif 

depuis 21 ans. 

Annonce de l’infection et le début de la prise en charge 

Avant d’être dépistée, Fatou avait connaissance de l’infection au VIH/Sida, mais son dépistage 

a été un bouleversement. Elle l’a découvert à son insu, par une de ses proches. Son dépistage 

a été réalisé au sein d’un centre de santé communautaire géré par ARCAD Santé PLUS. Elle y 

a ensuite poursuivi sa prise en charge. Son inquiétude s’est portée sur la possibilité qu’elle ait 

transmis le VIH à ses enfants. Après leur dépistage, il s’est avéré qu’ils ne sont pas infectés.  

Son entourage n’a pas cru à son infection car elle se portait bien physiquement. À cette 

époque, elle avait suivi des études de secrétariat.  

Début de l’engagement militant 
Fatou s’engage dans l’association AFAS-AMAS au sein de son centre de suivi. Les 

professionnel∙le∙s de santé l’encourage dans cet engagement. Elle y trouve une source de 

soutien social entre FVVIH. Elle occupera alors des responsabilités au sein du bureau de 

l’association : du rôle de secrétaire, puis de trésorière et enfin présidente de l’association 

pendant quelques années :  

« J’étais allée au secrétariat, après je suis rentrée au niveau du poste politique, en 

tant que trésorière de AMAS. Petit à petit quoi. ».  

Sa famille apprend son statut à cette période. Elle est au courant de son engagement dans 

l’association, et la soutient. 

Professionnalisation 

Après avoir occupé le poste de secrétaire dans l’association, en échange d’une indemnité, elle 

obtient un poste au sein ARCAD Santé PLUS en tant que coordinatrice du programme genre et 

comme cheffe de projet sur la gestion des CPS dans les régions du Mali :  

« Je suis cheffe de projet mais je travaille avec un chargé d’évaluation. Nous 

gérons en général 19 CPS qui sont présents dans 3 régions : Mopti : 6 CPS, Kayes : 

8 CPS, Koulikoro : 5 CPS. ».  
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Elle revendique son expérience de FVVIH pour mener à bien ses missions. À cette période, elle 

a la sensation que l’opinion publique est plus informée sur le VIH/Sida que lorsqu’elle avait 

appris sa propre séropositivité. Cependant, elle constate encore la circulation de mauvaises 

informations et des différences dans l’accès à l’information, entre les zones urbaines et 

rurales.  

En complément de ce poste, elle occupe d’autres postes dans des coalitions d’associations :  

« A : J'ai des responsabilités, en tant que présidente du réseau malien, des 

associations des personnes vivant avec le VIH 

I : C'est un réseau de toutes les associations maliennes ? 

A : Au Mali, et le 21 mars aussi j'ai été élue comme présidente du réseau africain ».  

Participation à Gundo-So et suite 

Lors de l’évaluation de Gundo-So, Fatou occupe alors plusieurs postes et responsabilités 

politiques dans la lutte contre le VIH/Sida. Cet engagement occupe une part importante de 

son temps, et lui laisse moins de temps pour ses proches :  

« Sauf que, l'activité ne me permet pas de fréquenter mes amis comme je le faisais 

avant. C'est ça le seul problème. ».  

Sa première expérience dans Gundo-So a été lors de son adaptation culturelle, où elle était 

animatrice. Durant cette seconde expérience qu’est l’évaluation du programme, elle occupe un 

poste d’appui sur les différents centres d’implantation de Gundo-So. 

Au sujet de l’étude ANRS 12373, à son avis, les critères d’inclusion définis étaient trop stricts 

et ne correspondaient pas à la réalité du terrain. Pour elle, le rôle des animatrices n’a pas été 

assez pris en compte dans l’inclusion :  

« Les points à améliorer seraient de revoir les critères, il faut aller au-delà des cinq 

ans pour que plusieurs femmes puissent bénéficier du programme. Et mettre en 

lien les médecins et les animatrices au moment des recrutements, cela facilitera 

le travail. ».  

Certaines difficultés, plus sociétales, ont également rendu le programme compliqué à ses 

yeux : la précarité des participantes, les décès, l’impact du covid-19 ou encore les maris des 

participantes qui ne donnaient plus leur accord pour leur participation. 

La formation réalisée en amont du commencement de l’étude et les animations des séances, 

lui ont permises d’acquérir de nouvelles connaissances et compétences. Elle a la sensation 
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que l’animation de Gundo-So impacte positivement ses pratiques professionnelles au long 

cours :  

« Pour nous les animatrices, on s’est senties utile, on a compris qu’on pouvait 

servir à d’autres personnes. Ça nous a permis d’acquérir des expériences, des 

compétences. Ça nous a permis de renforcer notre capacité d’accompagnement. 

On a été formées et cette formation va nous servir à aider d’autres personnes en 

dehors de Gundo-So. Même si on a obtenu un diplôme d’un métier et que tu n’as 

jamais exercé, ni pratiqué des stages, ton diplôme n’a pas de valeur sur le marché 

de l’emploi… Mais la formation que nous avons fait avec Gundo-So nous a apporté 

une satisfaction morale ». 

Auprès des participantes, elle observe que le programme les aide, et améliore leur quotidien. 

Il offre aussi un espace de soutien entre pairs. 

Elle relève le manque de continuité à la fin de l’étude sur la suite donnée au programme, et la 

nécessité de l’étendre au reste du pays, en-dehors de Bamako :  

« Il faut aussi décentraliser le programme. Ce n’est pas à Bamako seulement qu’il 

y a des femmes malades. Il y en a dans toute la région, et dans tout le Mali. 

Beaucoup de femmes ont été exclues du programme à cause de la distance 

géographique. C’est un point à améliorer aussi. ». 
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Etude de cas 7 : 

Rokia a 44 ans, elle vit avec ses trois enfants. Elle était mariée, dans un foyer polygame, mais 

est seule maintenant. Elle a été animatrice de Gundo-So durant l’étude ANRS 12373 et est 

bénévole au sein de l’association AFAS-AMAS et au sein d’un centre de santé communautaire 

d’ARCAD Santé PLUS. Elle connait sa séropositivité depuis 17 ans. 

Annonce de l’infection et le début de la prise en charge 

Avant de connaitre sa séropositivité, Rokia fait du petit commerce pour gagner sa vie. C’est 

lors d’un don du sang, que la médecin qui la suit lui conseille de réaliser un dépistage du VIH. 

Celui-ci s’est avéré positif.  

Dès l’annonce de sa séropositivité, elle en informe son mari et une autre personne de 

confiance. Cette dernière personne révélera sa séropositivité à la co-épouse de Rokia. Sa 

coépouse va alors rendre public son infection au VIH : ses enfants, ses proches et ses 

voisin∙e∙s auront connaissance de sa séropositivité malgré son souhait. 

Lorsque sa coépouse apprendra sa séropositivité, cela entrainera des conflits avec son mari 

et sa belle-famille. Ces conflits mèneront à une rupture avec son mari. 

En parallèle, elle commence son suivi médical au sein d’un centre de santé communautaire 

d’ARCAD Santé PLUS, où elle suit son traitement. 

« Je ne te mens pas que ça n’a pas été facile pour moi, mais après ça va passer, 

j’ai suivi mon traitement sans me cacher, j’ai fait mes activités sans me cacher, 

tout le monde est au courant, même mes enfants m’apportent mon traitement, et 

tout le quartier est au courant et finalement ils ont dit que ce n’est pas vrai que ma 

coépouse a fait cela pour détruire ma réputation. Car pour les autres, la maladie 

du sida signifie la mort. Comme je suis toujours en vie et en bonne santé les gens 

ne croient plus à ma maladie. » 

Début de l’engagement militant 
Au sein du centre de santé communautaire elle découvre l’association AFAS-AMAS et les 

activités proposées. Rokia décide de s’engager comme bénévole dans l’association et 

contribue aux accompagnements des patient∙e∙s, une fois s’être sentie mieux vis-à-vis de sa 

propre infection. Elle a souhaité s’engager afin de pouvoir sensibiliser et prévenir l’infection 

chez de nouvelles personnes, ce qui l’amène parfois à témoigner de sa séropositivité : 

« Nous faisons des animations dans les écoles pour faire des témoignages afin 

que toutes les personnes qui n’acceptent pas leur maladie puissent prendre 
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conscience de sa gravité. Nous faisons des conférences dans les salles de 

spectacles. Comme tu sais, il y a beaucoup des gens qui ne croient pas à cette 

maladie, donc quand on a des subventions, on organise beaucoup d’animations 

dans les lieux de concerts, ainsi on peut toucher plus de monde pour parler du 

problème du sida. Nous faisons beaucoup de sensibilisation pour que les gens 

puissent prendre conscience que le sida existe et qu’il y a un traitement efficace 

aujourd’hui. Souvent les gens ne croient pas à la maladie du sida, ils viennent 

quand on fait de la sensibilisation. Par curiosité, mais après tous nos efforts de 

témoignages il y a encore certaines personnes qui continuent à ne pas y croire. 

Dans des situations comme cela, nous sommes obligées de parler de notre propre 

histoire. On témoigne pour qu’ils comprennent que nous-mêmes on a la maladie 

et que c’est pour cela qu’on vient leur parler de sa gravité. Et qu’il existe des 

méthodes de traitement qui sont actuellement efficaces. Il suffit de réaliser des 

analyses pour se faire tester. » 

Elle intègre aussi la chorale de l’association. Elle ne cache pas son engagement militant et sa 

prise en charge. Ses enfants l’aident au quotidien, et tout son entourage a connaissance de sa 

séropositivité en raison du partage fait par sa coépouse : 

« Je ne te mens pas que ça n’a pas été facile pour moi, mais après ça va passer, 

j’ai suivi mon traitement sans me cacher, j’ai fait mes activités sans me cacher, 

tout le monde est au courant, même mes enfants m’apportent mon traitement » 

En rejoignant l’association en tant que bénévole, elle bénéficie de formations proposées par 

ARCAD Santé PLUS. Les connaissances et compétences acquises durant formations l’aident 

dans ses activités bénévoles. 

Professionnalisation et participation à Gundo-So 

Dans le parcours de Rokia, sa professionnalisation intervient au travers de la participation au 

programme Gundo-So. 

En effet, c’est en tant que bénévole d’AFAS-AMAS et du centre de santé communautaire qu’elle 

est sollicitée pour devenir animatrice de Gundo-So. 

Grâce à sa participation au programme, elle dit avoir acquis de nouvelles connaissances sur 

le VIH : 

« Ça m’a beaucoup apporté personnellement car je connaissais beaucoup de 

choses mais à travers le programme j’en ai appris davantage. » 
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Pour elle Gundo-So répond à des problématiques que rencontrent les FVVIH au quotidien. Le 

programme permet de les accompagner en les aidant à partager, et en proposant un espace 

de soutien. L’animation des séances lui a également permis de tisser des relations fortes avec 

les participantes, qui perdurent après le programme : 

« Nous avons tissé des liens très fort avec ces femmes, on était comme une 

famille, avec des liens d’amitié et d’entraide. Elles se sentaient à l’aise en notre 

compagnie, et nous on leur apportait notre aide en gardant leurs secrets, on les 

réconfortait énormément. Et nous sommes toujours disponibles pour les 

accompagner, les écouter, même après le programme toutes les questions 

qu’elles ont besoin de nous poser concernant le sida nous nous tenons à leur côté. 

Nous continuons à jouer notre rôle, c’est tout. » 

Néanmoins, elle a trouvé que l’organisation de l’étude ne permettait pas aux participantes qui 

avaient davantage besoin d’être accompagnées d’en bénéficier. Elle aurait aimé un meilleur 

partenariat entre les médecins et les animatrices pour réaliser l’inclusion. Elle regrette aussi 

que certaines participantes n’étaient pas assez motivées. Elle estime également que 

l’indemnisation pour les transports des participantes n’était pas adaptée à la réalité 

économique des participantes, et que le montant aurait dû être plus élevé. 

L’arrêt des activités à cause du covid-19 a été une déception.  

En parallèle, elle continue ses activités bénévoles, notamment la chorale d’AFAS-AMAS dont 

elle est devenue la cheffe du groupe. 

Elle ne rencontre plus de problèmes vis-à-vis de sa séropositivité, puisque son entourage l’a 

appris par le biais de sa coépouse. Comme elle se porte bien physiquement, ses proches 

doutent qu’elle soit réellement atteinte du VIH, et elle ne rencontre pas de problème par rapport 

à cela : 

« Car pour les autres la maladie du sida signifie la mort. Comme je suis toujours 

en vie et en bonne santé les gens ne croient plus à ma maladie. » 

Et après Gundo-So ? Suites 

Rokia s’interroge sur la suite qui sera donnée au programme. Elle souhaite qu’il soit perpétué 

et développé dans les aux régions en-dehors de Bamako. La fin de l’étude a également entrainé 

la fin de son contrat et de sa rémunération. Si Gundo-So continuait, cela lui permettrait 

d’assurer son revenu : 
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Analyse transversale 

Afin de proposer une analyse visuelle des résultats apportés par les études de cas 

présentées ci-dessus, un tableau a été construit. Il permet de regrouper les différents thèmes 

codés, pour chaque animatrice, en fonction de la période donnée (Tableau 12). Cette 

représentation transversale permet d’observer la proximité entre les participantes dans leur 

parcours, et les vécus similaires se jouant aux mêmes périodes. 

Ainsi, la période du dépistage et du début de la prise en charge est caractérisée par la saillance 

du statut de PVVIH et les ajustements qui en découlent vis-à-vis de cet évènement de vie. Pour 

certaines, cette étape sera déjà l’occasion de s’engager dans l’associatif pour lutter contre le 

VIH/Sida et participer à des réunions entre pairs.  

L’engagement dans l’association marque l’entrée dans l’engagement communautaire par la 

prise de responsabilités et la participation à des actions militantes.  

La professionnalisation des animatrices est caractérisée par la construction de cette nouvelle 

identité professionnelle qui s’appuie sur l’expérience militante au sein d’AFAS-AMAS.  

Enfin, la participation à Gundo-So enrichie la pratique professionnelle et donne l’occasion 

d’acquérir de nouvelles compétences, avec le regret de ne pas avoir pu occuper une place plus 

importante dans la prise de décision.
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Tableau 12 - Tableau transversal des trajectoires des animatrices 
 Animatrice 1 Animatrice 2 Animatrice 3 Animatrice 4 Animatrice 5 Animatrice 6 Animatrice 7 

D
ép

is
ta

g
e 

et
 p

ri
se

 e
n 

ch
ar

g
e 

Être une femme 
vivant avec le VIH – 
Expérience du VIH 
au quotidien 

Être une femme 
vivant avec le VIH – 
Expérience du VIH au 
quotidien 

 Être une femme vivant 
avec le VIH – 
Expérience du VIH au 
quotidien 

Être une femme 
vivant avec le VIH – 
Expérience du VIH au 
quotidien 

Être une femme 
vivant avec le VIH – 
Expérience du VIH au 
quotidien 

Être une femme 
vivant avec le VIH – 
Expérience du VIH au 
quotidien 

Être une femme 
vivant avec le VIH – 
Gérer les facteurs 
sociaux impactant 
le VIH 

Être une femme 
vivant avec le VIH – 
Gérer les facteurs 
sociaux impactant le 
VIH 

Être une femme vivant 
avec le VIH – Gérer les 
facteurs sociaux 
impactant le VIH 

Être une femme 
vivant avec le VIH – 
Gérer les facteurs 
sociaux impactant le 
VIH 

Être une femme 
vivant avec le VIH – 
Gérer les facteurs 
sociaux impactant le 
VIH 

Engagement 
communautaire -  
Un lieu de soutien 
social et 
d'apprentissage 

Engagement 
communautaire -  
Un lieu de soutien 
social et 
d'apprentissage 

Engagement 
communautaire - 
Initiation par le 
centre de santé 
communautaire 

Engagement 
communautaire - 
Initiation par le 
centre de santé 
communautaire 

Vers une 
professionnalisation 
de l'expérience 
militante - Identité 
professionnelle 
basée sur son 
expérience de FVVIH 

Vers une 
professionnalisation 
de l'expérience 
militante - Identité 
professionnelle basée 
sur son expérience de 
FVVIH 

Vers une 
professionnalisation 
de l'expérience 
militante - Identité 
professionnelle 
basée sur son 
expérience de FVVIH 

 Vers une 
professionnalisation 
de l'expérience 
militante - Identité 
professionnelle 
basée sur son 
expérience de FVVIH 

Être une femme 
vivant avec le VIH – 
Gérer les facteurs 
sociaux impactant 
le VIH 

Vers une 
professionnalisation 
de l'expérience 
militante - Un accès à 
des ressources 

Vers une 
professionnalisation 
de l'expérience 
militante - Un accès à 
des ressources 

Vers une 
professionnalisation 
de l'expérience 
militante - Un accès à 
des ressources 

Engagement 
communautaire -  
Un lieu de soutien 
social et 
d'apprentissage 

Vers une 
professionnalisation 
de l'expérience 
militante - Un accès à 
des ressources 

Engagement 
communautaire -  
Un lieu de soutien 
social et 
d'apprentissage 

Engagement 
communautaire -  
Un lieu de soutien 
social et 
d'apprentissage 

Engagement 
communautaire -  
Un lieu de soutien 
social et 
d'apprentissage 
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Animatrice 1 Animatrice 2 Animatrice 3 Animatrice 4 Animatrice 5 Animatrice 6 Animatrice 7 

D
éb

ut
 d

e 
l'e

ng
ag

em
en

t 
co

m
m

un
au

ta
ir

e 

Être une femme 
vivant avec le VIH – 
Expérience du VIH 
au quotidien 

Être une femme 
vivant avec le VIH – 
Expérience du VIH au 
quotidien 

 Être une femme 
vivant avec le VIH – 
Expérience du VIH au 
quotidien 

Être une femme 
vivant avec le VIH – 
Expérience du VIH 
au quotidien 

Être une femme 
vivant avec le VIH – 
Gérer les facteurs 
sociaux impactant 
le VIH 

Être une femme 
vivant avec le VIH – 
Expérience du VIH 
au quotidien 

Engagement 
communautaire - 
Initiation par le 
centre de santé 
communautaire 

Être une femme 
vivant avec le VIH – 
Gérer les facteurs 
sociaux impactant le 
VIH 

Être une femme 
vivant avec le VIH – 
Gérer les facteurs 
sociaux impactant le 
VIH 

Engagement 
communautaire -  
Un lieu de soutien 
social et 
d'apprentissage 

Être une femme 
vivant avec le VIH – 
Gérer les facteurs 
sociaux impactant 
le VIH 

Engagement 
communautaire -  
Un lieu de soutien 
social et 
d'apprentissage 

Engagement 
communautaire -  
Un lieu de soutien 
social et 
d'apprentissage 

Engagement 
communautaire -  
Un lieu de soutien 
social et 
d'apprentissage 

Engagement 
communautaire -  
Un lieu de soutien 
social et 
d'apprentissage 

Engagement 
communautaire -  
Un lieu de soutien 
social et 
d'apprentissage 

Engagement 
communautaire - 
Initiation par le 
centre de santé 
communautaire 

Engagement 
communautaire - 
Initiation par le 
centre de santé 
communautaire 

Engagement 
communautaire - 
Initiation par le 
centre de santé 
communautaire 

Engagement 
communautaire - 
Initiation par le 
centre de santé 
communautaire 

Engagement 
communautaire - 
Initiation par le 
centre de santé 
communautaire 
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Animatrice 1 Animatrice 2 Animatrice 3 Animatrice 4 Animatrice 5 Animatrice 6 Animatrice 7 

P
ro

fe
ss

io
nn

al
is

at
io

n 

Vers une 
professionnalisatio
n de l'expérience 
militante -Identité 
professionnelle 
basée sur son 
expérience de 
FVVIH 

Être une femme 
vivant avec le VIH – 
Expérience du VIH au 
quotidien 

 

Vers une 
professionnalisation 
de l'expérience 
militante - Un accès à 
des ressources 

Vers une 
professionnalisation 
de l'expérience 
militante - Identité 
professionnelle basée 
sur son expérience de 
FVVIH 

Vers une 
professionnalisation 
de l'expérience 
militante - Un accès à 
des ressources 

Être une femme 
vivant avec le VIH – 
Expérience du VIH au 
quotidien 

 

Être une femme 
vivant avec le VIH – 
Expérience du VIH 
au quotidien 

 

Être une femme 
vivant avec le VIH – 
Gérer les facteurs 
sociaux impactant 
le VIH 

Être une femme 
vivant avec le VIH – 
Expérience du VIH 
au quotidien 

 

Prendre part à une 
recherche 
communautaire -  
GS un canal 
d'apprentissage 
dans parcours le 
professionnel 

Être une femme 
vivant avec le VIH – 
Gérer les facteurs 
sociaux impactant le 
VIH 

Être une femme 
vivant avec le VIH – 
Gérer les facteurs 
sociaux impactant le 
VIH 

Être une femme 
vivant avec le VIH – 
Gérer les facteurs 
sociaux impactant 
le VIH 

Vers une 
professionnalisatio
n de l'expérience 
militante - Identité 
professionnelle 
basée sur son 
expérience de 
FVVIH 

Être une femme 
vivant avec le VIH – 
Gérer les facteurs 
sociaux impactant 
le VIH 

Vers une 
professionnalisation 
de l'expérience 
militante - Identité 
professionnelle 
basée sur son 
expérience de FVVIH 

Vers une 
professionnalisation 
de l'expérience 
militante - Identité 
professionnelle 
basée sur son 
expérience de FVVIH 

Vers une 
professionnalisatio
n de l'expérience 
militante - Identité 
professionnelle 
basée sur son 
expérience de 
FVVIH 

Vers une 
professionnalisatio
n de l'expérience 
militante - Identité 
professionnelle 
basée sur son 
expérience de 
FVVIH 

Être une femme 
vivant avec le VIH – 
Gérer les facteurs 
sociaux impactant 
le VIH 

Vers une 
professionnalisation 
de l'expérience 
militante - Un accès à 
des ressources 

Vers une 
professionnalisation 
de l'expérience 
militante - Un accès à 
des ressources 

Vers une 
professionnalisatio
n de l'expérience 
militante - Un accès 
à des ressources 

Engagement 
communautaire -  
Un lieu de soutien 
social et 
d'apprentissage 

Vers une 
professionnalisatio
n de l'expérience 
militante - Un accès 
à des ressources 

Engagement 
communautaire -  
Un lieu de soutien 
social et 
d'apprentissage 

Engagement 
communautaire -  
Un lieu de soutien 
social et 
d'apprentissage 

Engagement 
communautaire -  
Un lieu de soutien 
social et 
d'apprentissage 
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Animatrice 1 Animatrice 2 Animatrice 3 Animatrice 4 Animatrice 5 Animatrice 6 Animatrice 7 

P
ar

ti
ci

pa
ti

o
n 

à 
G

S
 e

t 
su

it
e 

Être une femme vivant 
avec le VIH – Gérer les 
facteurs sociaux 
impactant le VIH 

Être une femme vivant 
avec le VIH – 
Expérience du VIH au 
quotidien 

 

Vers une 
professionnalisation de 
l'expérience militante - 
Un accès à des 
ressources 

Être une femme vivant 
avec le VIH – 
Expérience du VIH au 
quotidien 

 

Être une femme 
vivant avec le VIH – 
Expérience du VIH au 
quotidien 

 

Être une femme 
vivant avec le VIH – 
Gérer les facteurs 
sociaux impactant le 
VIH 

Être une femme 
vivant avec le VIH – 
Expérience du VIH au 
quotidien 

 

Engagement 
communautaire -  
Un lieu de soutien social 
et d'apprentissage 

Être une femme vivant 
avec le VIH – Gérer les 
facteurs sociaux 
impactant le VIH 

Être une femme 
vivant avec le VIH – 
Gérer les facteurs 
sociaux impactant le 
VIH 

Être une femme 
vivant avec le VIH – 
Gérer les facteurs 
sociaux impactant le 
VIH 

Prendre part à une 
recherche 
communautaire - Une 
activité communautaire, 
mais sans être au centre 
des décisions 

Être une femme vivant 
avec le VIH – Gérer les 
facteurs sociaux 
impactant le VIH 

Engagement 
communautaire -  
Un lieu de soutien 
social et 
d'apprentissage 

Engagement 
communautaire -  
Un lieu de soutien 
social et 
d'apprentissage 

Engagement 
communautaire -  
Un lieu de soutien 
social et 
d'apprentissage 

Engagement 
communautaire -  
Un lieu de soutien 
social et 
d'apprentissage 

Prendre part à une 
recherche 
communautaire - GS un 
canal d'apprentissage 
dans le parcours 
professionnel 

Prendre part à une 
recherche 
communautaire - Une 
activité 
communautaire, mais 
sans être au centre des 
décisions 

Prendre part à une 
recherche 
communautaire - Une 
activité 
communautaire, mais 
sans être au centre des 
décisions 

Prendre part à une 
recherche 
communautaire - Une 
activité 
communautaire, mais 
sans être au centre des 
décisions 

Prendre part à une 
recherche 
communautaire - Une 
activité 
communautaire, mais 
sans être au centre 
des décisions 

Prendre part à une 
recherche 
communautaire - Une 
activité 
communautaire, mais 
sans être au centre 
des décisions 

Prendre part à une 
recherche 
communautaire - Une 
activité 
communautaire, mais 
sans être au centre 
des décisions 

Prendre part à une 
recherche 
communautaire - 
Bénéfique pour elles en 
tant que FVVIH 

Prendre part à une 
recherche 
communautaire - GS un 
canal d'apprentissage 
dans le parcours 
professionnel 

Prendre part à une 
recherche 
communautaire - GS un 
canal d'apprentissage 
dans parcours le 
professionnel 

Prendre part à une 
recherche 
communautaire - GS un 
canal d'apprentissage 
dans parcours le 
professionnel 

Prendre part à une 
recherche 
communautaire - GS 
un canal 
d'apprentissage dans 
le parcours 
professionnel 

Prendre part à une 
recherche 
communautaire - GS 
un canal 
d'apprentissage dans 
le parcours 
professionnel 

Prendre part à une 
recherche 
communautaire - GS 
un canal 
d'apprentissage dans 
le parcours 
professionnel 

Prendre part à une 
recherche 
communautaire - 
Bénéfique pour elle en 
tant que FVVIH 

Prendre part à une 
recherche 
communautaire - 
Bénéfique pour elle 
en tant que FVVIH 

Prendre part à une 
recherche 
communautaire - 
Bénéfique pour elle 
en tant que FVVIH 
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Discussion intermédiaire 

L’analyse de ces trajectoires d’animatrices permet de mettre en évidence un type de 

trajectoire partagé entre les animatrices vivant avec le VIH.  

Parmi les animatrices rencontrées, une seule n’était pas infectée par le VIH. Sa trajectoire est 

caractérisée par le fait qu’elle est arrivée à ce poste non pas par choix, mais par nécessité, à 

la suite de ses études. Elle enchaîne différents contrats, la laissant dans une position précaire 

au sein de l’association. Sa posture n’est pas militante, mais la participation à Gundo-So lui a 

permis d’acquérir de nouvelles compétences et connaissances, notamment quant au vécu des 

FVVIH. Sa posture et son expérience distincte du reste du corpus ne permettent pas une 

analyse plus approfondie d’une trajectoire d’animatrice séronégative dans le champ du 

VIH/Sida. 

Les trajectoires des animatrices vivant avec le VIH se rejoignent, elles, sur différents points : 

une découverte brutale de leur séropositivité ; une prise en charge au travers d’ARCAD Santé 

PLUS, qui devient un lieu de soutien ; un engagement militant au travers AFAS-AMAS, lieu 

d’apprentissage et de soutien, qui les amène à devenir CPS. Leur expérience de Gundo-So, et 

de son évaluation, se rejoignent aussi sur la critique des critères d’inclusion et sur leur degré 

de participation dans la prise de décision ; l’envie de continuer et d’étendre Gundo-So en 

dehors de Bamako ; l’intérêt pour leurs pratiques professionnelles et pour leur propre gestion 

de l’infection. Le programme, en tant que tel, est décrit positivement, comme un programme 

aidant les participantes en leur apportant des connaissances, en les outillant et en étant un 

lieu de soutien. 

Un empowerment psychologique 

Ces trajectoires peuvent être lues dans un premier temps au travers de la notion 

d’empowerment psychologique. En effet, ces différentes étapes permettent d’observer le 

développement de différents processus participants à celui d‘empowerment psychologique.  

Les trois composantes, comportementale, interactionnelle et intrapersonnelle, sont 

développées au cours des trajectoires des animatrices. 

Leur engagement ou participation à un mouvement collectif est une des conditions de 

l’empowerment psychologique et fait référence à la composante comportementale de ce 

niveau. Le développement de la conscience critique fait référence à la composante 

interactionnelle. Le développement d’une identité professionnelle fait, elle, référence à la 

composante intrapersonnelle (Zimmerman & Eisman, 2017). 
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Les animatrices vivant avec le VIH ont en commun d’avoir découvert leur séropositivité lors du 

pic d’infection au VIH/Sida lors des années 90 au Mali. Toutes les animatrices vivant avec le 

VIH, témoignent d’un engagement communautaire au sein de l’association AFAS-AMAS.  

C’est au travers de leur suivi dans le centre de santé, qu’elles ont découvert et fréquenté 

l’association. Le rôle d’ARCAD Santé PLUS et de ses professionnel∙le∙s semble important dans 

l’engagement de ces femmes qui peut être défini comme du militantisme, d’après la définition 

de Forenza & Germak (2015) : « Le militantisme est le processus de compréhension, de 

contextualisation et de négociation des problèmes avec et au nom d'une communauté 

démunie. » [Traduction libre] (p.230).  

Cette découverte de l’infection est donc caractérisée par une époque où le VIH/Sida était 

encore plus stigmatisé qu’aujourd’hui, peu connu et où peu de possibilités de traitements 

existaient, ou étaient disponibles. Cette situation de menace individuelle très forte fait écho à 

ce que Kieffer (1983) décrit comme situation clef, qui déclenche l’initiation dans une 

mobilisation, pour changer sa condition. La connaissance d’autres activistes et leur 

sollicitation est souvent liée à l’engagement des personnes (Gaudet & Turcotte, 2013). Dans 

le cas des animatrices, la majorité de celles qui ont été rencontrées n’étaient pas en lien avec 

le milieu du VIH/Sida avant leur dépistage et leur engagement, à l’exception d’une, dont des 

membres de la famille travaillaient au sein d’ARCAD Santé PLUS. C’est en initiant leur prise en 

charge, qu’elles découvrent l’association et sont invitées et encouragées à y participer, soit par 

les professionnel∙le∙s de santé soit par les bénévoles. Elles aussi, une fois CPS, encourageront 

les personnes qu’elles suivent à participer aux activités de l’association. 

En s’engageant, d’abord au sein d‘AFAS-AMAS puis dans leur poste de CPS, quelques-unes 

des animatrices relèvent et dénoncent les difficultés et vulnérabilités propres aux FVVIH. Une 

prise de conscience des inégalités sociales s’opère ainsi, au travers des échanges avec les 

patientes et au sein des activités d’AFAS-AMAS, comme cela a été observé au sein de 

l’enquête Parcours, au travers de l’engagement des FVVIH dans des associations (Gerbier-

Aublanc, 2017). Appelé aussi conscience critique, cette étape est nécessaire dans le 

développement de l’empowerment psychologique mais, contrairement à ce qui est retrouvé 

dans les travaux de Rutledge (2023), les animatrices n’expriment pas avoir ressenti de la colère 

ou de la frustration sur leur situation sociale marquée par des inégalités. C’est dans une 

seconde étape, que Kieffer (1983) nomme l’aire d’avancement, qu’une compréhension critique 

se développe au travers des relations entre pairs, dans une organisation collective structurée. 

Cette étape peut s’observer dans les trajectoires des animatrices lors de l’entrée dans 

l’engagement communautaire, d’abord au sein d’ARCAD Santé PLUS, via leur prise en charge, 



289 
 

puis dans l’association AFAS. Cette conscience critique continue de se développer en même 

temps que les animatrices vont, tour à tour, prendre des responsabilités au sein d’AFAS, ce qui 

peut être mis en parallèle avec l’aire d’engagement, décrite par Kieffer (1983).  

Cet engagement et cette professionnalisation sont également marqués par l’accentuation de 

l’identité professionnelle construite autour du statut de FVVIH valorisante (Fanchini & 

Maurice, 2021). Le rôle de mère, des animatrices, occupe également une place importante 

dans leur parcours avec le VIH, puis au cours de leur professionnalisation : dépistage des 

enfants, prévention de l’infection chez leurs enfants, puis lors de leurs accompagnements, 

plusieurs animatrices soulignent la difficulté d’accompagner et de voir des enfants atteints 

eux-aussi du VIH. Ce rôle de mère est également souligné, dans la revue de littérature de 

Rutledge (2023), comme moteur à l’engagement activiste.  

Différents éléments des composantes interactionnelle et intrapersonnelle se développent en 

parallèle.  

En effet, en fréquentant le centre de suivi, elles intègrent et participent aux activités de 

l’association AFAS-AMAS. Ces deux entités, sont matérialisées dans le même lieu et 

représentent alors un lieu de soutien. Similaire aux groupes de soutien décrits dans la 

littérature, la participation aux activités d’AFAS-AMAS permet aux animatrices de se sentir plus 

à l’aise avec leur infection, d’agrandir leur réseau social, et d’adopter des comportements de 

soins (Brashers et al., 2002; Paudel & Baral, 2015). En participant aux activités d‘AFAS-AMAS, 

ce nouveau réseau social leur permet de s’informer et comprendre leur infection. C’est 

également un réseau social qui leur permettra d’obtenir du soutien social au travers d’aides 

matérielles ou psychologiques (Raker et al., 2020). Les groupes de soutien entre PVVIH ont 

montré des effets positifs sur la santé de leurs membres (Bateganya et al., 2015; Genberg et 

al., 2016). Comme cela a été relevé dans l’étude des trajectoires d’engagement des militant∙e∙s 

d’AIDES et Act Up, l’engagement est vécu comme une opportunité pour créer ou recréer des 

liens sociaux et rechercher du soutien (Fillieule & Broqua, 2001). Cette porte d’entrée dans 

l’engagement est également celle, mentionnée par les animatrices, dans leur engagement au 

sein d’AFAS-AMAS. La motivation à intégrer et rejoindre ce collectif est également observée 

dans différents collectifs, dans le but de lier des relations avec des personnes qui partagent la 

même identité que soi, et pour récréer un réseau social (Brashers et al., 2002). La participation 

à ce collectif permet en effet aux animatrices de créer un réseau de FVVIH et de mieux vivre 

leur identité sociale en tant que FVVIH (Mburu et al., 2013). Elles participent à recréer cette 

dynamique au travers de Gundo-So, en créant au sein des groupes qu’elles animent, des 
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relations de confiance et de soutien, qui permettront aux participantes d’élargir leur réseau 

social et de contribuer à la construction d’une identité sociale autour du VIH.  

L’expertise des animatrices quant au vécu en tant que FVVIH, et leurs compétences en tant 

que militante dans la lutte contre le VIH/Sida, leur permettent d’obtenir des postes au sein 

d’ARCAD Santé PLUS. L’organisation communautaire est ainsi en lien très étroit avec 

l’engament de ces animatrices. Contrairement à ce qui a pu être observé dans le cas d’autres 

pathologies, le statut de pairs aidantes professionnelles semble permettre aux femmes de 

dépasser le niveau psychologique de l’empowerment, en devenant des figures de références 

auprès des nouvelles patientes et ainsi d’œuvrer pour l’amélioration des conditions de vies des 

PVVIH (Fanchini & Maurice, 2021). Cette figure de référence se matérialise également au 

travers des témoignages publics de leur séropositivité dans les médias ou lors d’actions de 

l’association. Le statut de pairs éducateur∙ice∙s permet d’améliorer l’état de santé des PVVIH 

accompagnées (Raker et al., 2020). 

Contrairement, aux FVVIH originaires d’Afriques sub-saharienne, interrogées dans le cas de 

l’enquête Parcours, les animatrices de Bamako, ne font pas état de questionnements ou 

d’inquiétudes relatives au partage de leur statut séropositif, dans leur décision de s’engager 

au sein d’AFAS-AMAS (Gerbier-Aublanc, 2017). Une seule animatrice mentionne le soutien du 

mari, comme un élément facilitant l’engagement. 

Leur parcours dans l’association est caractérisé par des prises de responsabilités, et une 

montée en compétence au travers des activités de l’association. L’engagement au sein 

d’AFAS-AMAS, puis leur posture de CPS, permet aux animatrices d’avoir accès à des espaces 

de représentations publics, notamment au travers des actions de témoignages publics, 

comme cela est observé dans l’enquête Parcours (Gerbier-Aublanc, 2017). Ces espaces 

ouvrent la porte à d’autres et permettent aux animatrices de développer de nouvelles 

compétences, de communication par exemple.  

Ces trajectoires vers le militantisme se retrouve dans plusieurs récits de militant∙e∙s dans le 

champ du VIH en Afrique de l’Ouest. Ainsi Soriat (2016) illustre les différentes étapes 

rencontrées par un militant vivant avec le VIH au Bénin : le soutien apporté au travers des 

associations de PVVIH, l’importance du témoignage au grand public, la professionnalisation 

de leur expérience de PVVIH et l’apport financier que cela inclut, notamment auprès d’« une 

génération » de malades qui n’avait pas accès gratuitement aux traitements. Ces étapes sont 

similaires avec celles rapportées par les animatrices, celles-ci ayant été dépistées avant 2006, 

année où les traitements ARV sont devenus gratuits. Dans une étude comparant les PVVIH 

militantes et non militantes, Brashers et al. (2002) ont mis en évidence différentes 
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caractéristiques chez les personnes militantes, notamment un plus haut niveau d’études, et le 

fait d’être pris en charge pour son infection. Ces résultats sont en adéquation avec les 

caractéristiques retrouvées chez les citoyen∙ne∙s engagé∙e∙s dans la société en général 

(Gaudet & Turcotte, 2013). Ces résultats se confirment concernant la pris en charge des 

animatrices, puisque c’est au travers du centre de prise en charge qu’elles ont créé ou intégré 

l’association AFAS-AMAS, mais pour autant, toutes les animatrices n’avaient pas suivi des 

études avant de s’engager. 

L’expérience vécue des animatrices de Gundo-So vivant avec le VIH, recoupe aussi différentes 

catégories de mécanismes en jeu dans l’empowerment psychologique de FVVIH noires 

américaines activistes, relevées par Rutledge (2023). Ainsi dans  différentes études, les 

relations et interactions sociales, au travers de relations de soutien, d’expériences partagées 

et de l’Eglise permettent à l’empowerment des FVVIH noires américaines de se développer 

(Rutledge, 2023). Ce lien avec la religion est en effet décrit, notamment vis-à-vis de la 

fréquence de fréquentation des lieux de culte (Gaudet & Turcotte, 2013). Dans le cas des 

animatrices de Gundo-So, il n’est pas fait état de la religion dans leur engagement militant. 

Un empowerment organisationnel 

L’empowerment ne se matérialise pas seulement aux travers de mécanismes individuels, mais 

également collectifs et par la mise en place d’actions (Cattaneo & Chapman, 2010; Rutledge, 

2023). Ce rôle de facilitateur d’ARCAD Santé PLUS dans le parcours des animatrices, autant 

dans l’incitation à participer aux activités d’AFAS-AMAS, que dans l’offre de postes, peut être 

appréhendé au travers du concept d’empowerment organisationnel.  

La composante intra-organisationnelle de l’empowerment d’ARCAD Santé plus se manifeste 

au travers de différents éléments (Zimmerman & Eisman, 2017). 

En effet, en permettant à ces militantes d’occuper un poste au sein du CESAC et des USAC, en 

leur offrant des formations, l’organisation ARCAD Santé PLUS leur permet de développer des 

compétences et une posture de leadership. Ainsi, l’organisation communautaire permet 

également aux PVVIH d’acquérir des compétences permettant de remettre en question leur 

situation de vulnérabilité (De Souza, 2009). La professionnalisation de ces femmes leur permet 

également de bénéficier d’un revenu et d’être autonome financièrement. Cette amélioration de 

leur vie matérielle, leur permet de se protéger des discriminations au sein de leur communauté 

(Brashers et al., 2002). Cette possibilité de professionnalisation, permettant d’obtenir un 

revenu, est précieuse pour des PVVIH vivant dans un contexte de précarité et de vulnérabilité. 



292 
 

Au travers de leurs missions, elles sont amenées également à participer à des prises de 

décisions, éléments également importants dans l’empowerment, afin de contribuer au 

fonctionnement de l’organisation. La participation à la recherche communautaire, l’adaptation 

ainsi que l’évaluation de Gundo-So, ont également été l’occasion de participer à l’organisation 

d’activités et à des prises de décisions. Cependant les animatrices expriment le sentiment de 

ne pas avoir été assez considérées dans le prise de décision au sein de l’étude. 

La composante inter-organisationnelle de l’empowerment organisationnel peut être mis en 

parallèle avec les liens entretenus entre ARCAD Santé PLUS et l’association AFAS-AMAS 

(Zimmerman & Eisman, 2017). En travaillant de concert avec AFAS-AMAS et en permettant 

aux bénévoles de cette association d’occuper un poste au sein de leurs centres de santé, 

ARCAD Santé PLUS crée un réseau de collaboration. Ces collaborations permettent ainsi 

d’influencer plus fortement les facteurs jouant un rôle dans la vie des PVVIH.  

L’aspect extra-organisationnel de l’empowerment organisationnel prends forme au travers 

des programmes proposés par ARCAD Santé PLUS, tels que le programme Gundo-So. 

Le programme Gundo-So, présenté comme un programme communautaire, ainsi que son 

évaluation, répondent à un besoin identifié par les animatrices dans leurs pratiques. Il leur 

permet également d’approfondir leurs propres connaissances sur le VIH et de les outiller elles-

aussi, sur la question du partage de leur statut sérologique. Ce gain de connaissances et de 

compétences obtenues par les pairs éducateur∙ice∙s dans un programme à destination de 

PVVIH, a également été observé dans l’étude de Raker et al. (2020), ainsi qu’un apprentissage 

de nouvelles compétences professionnelles. Cet apprentissage au niveau professionnel est 

également relaté par les animatrices. Au travers de l’animation des séances, mais également 

par la participation aux différents séminaires, lors de l’adaptation et de l’évaluation, elles ont 

pu se former à communiquer, animer un groupe etc. 

Au sujet de leur participation à l’étude ANRS 12373, les animatrices expriment plusieurs 

critiques sur sa mise en place. Notamment concernant les critères d’inclusion des 

participantes et de leur rôle au sein de cette étape de recrutement. Toutes relèvent le manque 

d’adéquation entre les critères imposés par l’étude et leurs réalités dans les pratiques 

professionnelles face à des FVVIH en demande forte, pour participer au programme.  

L’impossibilité pour elles, de les en faire bénéficier a été vécu difficilement.  

Malgré la participation à une formation à la recherche et à la construction du design de l’étude 

avec des membres d’ARCAD Santé PLUS, il semble que les besoins méthodologiques, pour 

une évaluation du programme n’aient pas été suffisamment considérés ou tout au moins, il a 

été complexe d’en tenir compte dans la mise en œuvre du projet. Ces remarques posent la 
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problématique du degré de participation communautaire de la recherche, et la 

représentativité des membres communautaires. En effet, l’étude et son design ont été 

construits de manière collaborative entre les chercheur∙e∙s et ARCAD Santé PLUS, Cependant 

les membres représentatifs de l’association communautaire ne semblent pas être forcément 

les acteur∙ice∙s impliqué∙e∙s par la suite sur le terrain de l’étude. Cette critique et difficulté à 

impliquer les personnes les plus proches du terrain se retrouve dans la littérature (Minkler, 

2005; Robichaud & Schwimmer, 2020). En effet, alors même que l’on cherche à atteindre et 

travailler avec les populations concernées, les rapports de pouvoir, au sein mêmes des 

organisations communautaires, ne permettent pas toujours aux acteur∙ice∙s, les plus 

concerné∙e∙s, de s’impliquer autant qu’ils le souhaiteraient (Minkler, 2004). 

Le cas particulier de l’animatrice non militante (car non infectée par la VIH), souligne 

particulièrement la question de la précarité des emplois et de leur financement, bien souvent 

au travers de programme financés par des bailleurs de fonds. Les animatrices militantes en 

poste en tant que CPS semblent bénéficier de postes plus pérennes, bien qu’également 

dépendantes de certains financements internationaux.   

De manière plus large, la question des suites données à une recherche communautaire est 

soulignée au travers du programme Gundo-So. Plus spécifiquement sur le plan financier, se 

pose la question du salaire des animatrices pour ces missions d’animation et la capacité à les 

soutenir sur le long terme et au-delà du projet de recherche en tant que tel (Wallerstein & Duran, 

2010). 

Limites 

Comme évoqué lors les études précédentes auprès des participantes, l’une des limites 

de cette étude renvoie à l’usage du français. Bien que les animatrices étaient dans l’ensemble, 

à l’aise pour s’exprimer en français et comprendre les questions posées dans le cadre de la 

recherche, elles ne l’étaient pas autant qu’en bambara. Les entretiens réalisés eux en bambara, 

ont également manqué d’une traduction et d’un interprétariat plus précis. Les entretiens 

réalisés en bambara, ont été réalisés par une des enquêtrices du volet quantitatif de l’étude 

ANRS 12373, en raison de la fermeture des frontières liées aux crises sanitaires et politiques. 

Cette enquêtrice n’a pas pu bénéficier d’une formation suffisante pour mener à bien ces 

entretiens et maitriser les ressorts de l’enquête qualitative. 

De futures projets gagneraient à créer la recherche dès ses débuts en collaboration avec des 

chercheur∙e∙s, ou enquêteur∙ice∙s, locuteur∙ice∙s en bambara et à mener l’analyse des données 

collectivement.  
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Lors de nos échanges, les animatrices n’avaient pas toujours la possibilité de nous accorder 

un temps suffisant pour réaliser l’entretien. Les entretiens ont été réalisés dans leur bureau, 

tous collectifs, ce qui entrainait de nombreuses interruptions de tiers et empêchait d’autres 

professionnel∙le∙s du centre, d’accéder à leur bureau. La capacité à planifier ces entretiens en-

dehors des centres d’exercice des animatrices et en dehors de leur temps de travail, afin 

d’assurer une plus grande confidentialité des échanges aurait été optimal.  

Au travers de l’analyse des trajectoires de ces animatrices, le rôle central d’ARCAD Santé PLUS 

transparait dans son lien avec l’engagement militant et professionnel de ces femmes. Les 

centres de santé occupent ainsi une place plus importante, que la seule prise en charge 

médicale du VIH/Sida. La possibilité laissé aux animatrices de s’impliquer au sein des centres, 

au travers l’association, leur a permis de développer des compétences indispensables pour 

assumer leur poste de CPS. En ce sens, assurer la possibilité de prendre part aux activités et 

occuper une place de leadership au sein des structures associatives, contribue ainsi à 

l’empowerment des FVVIH, qui fréquentent le centre de santé.  

Cependant, aux vues de la précarité des usager∙e∙s des centres d’ARCAD Santé PLUS, l’aide 

économique apportée aux animatrices à travers un poste au sein de l’organisation, figure 

parmi les conditions également nécessaires à l’empowerment de ces dernières. 

Malheureusement, ces opportunités ne peuvent pas être offertes à toutes les FVVIH. Des 

interventions ciblant le renforcement des compétences et la formation des femmes pourraient 

permettre cependant de favoriser l’empowerment et l’engagement de nombreuses FVVIH. 

Enfin, les emplois occupés par les animatrices restent précaires et financés sur des projets 

ponctuels soutenus par des bailleurs de fond. Cette instabilité et dépendance un niveau 

organisationnel et individuelle peut ainsi être un frein à la poursuite de l’engagement 

professionnel et militant (Girard, 2014). 

Conclusion 

L’analyse des trajectoires des animatrices a permis de mettre en lumière un 

engagement militant se construisant au travers de plusieurs étapes similaires :  la participation 

aux activités de l’association communautaire AFAS présente dans les centres d’ARCAD Santé 

PLUS, la montée en compétence et connaissance au travers de cet engagement et la 

possibilité de professionnalisation qui s’en suit. Cet engagement prend place une fois la 

maladie mieux acceptée, et contribue à la fois à cette meilleure acceptation. Animer le 

programme Gundo-So permet aux animatrices, vivant avec le VIH, de bénéficier à la fois de 

certains conseils et informations pour le suivi de leur propre infection au VIH mais aussi 
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d'acquérir des compétences spécifiques sur la question de la problématique du partage du 

statut sérologique et ainsi de les renforcer sur plan professionnel et militant. Leur engagement 

militant est un point fort de leur parcours, tant dans leur vécu du VIH/Sida que dans leur 

parcours professionnel. La participation à une recherche communautaire a aussi été 

l’occasion d’acquérir de nouvelles compétences mais sans qu’elles puissent se sentir 

pleinement prises en compte dans les prises de décisions. 
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Partie IV : Discussion générale 

Il va s’agir ici de proposer une discussion globale de l’ensemble des résultats de ce 

travail. Les différentes opérations méthodologiques qui ont été mises en œuvre avaient pour 

objectifs d’appréhender les enjeux psychosociaux et les processus d’empowerment relatifs à 

la participation au programme communautaire Gundo-So, dans le cadre de la problématique 

du partage de la séropositivité, tant chez les participantes que chez les animatrices du 

programme. 

Ce travail de thèse s’ancre dans les théories de l’identité sociale, de la psychologie 

communautaire et dans l’approche sociogénétique des représentations sociales (Jetten et al., 

2009; Kalampalikis & Apostolidis, 2016; Keys et al., 2017). L’identité sociale, le vécu de 

stigmatisations, le soutien social, les liens sociaux, les représentations sociales du VIH et 

l’empowerment sont des processus qui se jouent à la fois à un niveau individuel et collectif. 

C’est pourquoi, cette discussion s’inscrit dans la perspective du modèle écologique de 

Bronfenbrenner (de l’ontosystème à l’exosystème), et du modèle multiniveaux de 

l’empowerment (en s’intéressant au niveau psychologique, organisationnel et 

communautaire).  

De ce fait, c’est en utilisant cette perspective multiniveaux, au sein desquels se jouent ces 

processus, que nous proposons de discuter ces résultats, afin d’analyser la façon dont ils 

participent mutuellement au développement d’empowerment (Kelly, 1966; Zimmerman & 

Eisman, 2017).  

Le parti pris de ce travail a consisté à donner la voix à certaines participantes afin de 

comprendre leur expérience vécue de la participation à un programme en santé 

communautaire.  

Dans un premier temps, cette démarche a permis de mettre en lumière, au moyen du modèle 

écologique de Bronfenbrenner, les situations de vulnérabilités sociales et de disempowerment 

auxquelles font face ces FVVIH en amont du programme, à la fois au regard de leur santé, de 

leur situation financière et des inégalités sociales. Ces situations de vulnérabilités se 

retrouvent à la fois au niveau personnel, au sein de leurs microsystèmes et à un niveau plus 

sociétal. La participation au programme est vécue positivement, et est considérée comme une 

opportunité pour bénéficier de différentes formes de soutien social. La continuité de ces 

nouvelles ressources n’est cependant pas acquise. 

Les analyses thématiques de trajectoires ont permis de mettre en avant les étapes 

significatives dans le parcours des participantes. Le début de suivi au sein du centre de santé 
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communautaire est une première étape pour bénéficier de soutien social vis-à-vis du VIH. Le 

programme Gundo-So amplifie et participe alors à cette dynamique de soutien. 

L’exploration des différents indicateurs psychosociaux, à disposition dans les questionnaires, 

a permis de mettre en lumière le fait que la participation à Gundo-So a amélioré à la fois 

certaines compétences relatives à la littératie, les relations avec les soignant∙e∙s, et a diminué 

le poids du secret. Ces analyses ont aussi mis en évidence les liens que les différents facteurs 

psychosociaux entretiennent entre eux.  

Enfin, l’analyse des trajectoires des animatrices a permis de montrer la façon dont la 

participation à un programme, et une recherche en santé communautaire, participent au 

développement d’empowerment psychologique et communautaire chez des pairs aidants 

vivant avec le VIH. Ainsi, leur situation professionnelle apparait comme le fruit de leur 

engagement militant. Le début du suivi au sein du centre de suivi apparait, là encore, comme 

la première étape dans l’engagement des animatrices. La participation à Gundo-So, et à la 

recherche communautaire associée, a constitué un lieu d’apprentissage tant personnel que 

professionnel.   

L’empowerment, résultat d’une implication communautaire 

Au travers des résultats discutés dans les différentes études, différents processus 

peuvent être lus à travers le modèle multiniveaux, à trois composantes, présenté dans la partie 

I (Keys et al., 2017; Zimmerman & Eisman, 2017). Ces processus d’empowerment se 

retrouvent à la fois chez les FVVIH, qui ont participé au programme Gundo-So, et à la fois chez 

les animatrices du programme, prenant part à l’étude ANRS 12373. 

Les résultats de ces différentes analyses montrent avant tout une intrication des milieux 

individuels et sociaux dans lesquels évoluent les participantes. Plusieurs processus 

participent aux différentes composantes des trois niveaux d’empowerment à la fois, considéré 

à la fois comme sentiment de maitrise et comme des maitrises objectives. 

Un empowerment psychologique  

Les différentes analyses réalisées ont permis de mettre en lumière le développement 

d’un empowerment psychologique. Ce dernier est alimenté par différents processus qui se 

développent au travers de la participation des femmes au programme Gundo-So. 
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Composante intrapersonnelle : acquisition de ressources pour faire face aux 
enjeux 

La composante intrapersonnelle de l’empowerment désigne la manière dont un individu se 

perçoit et perçoit sa capacité d’influencer son contexte (Zimmerman & Eisman, 2017). Au 

travers des résultats des différentes études, plusieurs indicateurs nous permettent d’observer 

le développement de cette composante, telles que la littératie et le développement d’une 

identité sociale. 

Une plus grande littératie  

Au niveau des participantes, un plus haut niveau de littératie est acquis au travers des 

séances du programme. Durant les entretiens, les participantes expriment la façon dont leur 

participation aux séances leur a permis d’acquérir de nouvelles connaissances sur le VIH : sur 

ses modes de transmission, sur les moyens de prévention et sur la prise des traitements.  

Ces vécus, exprimés durant les entretiens, rejoignent les données des questionnaires. Les 

analyses quantitatives indiquent notamment qu’un plus grand nombre de participantes à 

connaissance qu’U=U une fois Gundo-So terminé. Les entretiens auprès des animatrices 

permettent d’observer également un enrichissement de connaissances pour elles aussi, grâce 

aux conseils partagés sur la gestion de l’infection.  

Gundo-So semble ainsi permettre aux FVVIH d’augmenter leur niveau de littératie en santé, 

telle que la décrit l’OMS. Cette acquisition est permise, au travers des animatrices et de leur 

centre de suivi, par un accès à des services qui leur permet une meilleure compréhension des 

informations qui leur sont transmises, pour être en mesure de prendre des décisions sur leur 

santé en lien avec le VIH, sur le partage ou non de leur séropositivité, mais pas seulement 

(Balcou-Debussche, 2016). 

Ces apprentissages, notamment sur les différents modes de contamination, permettent aux 

participantes de prendre du recul vis-à-vis de l’infection ainsi que de développer un esprit 

critique, sur lequel nous reviendrons dans les paragraphes ayant trait à la composante 

interactionnelle (Estacio, 2013). Cet aspect est primordial puisque la littératie est fortement 

liée aux inégalités sociales et que les participantes se trouvent être dans des situations 

financières difficiles (Dzadey et al., 2022).  

La formation d’une nouvelle identité sociale   

Les identités sociales des femmes évoluent, à un niveau personnel et en interaction 

avec les différents systèmes qui les entourent, lors de la découverte de leur séropositivité. La 

participation à Gundo-So contribue à la construction de ces identités. 
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En amont du programme, comme analysé dans le discours des participantes, l’annonce de leur 

séropositivité a entrainé une rupture biographique. Cette rupture a obligé les participantes à 

construire une nouvelle identité (Bury, 1982). Les difficultés physiques, et les croyances liées 

au VIH, amènent les participantes à ne plus s’envisager uniquement en tant que femmes et 

mères.  

Les nouvelles connaissances acquises via la participation au programme et la rencontre avec 

des pairs ont permis aux participantes de prendre conscience qu’elles peuvent continuer à 

vivre et travailler tout en étant séropositives. Les animatrices, en dévoilant leur séropositivité 

aux participantes lors des séances, ont contribué à ce changement de perspective chez ces 

dernières. Ce partage de statut a permis aux participantes de s’y identifier (Jetten et al., 2009). 

Ces échanges leur permettent ainsi de retrouver un moyen de vivre leur féminité, tels qu’elles 

se la représentent, d’une nouvelle manière, à l’aide des traitements, et de renouer avec des 

pratiques qu’elles avaient abandonnées. Les participantes retrouvent également des rôles au 

sein de leurs environnements sociaux.  

Ainsi, au-delà de l’objectif initial pensé lors de la construction du programme Gundo-So, les 

séances permettent aux participantes d’acquérir des stratégies pour cacher leur statut mais 

aussi de pouvoir mener à bien leurs rôles sociaux, comme celui de mère. 

De plus, les liens créés entre les participantes permettent de développer un sentiment 

d’appartenance entre elles. Bien que les échanges ne perdurent pas pour toutes, les 

participantes disent accorder de l’importance à ces liens.  

Ces évolutions se retrouvent également dans les parcours des animatrices vivant avec le VIH. 

En effet, leur participation aux groupes de soutien de l’association AFAS-AMAS au début de 

leur accompagnement, leur permet de se sentir mieux. Certaines sont même à l’initiative de la 

création de ces groupes. 

Leur engagement dans la lutte pour leurs droits, en tant que FVVIH, contribue au renforcement 

de leur identité militante ainsi qu’à leur identité professionnelle en tant que FVVIH pour une 

majorité d’entre elles. La participation à l’évaluation de Gundo-So leur a permis de valoriser 

leur expertise et leur statut de pairs éducatrices.  

Ainsi, le centre de santé communautaire représente un élément central à la fois dans la 

reconnaissance et l’acceptation de son identité en tant que FVVIH, ainsi que dans la possibilité 

de rencontrer des pairs qui participent, au travers d’échanges, de développer cette identité. Le 

programme Gundo-So permet d’amplifier ces effets chez les participantes. Les animatrices 

ont pu vivre une expérience similaire, de développement de leur identité sociale de FVVIH, au 

travers de la création ou de leur participation aux activités d’AFAS-AMAS.  
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Au fil des séances, les membres des groupes ont pu partager des vécus chargés 

émotionnellement. Ces partages de vécu et de conseils, les activités et les chants ont été des 

moments de joie et de plaisirs partagés, comme l’ont évoqué les participantes et les 

animatrices. Comme Smith & Mackie (2015) le présentent dans leur travaux, des partages 

d’émotions positives sont positivement corrélés avec l’identification au groupe. On peut 

également souligner une différence entre l’expérience vécue des animatrices et des 

participantes, qui est l‘époque de la découverte de leur séropositivité. En effet, pour les 

animatrices, la découverte de leur séropositivité s’est déroulée au début de l’épidémie, ou plus 

récemment, mais lorsque les traitements n’étaient pas encore gratuits. Face à l’inconnu 

partagé par le personnel médical, ces périodes ont pu provoquer des émotions fortes vis-à-vis 

des vécus partagés, et ainsi amplifier l’identification groupale au sein de l’association AFAS-

AMAS. Cette identification groupale importante a ainsi pu encourager leur engagement 

militant. 

Cette identité sociale en tant que FVVIH, influence également leurs comportements vis-à-vis 

du VIH. En effet, comme le montre Tarrant et al. (2011), les messages venant des groupes 

d’appartenance sont plus efficaces en vue de modifier les comportements en santé.  

Composante interactionnelle : savoir comment interagir avec ses différents 
environnements 

La composante interactionnelle de l’empowerment psychologique désigne les 

processus permettant de comprendre les systèmes dans lesquels nous évoluons. Le 

développement d’une conscience critique, l’identification des ressources disponibles et des 

compétences nécessaires permettent aux FVVIH qui ont participé à Gundo-So d’être plus à 

l’aise avec leur séropositivité et dans leur vie.  

Des ressources permettant une lecture critique de son environnement 

L’acquisition de littératie décrite au paragraphe précédent permet aux participantes de 

Gundo-So de pouvoir remettre en perspective leurs représentations sociales du VIH, liées à 

des pratiques sexuelles et des comportements immoraux. Le développement d’une 

conscience critique permet aux participantes d’analyser les facteurs, présents dans leur 

environnement, qui jouent un rôle dans leur décision de partager ou non leur séropositivité 

(Zimmerman & Warschausky, 1998). 

Pour les animatrices, leur engagement militant leur permet, à elles-aussi, de relativiser leur 

situation. Pour les participantes, la présence et les interactions avec les animatrices durant 

les séances de Gundo-So, participent à l’évolution de leurs représentations sociales du VIH.  



301 
 

La conscience critique permet aux participantes et aux animatrices d’avoir conscience des 

personnes et des institutions vers lesquelles se tourner pour bénéficier de soutien et d’aide. 

Cela leur permet aussi de connaitre les arguments ou stratégies qu’elles peuvent utiliser pour 

se protéger (Keys et al., 2017). 

La position de mentors, incarnée par les animatrices, permet aux participantes de mieux 

comprendre leur environnement. Les animatrices leur présentent ainsi les différents choix qui 

s’offrent à elles (Zimmerman & Eisman, 2017). Les animatrices ont pu bénéficier de telles 

figures, incarnées par d’autres FVVIH, lors de leur arrivée dans l’association AFAS-AMAS. 

Les nouvelles connaissances sur le VIH et leur compétence de littératie leur permettent de 

modifier leurs propres représentations du VIH. Comme rapporté dans plusieurs travaux, 

l’infection au VIH est quelque peu banalisée, bien que la stigmatisation associée soit toujours 

crainte (Desclaux et al., 2014; Servais et al., 2018).  

La perception du VIH évolue entre le premier et le deuxième entretien (étude 1). Une fois le 

programme terminé, l’infection au VIH est perçue comme une maladie chronique. Les 

traitements, qui permettent de diminuer les marques physiques de l’infection, sont perçus 

comme une ressource permettant de ne pas afficher publiquement son statut. Lorsque 

l’infection est sous contrôle au niveau bioclinique, elle n’est plus mortelle.  

Ce discours, ainsi que la perception des ARV en tant que ressources contre les discriminations, 

est similaire à celui retrouvé auprès de PVVIH dans la littérature (Servais et al., 2018). Cette 

évolution est aussi décrite dans le discours des animatrices, mais ce changement s’est opéré 

en amont de Gundo-So, au travers de leur engagement au sein d’AFAS-AMAS.  

Comme décrit dans l’étude de Servais et al. (2018) au Burkina Faso, le VIH est alors presque 

perçu comme privilégié face à d’autres pathologies (du point de vue de l’accompagnement 

proposé, des services offerts), bien que celle-ci reste difficile à vivre socialement.  

Les représentations de l’infection ont évolué, notamment grâce aux traitements qui permettent 

par exemple d’être enceinte en évitant d’infecter son enfant (Servais et al., 2018). Au travers 

de cette nouvelle lecture du VIH, le fait de partager son statut reste toutefois une menace. 

Pouvoir bénéficier de ressources dans son environnement : liens sociaux et 
soutien social  

La composante interactionnelle de l’empowerment psychologique comporte les 

ressources sociales telles que les liens sociaux créés par les individus et le soutien social qui 

en résulte. Ces ressources permettant ici aux FVVIH d’être accompagnées et aidées dans leur 

prise de décision. Ces liens sociaux représentent les ressources présentes au sein de leurs 

microsystèmes. 
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La participation au programme a permis la création de liens sociaux entre les participantes, 

renforcés autour d’une identité sociale commune : celle de FVVIH et membre du village Gundo-

So (le village était la métaphore du groupe lors des séances, ainsi une cheffe de village était 

désignée, un chant inventé etc.), grâce aux interactions permises par les activités (Haslam et 

al., 2018b). Les animatrices renforcent également leur liens avec les participantes et incarnent 

des positions de mentors. Ces liens permettent aux participantes de bénéficier d’un soutien 

social, informationnel, moral et instrumental. 

Ces nouvelles relations sont exprimées dans le discours des participantes, illustré dans les 

études 1 et 2. Ces données sont également matérialisées par un plus grand nombre de 

participantes qui déclarent avoir reçu du soutien émotionnel et financier après avoir participé 

au programme.  

Des liens se sont aussi créés pour les animatrices au travers du programme mais également 

lors de leurs débuts au sein d’AFAS-AMAS, lorsqu’elles ont été accueillies et conseillées par 

les plus anciennes. 

La limite de ce nouveau réseau social qui voit le jour durant le programme, et perdure par la 

suite, est le canal par lequel il se maintient : la messagerie WhatsApp, qui nécessite une 

connexion internet et un smartphone. Cette forme de réseaux peut être problématique pour 

les participantes les plus précaires (Brener et al., 2020). C’est ce que nous pouvons observer 

lors des entretiens, et nous constatons dans l’étude 3 qu’une grande partie des participantes 

se situent dans une condition financière difficile (47,8%). 

Bien que nous n’ayons pas pu réaliser des analyses multivariées sur les variables se rapportant 

au soutien social, une récente revue de littérature confirme l’importance du soutien social dans 

le maintien de la qualité de vie (Ghiasvand et al., 2020). Enfin, un lien est retrouvé dans la 

littérature entre soutien social et stratégie de coping : plus une personne reçoit du soutien 

social, moins elle met en place de stratégies de coping d’évitement et plus elle met en place 

des stratégies de résolution active (Garrido-Hernansaiz & Alonso-Tapia, 2017). Les stratégies 

de coping n’ont pas été mesurées ni travaillées en tant que telles dans cette étude. Cependant, 

la mise en place des stratégies d’ajustements peut être mise en parallèle avec des stratégies 

de coping centrées sur le problème, comme cela sera décrit ci-dessous. Le soutien social 

apporté par ces relations permet aux participantes de partager davantage leur statut. Les 

partages du statut des PVVIH semblent être davantage tournés vers des femmes (Djetcha, 

2011), cependant ce n’est pas ce qui est observé chez les participantes et les animatrices, 

pour qui la cible du partage est principalement le mari. Les enfants, ou autres figures 
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paternelles et les frères sont également fréquents afin de bénéficier de soutien instrumental. 

Leurs mère, sœurs et amies sont davantage sollicitées afin de recevoir un soutien moral. 

Composante comportementale : décider du partage de sa séropositivité 

Enfin, la composante comportementale de l’empowerment psychologique prend forme 

au moyen des stratégies de partage, et de non-partage, acquises durant les séances.  

Des stratégies d’ajustement   
Au travers des entretiens, les participantes déclarent avoir modifié leur observance des 

traitements, et se sentir en capacité de mettre en place des stratégies pour partager ou cacher 

leur séropositivité.  

Auparavant, et comme retrouvé auprès de PVVIH maliens en dehors de Bamako, les 

participantes étaient partagées entre des tensions liées à leur suivi médical, à la prise de 

traitement et à des contraintes sociales (peur d’être reconnue et stigmatisée) et économiques 

(Carillon, 2011). Les données concernant l’observance n’ont pas pu être traitées lors des 

analyses quantitatives mais les données concernant les stratégies d’adaptations montrent 

une acquisition de ces stratégies. L’analyse de trajectoires des participantes illustre 

également cela avec un nombre plus important de partage suite à leur participation à Gundo-

So. Ces partages sont motivés par la possibilité de bénéficier par la suite de soutien, comme 

cela a pu être décrit dans les résultats de l’étude 1. Les analyses des trajectoires des 

animatrices montrent également la façon dont Gundo-So a pu être bénéfique pour elles, en 

tant que FVVIH, afin d’acquérir elles-aussi des stratégies pour partager leur statut.  

Les analyses quantitatives permettent également d’observer une plus grande maitrise, une 

fois le programme terminé, des stratégies de partage et non-partage. Cette maitrise est plus 

importante pour les stratégies de non-partage de leur sérologie et être en capacité de faire 

face aux soupçons. Ces résultats confirment le discours des participantes (étude1), qui 

exprimaient vouloir, en grande partie, cacher leur statut, exception faite de quelques proches. 

On observe également cela au travers des résultats de l’étude 2, qui indique des partages très 

ciblés une fois le programme terminé.  

Le souhait de cacher son statut peut aussi être motivé par la volonté de protéger ses proches 

« du malheur », comme cela est également rapporté au Cameroun (Djetcha, 2011). 

Le fait de participer à un groupe de soutien, tel que Gundo-So, peut aussi exposer les 

participant∙e∙s à des témoignages de récits de partages négatifs, et ainsi créer des 

inquiétudes, qu’elles n’avaient pas auparavant (Obionu et al., 2021). Certaines participantes 

relatent en effet, au travers de l’étude 1, des partages, réalisés par d’autres participantes de 

leur groupe, qui ont été compliqués. 
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Dans leur étude au Burkina Faso, Servais et al. (2018) mettent en avant qu’au travers des 

groupes de parole, les FVVIH sont encouragées à révéler leur statut, ce qui semble également 

être le cas dans Gundo-So. Malgré l’objectif du programme de ne pas valoriser le partage ou 

le secret, certaines participantes témoignent y avoir été incitées, comme cela a pu être illustré 

dans l’étude de cas 2, de l’étude 2.  

La composante comportementale de l’empowerment psychologique consiste en la mise en 

place d’action. Au-delà des stratégies mises en place pour partager ou cacher leur statut, les 

participantes agissent pour contrôler leur infection d’un point de vue bioclinique et ainsi 

échapper aux discriminations. Pour ce faire, elles ajustent la prise de leurs traitements, grâce 

aux connaissances acquises durant le programme. 

Au-delà de la problématique directe du partage ou non-partage de leur statut, les participantes 

réalisent aussi de la prévention sur le VIH/Sida et cela sur les moyens de transmission et 

l’existence des traitements. Elles réalisent cela dans le but d’informer leurs proches et de les 

prévenir d’une infection mais également pour contredire les représentations sociales 

partagées dans la société sur les PVVIH. Ces actions se situent au niveau des microsystèmes 

des participantes. Les animatrices, quant à elles, se sont engagées dans des interventions 

publiques de ce type, voire des témoignages publics de leur séropositivité. La mise en place 

de ces actions résulte de leur engagement au sein de l’association AFAS-AMAS et de leur 

combat pour obtenir certains droits, tels que la gratuité des traitements. 

Cependant ces actions de prévention réalisées par les participantes ont peu d’impact au 

niveau macro, puisque ces discours sont très ponctuels et ciblés et ne peuvent pas modifier 

les représentations sociales en place dans la société malienne. Les actions collectives 

menées par les animatrices au sein d’AFAS-AMAS sont plus susceptibles d’impacter la société 

à un niveau collectif.  

Au niveau individuel, la peur d’être victime de discriminations est toujours présente, et d’après 

les résultats de l’étude 4, il n’y a pas d’évolution positive concernant les stigmatisations 

perçues. 

Agir sur ses ressources : apport financier et militant 

La composante comportementale de l‘empowerment fait également référence aux 

processus permettant aux individus de se procurer des ressources et d’être en capacité de 

les gérer (Zimmerman & Eisman, 2017).  

L’indemnisation des participantes lors de la durée du programme et de la recherche remplit 

cette fonction auprès des participantes. Comme observé dans l’étude 4, les participantes 
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rapportent recevoir davantage de soutien matériel après Gundo-So. L’organisation dans 

certains groupes, sous forme de tontines, démontre l’intérêt de l’organisation collective pour 

la situation des participantes, à la fois à un niveau individuel mais également dans leurs 

relations avec les différents environnements sociaux dans lesquels elles évoluent 

(microsystèmes). Ainsi, cette nouvelle source d’argent peut permettre de réduire l’auto 

stigmatisation des PVVIH (Pantelic et al., 2019). 

De plus, c’est en participant à des actions collectives ou en travaillant ensemble que 

l’empowerment se développe. Cela permet de créer et renforcer des liens, de soutenir les 

autres et recevoir du soutien social (Zimmerman & Eisman, 2017). Si les activités prévues 

durant le programme Gundo-So ont permis cela, l’arrêt du programme, la volonté des 

participantes et leur situation économique ne permettent pas de poursuivre ces temps 

collectifs. Cette problématique pose la question du développement de l’empowerment des 

participantes sur le long terme, le processus d’empowerment des populations étant un 

processus itératif (Cattaneo & Chapman, 2010). 

Au travers des entretiens, plusieurs participantes déclarent se sentir engagées dans la lutte 

contre le VIH, sans s’engager dans des collectifs mais en sensibilisant leurs proches et en 

suivant leur traitement. Cette pratique militante se révèle plus importante après Gundo-So 

dans les réponses au questionnaire, sans que l’on sache ce qui est entendu par engagement 

ou militantisme pour les participantes. 

Que cela soit du point de vue des animatrices ou des participantes, les centres de suivi gérés 

par ARCAD Santé PLUS représentent un élément clef dans l’implication des FVVIH dans leur 

pratique militante. Ceci est particulièrement saillant dans l’étude de trajectoire des 

animatrices, pour lesquelles l’initiation à l’association communautaire AFAS-AMAS s’est faite 

par le personnel du centre de santé. Les analyses quantitatives montrent également un lien 

entre le fait de se sentir écoutée sans jugement par les médecins et leur implication militante. 

Les femmes essayent d’agir pour rétablir une bonne identité sociale des PVVIH, et surtout 

des FVVIH, en éduquant et apportant des informations sur les modes de contaminations, sur 

les possibilités de traitement et la possibilité de vivre avec le virus. Le groupe des FVVIH est 

perçu comme imperméable : c’est-à-dire qu’il n’est pas possible pour ces femmes de sortir du 

groupe des FVVIH. Dans la théorie du changement social, rattaché à l’identité sociale, cela est 

considéré comme une condition permettant l’engagement pour se mobiliser, car sans 

possibilité de migrer vers un groupe social plus valorisé, il est nécessaire d’améliorer les 

conditions de son groupe d’appartenance. De plus, grâce aux relations créées lors de Gundo-
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So, les relations sont considérées comme rassurantes et soutenantes (Guimond, 2003; 

Haslam et al., 2018c).  

Empowerment organisationnel  

Concernant les discours des participantes et des animatrices (Etude 1, 2 et 4), plusieurs 

éléments peuvent être lus au travers du prisme de l’empowerment organisationnel. Cette 

forme d’empowerment désigne la façon dont une organisation s’approprie un pouvoir d’agir et 

permet à ses membres de développer le leur (Ninacs, 2010). Ici l’organisation à laquelle nous 

faisons référence est ARCAD Santé PLUS, via ces différents centres de suivi. 

Composante intra-organisationnelle : une possibilité de monter en compétences 
et d’accéder à des ressources 

Parmi les caractéristiques propres à l’organisation, certaines permettent de développer 

l’empowerment des animatrices et des participantes, comme cela a été décrit dans l’étude 4. 

ARCAD Santé PLUS permet aux personnes qui fréquentent le centre de s’impliquer dans des 

activités d’accompagnement et de lutte contre le VIH. Cela se caractérise par la création de 

l’association communautaire AFAS-AMAS encouragée par les professionnel∙le∙s d’ARCAD.  

Les ressources disponibles via le centre de suivi, telles que les aides financières octroyées 

pour réaliser des études (mentionnées dans l’étude 1), ou les microcrédits pour les activités 

financières, participent également à favoriser l’empowerment du public qu’ARCAD Santé PLUS 

reçoit. L’indemnisation versée aux participantes lors de l’étude ANRS 12373 a aussi représenté 

une forme de revenus importante leur permettant de s’émanciper durant la durée du 

programme. Pour les animatrices, la transition d’une posture bénévole à une posture 

professionnelle, leur permet également le versement d’un salaire et dès lors de subvenir à leurs 

besoins. L’apport d’une rémunération contribue à un confort matériel qui contribue à se 

protéger des discriminations au sein de leurs microsystèmes (Brashers et al., 2002).  

ARCAD Santé PLUS a aussi pu permettre aux animatrices d’acquérir des connaissances et 

des compétences en leur proposant des formations, ce qui leur a permis de monter en 

compétences. L’organisation communautaire peut ainsi être le lieu d’acquisition de 

compétences permettant aux PVVIH d’acquérir des compétences permettant de  remettre en 

question leur situation de vulnérabilité, en agissant à un niveau onto et macro (De Souza, 

2009).  

Par la suite, les postes proposés aux animatrices, alors qu’elles étaient encore seulement 

bénévoles au sein d’AFAS-AMAS prennent aussi part à cette dynamique d’empowerment des 

membres composant l’organisation. Le projet autour du programme Gundo-So se trouve dans 
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cette lignée. Pour les animatrices, l’étape d’adaptation culturelle du programme leur a permis 

de prendre part à la création du programme, et pour certaines d’entre elles de se rendre à 

l’étranger et d’assumer des responsabilités dans le projet. L’évaluation du programme, au sein 

de la recherche ANRS 12373, a également été une source d’apprentissage puisque les 

animatrices ont pu bénéficier d’une formation à la recherche et à l’accompagnement. Cela n’a 

pas toujours été à la hauteur de leur attentes, mais elles ont pu se mobiliser pour faire évoluer 

certains paramètres, comme leur rémunération.   

Composante inter-organisationnelle : relations entre différents acteurs 
communautaires 

Différents éléments peuvent également mis être en perspective avec la composante 

inter-organisationnelle de l’empowerment organisationnel, agissant au niveau des 

mésosytèmes (Zimmerman & Eisman, 2017).  

ARCAD Santé PLUS entretient également des liens avec l’association AFAS-AMAS, puisque 

l’association s’est formée en son sein, et par son aide. Les activités de l’association sont 

réalisées par les animatrices des centres et sont tenues dans l’un des centres de suivi 

d’ARCAD.  

Ce faisant, les deux entités partagent leurs ressources mutuellement et étendent leur réseau. 

En effet, lors des suivis les animatrices profitent des rencontres avec les PVVIH pour les inviter 

et leur proposer de participer aux activités d’AFAS-AMAS. Ces activités, permettent d’enrichir 

le suivi proposé par les professionnel∙le∙s d’ARCAD Santé PLUS et de faire bénéficier aux 

PVVIH d’un soutien entre pairs.  

Mener des actions pour améliorer les conditions de vie des PVVIH : la 
composante extra-organisationnelle de l’empowerment organisationnel  

Enfin, au niveau organisationnel, ARCAD Santé PLUS vise par ses actions à impacter 

les conditions de vie des PVVIH, au niveau de leurs exosystèmes voir du macrosystème.  

Ces actions prennent forme dans les accompagnements proposés par la structure, comme le 

programme Gundo-So qui accompagne les FVVIH à la gestion de leur statut séropositif. Mais 

également les actions de plaidoyer mises en place, et la participation à des projets de 

recherches, comme l’évaluation du programme au travers de la recherche ANRS 12373.  

Ces actions visent également à tenter de modifier les représentations sociales du VIH et des 

PVVIH dans la société afin d’amorcer un changement social (Jodelet, 1984b). Les actions 

mises en place par ARCAD Santé PLUS permettent également à ses membres, ici les 

participantes du programme, de modifier leur représentations sociales du VIH, et ce faisant 
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modifier leur rapport au VIH et l’expérience vécue qu’elles en ont (Jodelet, 2006b). Ces 

démarches font référence à ce que l’on nomme la composante extra organisationnelle de 

l’empowerment (Zimmerman & Eisman, 2017). 

Empowerment communautaire 

Les résultats des différentes analyses permettent d’observer différents processus et 

interactions qui semblent mener vers une amorce d’empowerment communautaire pour les 

participantes de Gundo-So. Lorsque nous utilisons le terme de communauté, il est fait 

référence ici à la communauté de FVVIH, dans laquelle se retrouvent les participantes de 

Gundo-So, mais également des organisations telles qu’ARCAD Santé PLUS et AFAS-AMAS 

(Schulz et al., 1995). Cet empowerment communautaire se traduit par des actions menées 

dans la lutte contre le VIH et les liens entretenus entre les différents protagonistes. 

Composante intracommunautaire : des ressources disponibles pour les FVVIH 

La composante intracommunautaire de l’empowerment communautaire correspond à 

toutes les ressources identifiables qui existent dans la communauté et qui participent au 

développement de l’empowerment psychologique et organisationnel de ses membres 

(Zimmerman & Eisman, 2017). Cette composante fait donc référence aux mesosystèmes et 

au macrosystème des FVVIH.  

Ici, le système de soins organisé dans une perspective de santé communautaire, où des 

membres de la communauté participent au soins (les animatrices par exemple), représente 

une ressource en soi. Les centres de suivi et l’association ARCAD Santé PLUS constituent des 

ressources clef : ce sont eux qui permettent, aux FVVIH qui les fréquentent, de trouver une 

première source de soutien social, d’avoir accès à des activités pour les aider dans la gestion 

de leur infection et d’avoir accès à des aides financières.  

Un capital social se forme également pendant les séances via les tontines, mais ne perdurent 

pas. Cependant, comme le note Saegert & Carpiano (2017), il n’est pas toujours pertinent 

d’encourager le développement d’un capital social dans une communauté désavantagée, les 

résultats attendus n’étant pas toujours ceux escomptés : un capital social ne pouvant pas 

répondre à tous les besoins, comme ceux économiques et/ou culturels, influant eux aussi sur 

les conditions de santé de ces membres. Le programme Gundo-So représente en ce sens une 

ressource disponible importante. C’est également le centre qui permet le lien entre avec les 

activités bénévoles. 
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Composante intercommunautaire : la participation communautaire comme 
moteur 

La composante interactionnelle, seconde composante de ce niveau d’empowerment,  

désigne les interactions entre les organisations et les individus au sein de leur communauté, 

plaçant ainsi cette composante au sein des meso et exo systèmes des FVVIH (Zimmerman & 

Eisman, 2017).  

Ainsi, les espaces de participation à la communauté, la possibilité de prendre en charge des 

responsabilités sont des facteurs permettant le développement de cette composante. En 

accueillant les activités d’AFAS-AMAS au sein de ses centres, ARCAD Santé PLUS permet aux 

PVVIH suivies de connaitre les activités proposées par l’association. La culture de la santé 

communautaire, cultivée au sein d’ARCAD Santé PLUS, permet aux animatrices de s’engager 

dans des dispositifs de recherche, tels que l’étude ANRS 12373. Les partenariats entretenus 

entre AFAS-AMAS, ARCAD Santé PLUS et d’autres instances, politiques ou universitaires 

permettent ce type d’expériences pour les FVVIH engagées dans l’une des organisations de la 

communauté. Les possibilités de prise de responsabilité permettent aussi l’engagement des 

animatrices dans des instances politiques à un niveau plus macro pour militer pour les droits 

des PVVIH.  

La composante extra-communautaire : améliorer la qualité de vie des FVVIH 

Enfin, la dernière composante est celle qui désigne les actions collectives mises en 

œuvre par les individus et les organisations au sein de la communauté sur leur exo et macro 

systèmes (Keys et al., 2017; Zimmerman & Eisman, 2017).  

Ici, on peut observer différentes actions collectives mises en place : l’engagement des 

animatrices au sein d’AFAS-AMAS et leurs différentes actions (notamment leur lutte pour 

obtenir la gratuité des traitements). Le programme Gundo-So peut également être perçu 

comme une action mise en place par la communauté pour permettre un changement des 

conditions de vie des FVVIH y participant. Les relations positives entretenues avec le centre 

de santé favorisent l’engagement dans la lutte contre le VIH, comme les analyses quantitatives 

l’indiquent.  

Cependant, pour améliorer les conditions de vie des FVVIH il serait nécessaire d’agir 

également sur leur environnement et non uniquement à un niveau individuel, par exemple en 

réduisant les discriminations à leur égard. Néanmoins, les entretiens montrent que les 

participantes ne se projettent pas dans de telles actions. 
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Des limites à la mise en place d’une étude communautaire en 
contexte malien 

Une réelle participation des communautés ?   

L’une des limites identifiées dans le processus de recherche communautaire se situe 

au niveau de la définition de « la communauté » : initialement ce terme désigne un construit 

social et ne peut pas exister avant les actions de ses membres (Wiesenfeld, 1996). Les 

professionnel∙le∙s influencent par leur présence sa construction, et le sense of community des 

individus (Wiesenfeld, 1996). La pratique semble montrer que les projets financés portent sur 

des communautés déjà identifiées par les pouvoirs publics, parmi certains organismes 

(Namaste et al., 2015). Ce cadre institutionnel restreint ainsi les différentes communautés qui 

ne peuvent ou ne veulent pas se reconnaitre dans celles-ci. Ce cadre institue ainsi un rapport 

de pouvoir en nommant et décidant des groupes qui seraient légitimes à bénéficier d’une 

intervention ou encore de financements dédiés (Namaste et al., 2015).  

Dans le cadre de Gundo-So, la communauté du projet est définie comme les femmes vivant 

avec le VIH. Les résultats montrent cependant qu’une diversité de profils existent dans ce 

groupe des femmes maliennes vivant avec le VIH : vis-à-vis de leur âge, leur origine, leurs 

ressources financières. Là encore, la communauté des FVVIH recouvre différents besoins, qu’il 

est nécessaire de prendre en compte au moyen d’une approche intersectionnelle afin de ne 

pas réduire les individus à une essence communautaire, réduisant la réalité et ne rendant pas 

compte de la complexité interne au groupe (Cole, 2009; Krause & Montenegro, 2017; 

Wiesenfeld, 1996). D’autre part, les FVVIH ne font pas partie des populations clés identifiées 

par l’ONU Sida (comme les HSH, UDI et TS), qui sont désignées comme telles en raison de la 

prévalence de nouvelles infections et de transmission au sein de ces populations (UNAIDS, 

2023). Cependant, comme cela a été présenté dans l’introduction, les FVVIH font elles-aussi 

face à de nombreux enjeux de pouvoir et de problématiques en tant que femmes, le VIH venant 

exacerber ces difficultés.  

Il est donc nécessaire de se distancier et adopter un regard critique quant à l’utilisation du 

terme communautaire. Celui-ci peut en effet être facilement utilisé pour désigner certaines 

recherches participatives, laissant de côté les objectifs de changement social et d’une vision 

écologique où les individus font partie d’une communauté, qui prend part et agit sur 

l’environnement dans laquelle elle évolue. De plus, la seule participation des membres d’une 

communauté à certaines étapes d’une recherche, mais en omettant l’objectif, plus global, de 

leur empowerment, n’est pas suffisant. Wouters et al., (2012), dans une revue de littérature, 
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soulignent la limite d’une approche communautaire si celle-ci est menée avec la communauté 

mais dans une approche paternaliste et ne visant pas l’empowerment des populations.  

Par ailleurs, une vision critique de la notion de communauté, telle que développée dans les 

travaux en psychologie communautaire, est parfois nécessaire. Dans la littérature, l’emphase 

est souvent mise sur les bénéfices d’appartenance à une communauté, cependant cette vision 

unique et utopique omet certaines réalités observées. En effet, une communauté idéale 

permet à ses membres de ressentir un sentiment d’appartenance, de développer des liens 

d’interdépendance et une culture commune, mais il ne faudrait pas occulter le fait que toutes 

les communautés n’atteignent pas ces états de manière systématique, et ininterrompue 

(Krause & Montenegro, 2017). De plus, l’accent porté sur l’homogénéité interne d’une 

communauté, ne permet pas de prendre en compte la diversité interne à la communauté, et 

peut réduire la tolérance envers l’altérité extérieure (Chavis & Newbrough, 1986; Wiesenfeld, 

1996). 

Aussi, il est nécessaire de revenir sur la représentation de la communauté. En effet, comme 

cela est le cas dans cette étude, les projets de recherche communautaire se déroulent en 

collaboration avec les membres d’associations communautaires. Cependant, ces bénévoles 

sont souvent les détenteurs de pouvoirs et/ou de privilèges au sein des communautés et ne 

représentent pas toujours au mieux la communauté (Minkler, 2004). Lors de la construction 

de l’étude ANRS 12373, ce sont les représentant∙e∙s de l’association ARCAD Santé PLUS qui 

ont participé à sa construction et à l’analyse des données, et parmi les animatrices ce sont 

également celles maitrisant le mieux le français qui ont pu prendre la parole ou intervenir lors 

des temps d’échanges. 

Mener une recherche qualitative sans pouvoir accéder directement 
aux discours des participantes 

Comme cela a pu être souligné dans la présentation des opérations méthodologiques, 

travailler avec une interprète implique des challenges face à la possibilité de simplifications 

du discours, de résumés ou encore de modifications des questions et des réponses (Egilsson 

et al., 2022).  

A notre sens, l’interprétariat n’a pas permis une compréhension claire du discours des 

participantes lors des entretiens. Plusieurs prises de paroles et dialogues entre l’interprète et 

les participantes, au moment des entretiens, n’ont pas été claires pour nous, malgré les 

demandes d’éclaircissement. Comme en témoignent Björk Brämberg & Dahlberg (2013), nous 

avons éprouvé des difficultés pendant nos entretiens à relancer les participantes, du fait du 
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processus d’interprétation qui prend du temps et ne permet pas un dialogue aussi réactif. Cela 

n’a pas permis de poser les questions aux moments opportuns afin de permettre aux 

participantes d’aborder certains sujets. Durant les entretiens, bien qu’une interprétation 

séquentielle ait été choisie, nous avons plusieurs fois eu la sensation que l’interprète ne nous 

traduisait pas la totalité de ce qui avait été exprimé par les participantes, et ce malgré nos 

demandes répétées d’une traduction complète. 

Les analyses présentées sont issues des entretiens dont le discours des participantes a soit 

été traduit du bambara, soit été interprété vers le français durant la rencontre. Cette 

interprétation du discours des participantes ne permet pas d’accéder à leurs représentations 

et à leur vécu, dans leurs propres termes, ni à leur manière de penser (Jodelet, 2003b).  

Les interventions de l’interprète, lors des entretiens, ont également influencé la dynamique 

des entretiens. L’interprète a plusieurs fois, donné son avis ou émis un jugement ou modifié 

certaines questions, comme cela est rapporté dans la littérature, dans le cadre de 

l’interprétariat (Vachon, 2012). Comme discutés par Egilsson et al. (2022), à la lecture de nos 

retranscriptions et en écoutant les enregistrements, nous avons pu nous rendre compte que 

certaines réponses des participantes avaient été résumées, que les questions avaient été 

reformulées ou élaborées par l’interprète (questions intermédiaires ajoutées par l’interprète, 

changement de vocabulaire). Comme dans leur étude, l’interprète a également parfois 

introduit des idées qui n’étaient pas mentionnées initialement.   

Il aurait également été intéressant, dans ce sens, de pouvoir faire relire les retranscriptions à 

l’interprète, afin d’avoir une double confirmation des informations transcrites, comme le 

recommandent Maradik Harris et al. (2013). Malheureusement en raison du décès de 

l’interprète, au cours de l’étude, cela n’a pas pu être réalisé.  

De plus, il est arrivé que la langue maternelle des participantes ne soit pas le bambara, ainsi la 

perte de sens est encore plus grande, étant donné que les participantes peuvent avoir plus de 

difficultés à s’exprimer (Egilsson et al., 2022). Il a parfois été possible que des participantes 

s’expriment dans leur langue maternelle lorsque notre interprète la comprenait.  

Enfin, nous avons eu la possibilité d’avoir des temps d’échanges sur nos entretiens nous 

permettant de nous ajuster pour les suivants. Cependant, ces temps étaient relativement 

courts et en présence d’un membre de l’association ARCAD Santé PLUS, qui faisait office de 

chauffeur. Nous avons eu peu d’opportunités de se réunir dans le calme pour faire des points 

étant donné que ce travail n’était pas l’emploi principal de l’interprète, mais rendu possible 

grâce à son responsable sur son temps de travail au Ministère. Une piste pour de futures 
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recherches serait de prévoir et planifier des temps d’échanges en amont et en aval des 

entretiens. 

Ainsi, Maradik Harris et al. (2013) décrivent divers points sur lesquels porter son attention 

dans la recherche avec un·e interprète : trouver le ou la bon·ne interprète, évaluer la sensibilité 

au sujet de la recherche, établir la fiabilité des données, créer ensemble le processus 

d'entretien, développer le style et la flexibilité de l'entretien, assurer la clarté de l'interprétation, 

et le débriefing. Concernant le recrutement de l’interprète qui est présenté comme une étape 

en soi dans le processus de recherche, il est nécessaire de porter attention à la pratique des 

deux langues, la connaissance du sujet de recherche, qu’il ou elle soit prêt∙e à travailler sur le 

moyen terme, et être intéressé·e par donner son retour sur le processus de recherche. Dans 

notre cas, le recrutement de l’interprète s’est déroulé à distance et par l’intermédiaire de la 

cheffe de projet malienne. Notre première rencontre s’est déroulée dans la voiture nous 

conduisant aux premiers entretiens, nous laissant peu de temps pour présenter le guide 

d’entretien et les objectifs de notre recherche. Bien que nous ayons eu connaissance de sa 

maîtrise du français et du bambara et de sa familiarité avec les questions de santé chez les 

femmes, nous n’avions ni pu discuter en amont du processus de recherche dans son ensemble 

ni eu la possibilité de travailler le guide d’entretien ensemble.  

Malgré le fait que travailler avec une interprète comporte des limites dans ce contexte où nous 

incarnions en tant que chercheuse française des enjeux de pouvoir politiques, l’interprète a 

permis de faire le pont entre les participantes et nous-mêmes (Maradik Harris et al., 2013). 

Elle a pu être facilitante en explicitant certaines informations sur la culture malienne et les 

habitudes de vie (Vachon, 2012). Toutefois, il est parfois difficile de distinguer ce qui relève du 

discours des participantes, de ce qui relève des indications de l’interprète. Au début de chaque 

entretien elle a donc essayé de créer une atmosphère bienveillante et d’expliquer le cadre de 

notre recherche en utilisant les formules de politesse traditionnelles et de salutations envers 

la famille. Elle expliquait également les notions de confidentialité et de consentement. Tout au 

long de l’entretien, l’interprète complétait les réponses des participantes avec des explications 

culturelles. A la fin de l’entretien l’interprète avait également un rôle clef en nous épelant par 

exemple les prénoms des participantes analphabètes.  

Par ailleurs, suite à la suggestion de l’interprète, nous avons également modifié notre manière 

de nous présenter via le choix des vêtements , qui étaient auparavant typiques d’une 

chercheuse du Nord. Ainsi, nous avons opté pour un pagne traditionnel, afin d’être à l’aise et 

tenter de ne pas trop incarner l’image stéréotypée d’une chercheuse extérieure induisant des 

positions de pouvoir supplémentaires. Ce changement a en effet permis d’initier des échanges 
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plus directs avec les participantes, en effet ces dernières commentaient le tissu, et ceci a 

permis de créer un climat plus convivial.  

Cependant, lors de futures recherches il serait important que ces entretiens et les projets eux-

mêmes puissent être menés par des chercheuses maliennes, ou du moins maitrisant le 

bambara. Le langage, et la langue représentent un moyen de revendication, également 

empreint de rapport de pouvoir et qui maintient des rapports hiérarchiques, intimement liés à 

l’identité sociale (Temple & Edwards, 2002). La richesse du discours, ainsi que le point de vue 

culturel, se perdent dans le processus d’interprétation, lors de l’usage de la langue française. 

Dans cette même perspective future, il serait également important de penser la place de 

l’interprète dès le début au sein de la recherche. Une autre piste intéressante serait d’envisager 

l’interprète comme un∙e co-chercheur∙e à part entière.  

De plus, notre posture de chercheuse française travaillant dans un contexte malien, pays 

d’Afrique de l’Ouest, s’apparente à une «  production d’un savoir sur l’Afrique, produit en 

occident » (Kane, 2012, p.156). Il est alors nécessaire de questionner notre positionnement de 

chercheuse : éloignée géographiquement et culturellement du terrain et du sujet de recherche. 

Nous étudions ce sujet de l’extérieur, alors qu’il est possible d’imaginer qu’une étude de 

l’intérieur aurait pu apporter des éléments d’interprétation et d’analyse plus riches, dans la 

continuité de la démarche communautaire du projet, dans son ensemble (Kane, 2012). 

Mise en place d’entretiens dans un environnement étranger 

Le déroulement des entretiens nécessite également d’y accorder un regard critique. En 

effet, malgré l‘accord établi avec les centres de santé de bénéficier d’un espace confidentiel 

et isolé, dans la réalité il n’en a pas toujours été possible.  

Les lieux de passation des entretiens, ont eux aussi joué un rôle dans la collecte des données. 

Les entretiens se sont tenus dans les centres de santé communautaire, au sein desquels il a 

été compliqué de garder un espace isolé non sujet à quelconque interruption, ne facilitant pas 

les échanges. Les entretiens ont parfois été réalisés à l’extérieur : dans la cour de l’hôpital, 

dans un recoin de la pharmacie du centre de santé, séparé par une étagère du reste des 

bureaux. Ces conditions de recueils de données n‘ont pas été optimales et n’ont sans doute 

pas permis aux participantes de s’exprimer librement sur des sujets qui ont pu être perçus 

comme intimes et délicats. 

De plus, comme relatées par Lussier & Lavoie (2012), les contraintes physiques et 

saisonnières telles que la chaleur ont également été des éléments influençant notre 

concentration et notre capacité à mener à bien les entretiens.  
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Différents éléments symboliques ont également pu influencer les recueils de données 

qualitatives dans ce contexte.  

Notre posture de chercheuse a également pu être un frein dans le discours des participantes. 

Il est possible que les participantes ne se soient pas senties à l‘aise à l’idée de partager 

certains évènements de vie, en raison de la langue et de notre posture de chercheuse : souvent 

plus jeune qu’elles et française. Le statut social de l’intervieweur influence le discours des 

participant·e·s et il est nécessaire de le prendre en compte dans l’analyse (Kane, 2012). Ainsi 

lors des entretiens, nous avons plusieurs fois été sollicitée par les participantes à la fin de 

l’entretien, soit pour des demandes d’aides financières, d’aides pour trouver un travail ou 

encore pour nous proposer d’emmener leurs enfants en France. Notre posture de chercheuse 

française était ainsi accentuée par la situation financière que nous incarnions pour elles.  

C’est donc aussi, afin de limiter ces rapports de pouvoirs, et politiques, la passation d’entretien 

par un·e chercheur·e local·e dans de futures recherches serait pertinent. En ce sens, une 

connaissance fine des relations sociales au sein même de la société serait également un 

avantage, là où lors des entretiens cela a pu nous manquer : nous ne connaissions pas 

toujours les us et coutumes de salutations différenciées selon l’âge et la position sociale des 

participantes.   

Relations nord-sud, réflexions critiques et rapports de pouvoirs 

Lors de partenariats de recherche entre l’Occident et des pays du continent africain, un 

certain déséquilibre peut s’observer dans les relations (Ii et al., 2018).  

Les financements sont souvent issus de fonds venant de l’Occident, ce qui peut entrainer des 

décalages entre les préconisations, les attentes des financeurs et la réalité du terrain (Mutapi 

et al., 2023; Ridde & Capelle, 2011). De plus, dans le contexte malien, empreint de pauvreté, 

nous avons pu incarner une figure de richesse, notamment lors des entretiens, déséquilibrant 

les relations (Mfoafo-M’Carthy & Grischow, 2022).  

Dans le cadre de cette recherche, le financement était issu de fonds français et les équipes de 

recherches sont uniquement basées en France.  

En ce qui concerne la production scientifique, bien souvent le travail réalisé par les 

chercheur∙e∙s africain∙e∙s est moins visible. En effet, on constate, de façon générale, une sous-

représentation des acteur∙ice∙s africain∙e∙s parmi les premiers et derniers auteur∙e∙s des 

articles scientifiques, au sujet des études réalisées sur le continent africain (Mutapi et al., 

2023; Ridde & Capelle, 2011).  
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Des déséquilibres ont pu apparaitre entre les partenaires dans le déroulement de la recherche, 

amplifiés lors de la crise sanitaire qui a limité les déplacements et les rencontres : ainsi, les 

acteur∙ice∙s basé∙e∙s au Mali ont éprouvé des coupures de connexions internet durant les 

visioconférences, rendant les échanges compliqués ainsi que leur participation à la prise de 

décision. De plus, au-delà des enjeux liés au vocabulaire utilisé, la langue utilisée lors des 

échanges était le français, qui n’est pas la langue maternelle des acteur∙ice∙s du Mali 

(Wallerstein & Duran, 2010). Cette caractéristique a pu accroître les déséquilibres de pouvoirs 

entre les différents partenaires. Il est alors important que chacun∙e prenne conscience des 

différents privilèges qu’il ou elle détient, et de la manière dont cela peut influencer son travail 

et sa manière de mener une recherche (Mfoafo-M’Carthy & Grischow, 2022). 

En outre, bien que notre étude se situe dans une approche communautaire, il existe des 

rapports de pouvoirs induits par notre nationalité, les outils utilisés pour la recherche sont 

basés des schémas occidentaux sans que des méthodologies issues de traditions ou usages 

maliens soit pensées ou investiguées. Drawson et al., (2017) présentent dans leur travaux 

différentes méthodes de recherche utilisées dans le cadre de travaux avec des communautés 

autochtones en Amérique du Nord. Ces méthodes sont réfléchies afin de prendre en compte 

le rôle de l’histoire, la culture et l’autodétermination des communautés. Ces méthodes peuvent 

s’appuyer sur des concepts propres à la culture de la communauté, ou bien adapter des 

éléments d’une méthodologie déjà existante (Drawson et al., 2017). Par exemple, Ahmed, 

(2014) développe et conceptualise une méthode de recherche issue et basée sur la culture 

musulmane.  

Dans le cadre de notre étude, les cadres d’analyses utilisés sont issus de la pensée 

occidentale et ont été majoritairement testés dans de tels contextes, sans que nous 

réussissions à nous émanciper et conceptualiser l’objet d’étude sous l’angle du contexte et de 

la culture malienne (Mfoafo-M’Carthy & Grischow, 2022). Bien que nous ayons essayé de 

décrire et comprendre la réalité des processus d’empowerment en contexte malien, notre 

analyse s’appuie malgré tout sur une importation « occidentalocentrée » de construits 

théoriques « pour tenter de comprendre la réalité sociale sur les terrains africains » (Kane, 

2012, p.156). Il a également été difficile de s‘appuyer sur des travaux de psychologie 

développés à partir de concepts ou vision issus de cultures ouest-africaines. Par exemple, 

dans les cultures traditionnelles africaines, l’individu est conceptualisé en interdépendance et 

de manière inséparable avec la communauté, sans que l’une des deux entités ne soit 

prédominante, contrairement au concept d’autonomie individuelle développé en psychologie 

dite mainstream, développée en Occident (Nwoye, 2015).  
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Cette étude est une première étape dans la construction de ponts entre les savoirs européens 

et ouest africains. Des recherches supplémentaires sont nécessaires afin de concourir au 

développement d’une recherche afrocentrée, munies d’« une épistémologie et [d’]outils 

théoriques inédits pour les terrains africains. […] pour l’étude de la réalité sociale sur les 

terrains africains. » (Kane, 2012, p.158).  

Cependant, bien que des relations de pouvoirs existent entre le Mali et la France, et plus 

globalement entre l’Occident et le continent africain, il serait dangereux de réduire le contexte 

à la notion de culture africaine, en opposition aux normes occidentales. Les sociétés africaines 

sont multiples et se développent différemment. Il est important de ne pas tomber dans 

l’exotisation de la culture malienne (Sardan, 2010). 

La démarche communautaire s’attache à prendre en compte les spécificités culturelles des 

populations. Dans le cas de cette étude, certains outils et le temps ont pu manquer pour être 

suffisamment bien armé. Dans le cadre de futures recherches, l’étude de la collaboration entre 

des chercheur·e·s de différentes cultures, dont malienne ou du moins ouest-africaine, serait 

intéressante afin d’approfondir le processus de collaboration et de mieux accorder les savoirs 

théoriques et les savoirs issus du terrain.  

Récolter des données auprès de population vulnérables : différents 
enjeux de pouvoirs 

Les participantes ciblées par le programme Gundo-So vivent en majorité dans des 

conditions de vie précaires et font face à différents enjeux sociaux. Mener une recherche avec 

ce public entraine différents enjeux liés à la posture des chercheur∙e∙s et aux relations de 

pouvoir en jeu dans les interactions. 

Comme cela est rapporté dans les différents résultats des études 1, 2, et 3, la précarité occupe 

une place importante dans le quotidien des participantes. Ces difficultés ont des 

répercussions sur la qualité de vie des PVVIH (Ghiasvand et al., 2020). Agir sur celles-ci peut 

permettre de réduire les stigmatisations vécues et l’auto stigmatisation (Armoon et al., 2021; 

Pantelic et al., 2019). L’apport d’un soutien économique peut permettre aux individus de 

retrouver un équilibre influençant positivement leur état de santé (Gbocho, 2017). 

L’indemnité versée aux participantes lors de la venue aux séances a permis d’apporter cette 

aide. Cette aide a ainsi réduit les difficultés économiques qu’elles rencontraient et les enjeux 

relatifs à celles-ci, leur permettant de ne pas se préoccuper de cet aspect durant le 

programme. Une approche globale, prenant en compte les différents enjeux que rencontre une 

population, permet ainsi d’agir sur différentes problématiques à la fois. Gelinas et al. (2018) 
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énumèrent les différentes formes de paiement qui existent dans la mise en place de 

recherche : un paiement afin d’encourager le recrutement, une compensation financière pour 

le temps, l’énergie ou les risques pris pour la recherche ou enfin des indemnisations pour les 

frais engendrés suite à leur participation. Ces rémunérations répondent à différents enjeux : 

reconnaissance de la participation des individus et de leurs rôles, compensation financière vis-

à-vis du temps et de l’énergie accordés, motivation à participer à l’étude. Dans le cadre de cette 

étude, Gundo-So propose une indemnisation à la hauteur de 2 000 Francs CFA (le revenu 

moyen par tête en 2019 était de 343 768 Francs CFA au Mali (Alkemade et al., 2021)) pour 

chaque séance du programme, ainsi que pour la venue pour répondre à l’enquête et aux 

entretiens individuels. Cette somme avait pour but de couvrir les frais de transport pour se 

rendre aux séances, cependant dans des contextes de recherches auprès de population 

vulnérables et/ou défavorisées, l’indemnisation peut aussi bien être perçue comme une 

motivation à participer, que comme une indemnisation des dépenses engendrées pour la 

recherche par les participant·e·s (Fernandez Lynch et al., 2021). Différentes études ont montré 

le lien entre VIH et précarité, et le besoin d’adresser des interventions centrées sur la personne 

plutôt que sur leur pathologie, afin de répondre aux besoins des participant·e·s en-dehors du 

VIH, notamment en santé sexuelle et reproductive, ou envers d’autres besoins physiologiques 

ou de sécurité financière (Becquet et al., 2020; Larmarange, 2020; Larmarange et al., 2018; 

Ogaji & Igwebuike, 2021; Vignier et al., 2019). De plus, les effets des discriminations semblent 

être d’autant plus saillants chez les PVVIH les plus défavorisées (Tsai, 2015).  

En proposant une indemnisation aux femmes, la recherche ANRS 12373, permet de répondre 

à leurs besoins économiques et d’améliorer leurs conditions de vie. Ce qui leur permet de 

libérer du temps pour leur santé, relative au VIH. Cependant, cet apport financier n’a pas été 

pensé sur le long terme, et une fois le programme terminé, les participantes ont de nouveau 

été confrontées à leur situation initiale (Wallerstein & Duran, 2010). 

L’empowerment, une orientation et non une panacée 

Enfin, ces résultats nous montrent, une fois de plus, qu’il est nécessaire de penser la 

santé en dehors du champ strictement biomédical et ce notamment dans des contextes de 

vulnérabilités multiples.  

En tant que professionnel∙le∙s et chercheur∙e∙s mobilisé∙e∙s sur les questions de santé, la 

collaboration et les actions, avec et sur, les secteurs non sanitaires (urbanisme, agriculture, 

législation, industrie, commerce, environnement etc.) sont aussi nécessaires, comme le 

souligne le Parlement européen et comme le préconisait l’OMS lors de la conférence d’alma-

Atta (Houéto, 2016). Les objectifs du Millénaire pour le développement, le rappellent 
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également : il n’est pas possible d’agir sur l’un de ces objectifs, sans agir sur les autres : c’est 

à dire qu’il n’est par exemple pas possible d’agir sur la mortalité maternelle et infantile, 

combattre les endémies, sans agir aussi sur l’instruction des femmes, la réduction de la 

pauvreté, et l’augmentation du pouvoir des femmes (Houéto, 2016). Comme le mentionne 

Houéto (2016) « Lorsque l’on déploie toute son énergie pour faire face à la maladie, elle 

persiste ! […] lorsque l’on investit par contre son énergie dans l’amélioration des condition de 

vies des populations, la maladie fuit. » (Houéto, 2016, p.117). 

Ainsi, l’approche communautaire visant l’empowerment des populations peut représenter 

l’une des stratégies permettant d’agir sur différentes thématiques. 

L’empowerment à un niveau psychologique permet aux individus de trouver des leviers dans 

leur environnement pour agir dessus. Mais afin d’amorcer un changement social, et agir sur 

les facteurs environnementaux, il est nécessaire de développer également des niveaux plus 

larges d’empowerment tels que l’empowerment organisationnel et communautaire. Dans le 

cadre de cette étude, des amorces de ces processus d’empowerment se sont développées, 

mais demeurent trop balbutiantes. Du fait de ces divers points, il apparaît que l’empowerment, 

en tant que tel, des FVVIH ne semble pas être une mesure suffisante pour assurer une bonne 

qualité de vie et réduire les discriminations dont elles font l’objet. Dans une perspective de 

justice sociale et d’équité, comme le prône l’approche communautaire, des interventions à 

destination des partenaires des participantes dans le but d’accroitre leur implication dans les 

soins et favoriser leur dépistage, seraient nécessaires afin de ne pas faire porter le poids de la 

séropositivité aux femmes exclusivement (Bott & Obermeyer, 2013). 

Des points communs existent entre les théories relatives au coping et les processus 

d’empowerment. Cependant les processus d’empowerment se démarquent bien des 

stratégies de coping (Gutierrez, 1994). La place accordée à l’environnement dans ces deux 

approches diffère : l’environnement des individus est la première cible dans le processus 

d’empowerment, il s’agit de s’intéresser à la façon dont les individus agissent pour changer la 

situation, alors que dans les approches fondées sur les stratégies de coping, il s’agit 

d’appréhender la façon dont les individus font face au stress. Autour de l’empowerment, 

l’attention se porte sur les ressources sur lesquelles l’individu peut s’appuyer tandis que dans 

le cadre du coping, il s’agit d’observer la façon dont les individus se perçoivent et agissent en 

situation de vulnérabilité face au stress. Le coping vise un changement du côté de l’individu 

pour mieux s’adapter au stress (en portant moins d’importance à la conscience critique par 

exemple) alors que le processus d’empowerment vise à ce que les individus agissent sur leur 

environnement pour l’améliorer (Gutierrez, 1994). Le programme Gundo-So va donc au-delà 
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d’une approche transactionnelle du stress via des stratégies de coping, puisqu’on observe 

aussi des changements sur l’environnement des participantes : apport de soutien financier, 

stratégies de partage, prévention réalisée auprès des proches etc. 

On observe par ailleurs fréquemment une confusion entre les notions d’empowerment et 

d’autonomie (Bacqué & Biewener, 2015). Le programme Gundo-So pourrait tomber dans cet 

écueil si l’empowerment y était seulement envisagé en tant que solution, afin que les 

participantes puissent être autonomes, et ainsi évoluer sans l’aide des professionnelles et des 

structures d’accompagnement, dans la gestion de leur statut, cela dans le but d’être 

observante et de limiter l’épidémie. Les résultats, montrent que cela n’est pas le cas puisqu’on 

observe que les participantes, et les animatrices développent différents processus et cela sur 

différents plans et niveaux de leur environnement social : on constate par exemple une 

évolution de leur capacité à prendre des décisions tout en analysant de manière critique leur 

environnement, ou encore un élargissement de leur réseau social via la participation au 

programme. Pour de futurs programmes, il serait intéressant de proposer également des 

activités permettant aux participantes de développer leur conscience et esprit critique 

(Estacio, 2013). Par exemple, ceci pourrait se faire via la mise en place d’un programme de 

développement de la littératie critique en ce sens, tout en prêtant attention aux spécificités 

culturelles des populations concernées.  

L’enjeu temporel est aussi à prendre en compte puisque l’empowerment est un processus qui 

se développe sur le long terme et de manière continue (Hur, 2006). La durabilité des 

interventions une fois les financements terminés demeure un enjeu (Wallerstein & Duran, 

2010). Le programme Gundo-So est ainsi relativement court. En effet, une fois les neuf 

séances terminées, il n’existe plus de lieu physique disponibles pour que les participantes se 

réunissent. De même, dans le cadre de la recherche ANRS 12373, le covid-19 et les instabilités 

politiques, n’ont malheureusement pas permis de terminer la recherche dans des conditions 

optimales et n’ont pas permis une restitution avec les animatrices. 

Par ailleurs, l’approche en santé communautaire a évolué et s’est transformée, pour être 

également entendue, dans une perspective néolibérale, comme un ensemble de prestations 

de service de la part des organismes communautaires face au désengagement des états dans 

la santé et le social (Namaste et al., 2015). Cette configuration place au second plan 

l’engagement citoyen, la participation sociale et ce faisant, l’idéal de changement social. Dans 

ce contexte, la visée d’empowerment se développe principalement à un niveau psychologique, 

ne permettant pas une émancipation et un changement des conditions de vie des personnes 

des communautés, pour une justice sociale. Cependant, dans une logique globale 
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d’empowerment des FVVIH, et non uniquement à un niveau psychologique vis-à-vis de la 

gestion du VIH, il est nécessaire d’agir sur les inégalités et les oppressions subies par ces 

femmes à différents niveaux (Grabe, 2020). Le programme Gundo-So n’avait pas vocation à 

agir directement sur les discriminations vécues par les participantes. Comme décrit 

précédemment, les participantes tentent, dans leur environnement proche, de changer les 

représentations sociales, mais sans pouvoir agir à un niveau plus large.  

Une dernière limite porte sur le manque d’outils à disposition pour étudier l’empowerment. 

Des échelles d’empowerment psychologiques ont été construites, sur des problématiques ou 

des populations très spécifiques (Anderson et al., 2000; Miguel et al., 2015) Malheureusement 

actuellement, il manque encore d’outils solides pour étudier l’empowerment aux niveaux 

organisationnel ou communautaire. De plus, les différents outils existants ne s’appuient pas 

toujours sur un modèle théorique précis de l’empowerment. Se fonder en amont sur un modèle 

théorique de l’empowerment permet de contribuer à la réplication et l’évaluation des 

interventions, en permettant d’identifier les critères de réussite (Zimmerman & Eisman, 2017). 

Cette absence d’outils est encore plus importante pour l’évaluation et l’étude de 

l’empowerment dans un contexte culturel différent.  

Il serait également pertinent, dans le cadre de futures analyses, de se pencher sur les outils de 

suivi de centre, développés dans l’évaluation. Cela permettrait d’étudier de potentielles 

différences entre les centres. En effet, les animatrices n’ont pas toutes la même expérience 

du programme Gundo-So. La façon dont les animateur∙rice∙s sollicitent le groupe, et les 

formations reçues impactent la dynamique du groupe et les apprentissages des participant∙e∙s 

(Balcou-Debussche, 2016b). 

Perspectives : Etendre et adapter la démarche du programme 
Gundo-So 

Comme mentionné précédemment, les FVVIH, font face à différentes discriminations. 

En ce sens, développer un programme d’accompagnement pour les FVVIH, en adoptant une 

approche intersectionnelle pourrait représenter une piste intéressante. La prise en compte de 

l’approche intersectionnelle considère les différents phénomènes de stigmatisation 

auxquelles font face les personnes (Cole, 2009). Ainsi, une consultation préalable auprès des 

FVVIH permettrait d’identifier les différents stigmates qu’elles rencontrent et la manière dont 

ceux-ci impactent la problématique rencontrée. L’intervention peut ainsi se construire aux vues 

de ces différentes problématiques, en raison des diverses identités sociales incarnées par la 

population. Par exemple, dans le cas de Gundo-So, le programme d’empowerment a considéré 
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les différentes identités sociales des participantes, c’est-à-dire : être une femme et vivre avec 

le VIH. Cependant, il aurait pu être intégré une dimension visant à répondre de manière 

délibérée et pérenne aux problématiques économiques des participantes. Cette 

problématique économique, la problématique des rapports de pouvoir liés au genre et celle 

liée au VIH, s’influençant mutuellement. Ainsi, comme le souligne Grabe, (2020) « les enquêtes 

intersectionnelles sont essentielles pour interrompre les dimensions structurelles du pouvoir 

qui ont des conséquences flagrantes sur la vie sociale, économique et politique des gens » 

(p.11, [traduction libre]). 

Comme cela était l’ambition au départ, le programme Gundo-So a vocation à s’étendre auprès 

d’autres populations et des contextes autres que bamakois. Le projet Taggou Picc, « le nid de 

l’oiseau » en wolof, s’inscrit dans cette perspective. 

A l’initiative du Réseau Convergences Jeunes (RCJ), basé au Sénégal et à destination 

d’adolescent∙e∙s et jeunes adultes vivant (AJAVVIH) avec le VIH, une adaptation du 

programme Gundo-So se construit. Ici, l’enjeu est d’adapter des outils et approches propres à 

la culture malienne et acceptables pour les FVVIH maliennes, par et pour les AJAVVIH en 

fonction de leurs modes de contamination et vécus spécifiques des normes sociales, codes 

et usages. 

Une première phase, financée par Sidaction pendant 12 mois, à partir d’avril 2023, va consister 

à adapter le programme Gundo-So et ses outils aux besoins des AJAVVIH en contexte 

sénégalais, transférer les compétences des animatrices maliennes de Gundo-So aux jeunes 

médiateur∙rice∙s associatifs et évaluer l’intervention coconstruite dans le cadre d’une 

intervention pilote au Sénégal, auprès d’une trentaine de jeunes. 

Des AJAVVIH du Mali et du Burkina Faso prendront également part au projet afin d’envisager 

dans une deuxième phase la co-construction d’un projet de recherche interventionnelle final à 

grande échelle pour l’empowerment des AJAVVIH au Sénégal, Mali et Burkina Faso. 

Ce projet s’inscrit également dans une démarche communautaire avec les animateur∙rice∙s 

communautaires issu∙e∙s du milieu associatif des AJAVVIH (RCJ). 

Pour mener à bien l’évaluation de l’intervention pilote, le design de la recherche a été construit 

afin de promouvoir la participation des acteur∙ice∙s AJAVVIH dans le processus de recherche. 

Ainsi, dans une optique de renforcement des compétences des acteurs∙rice∙s de terrain, deux 

jeunes chercheur∙e∙s communautaires seront identifié∙e∙s parmi les jeunes, puis formé∙e∙s à la 

démarche de recherche et la méthodologie d’entretien, par une chercheuse française. En ce 

sens, les entretiens seront réalisés par des membres de la communauté, et ne nécessiteront 
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pas de recours à un∙e interprète. Le guide d’entretien et les analyses seront coconstruits et 

menés conjointement entre les jeunes chercheur∙e∙s communautaires et la chercheuse 

française. 

Le recueil de données reprendra l’approche longitudinale utilisée dans l’évaluation de Gundo-

So. Un premier recueil de données sera mis en place auprès des participant·e·s du pilote de 

l’intervention afin de recueillir auprès d’eux et elles leurs attentes en tant qu’AJVVIH, leur vécu 

du programme, et l’adéquation de l’intervention à celles-ci. La recherche s'organise autour de 

deux recueils de données qualitatives via des entretiens semi-directifs. Le premier entretien 

de type biographique permettra d’appréhender dans quels contexte et trajectoire de vie se 

positionne la participation à l’intervention. Un second entretien mené suite à la participation à 

l’intervention, dans une temporalité de 2 à 3 mois suivant la dernière séance, permettra de 

recueillir le vécu de l’intervention et ses effets à moyen terme dans les divers domaines de vie 

du ou de la participant∙e.  

Un second recueil de données sera réalisé auprès des 6 animateur∙rice∙s sénégalais·es du 

TAGG PICC. Des entretiens individuels semi-directifs auront lieu au terme de la mise en place 

du programme. L’objectif de ce recueil sera de comprendre la capacité de jeunes 

associatif∙ve∙s à porter un projet communautaire, et d’appréhender leur vécu du programme 

sur le plan émotionnel et sur la gestion de leur propre sérologie. 

Conclusion  

Le programme Gundo-So et son évaluation, l’étude ANRS 12373, nous ont permis 

d’étudier du point de vue des participantes et des animatrices l’expérience d’un programme en 

santé communautaire à l’intention de FVVIH, sur la question du partage du statut sérologique. 

Plus spécifiquement, ce travail de thèse a permis d’apporter un éclairage sur le développement 

des processus d’empowerment (psychologique, organisationnel et communautaire), dans la 

participation à un programme communautaire, au travers du regard croisé des participantes 

et animatrices du programme. Ces études ont permis d’enrichir l’évaluation du programme, 

pensée au travers d’une enquête quantitative auprès des participantes seulement, et d’adopter 

un regard plus macro en observant le développement de l’empowerment dès l’annonce de la 

sérologie, permettant de situer l’apport de la participation au programme Gundo-So dans la 

trajectoire des FVVIH. 

Les analyses montrent que les implications du programme vont au-delà de la problématique 

du partage du statut. Les participantes sont accompagnées et ressentent des changements 

au niveau de leurs représentations du VIH, de leurs représentations d’elles-mêmes, et de leur 
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entourage social. Elles gagnent en compétences et en connaissances sur le VIH. Les 

participantes, au travers de leur participation à Gundo-So et au projet de recherche, bénéficient 

des bienfaits du programme pour leur situation personnelle mais également dans leur vie 

professionnelle. Le programme Gundo-So se positionne dans la continuité de leur parcours de 

militante et contribue à l’enrichissement de leurs acquisition de compétences et 

connaissances leur permettant d’accompagner les PVVIH. 

Tous ces éléments participent au développement de processus d’empowerment sur différents 

niveaux : psychologique, organisationnel et communautaire. Au sein de chaque niveau, 

différentes composantes sont nourries par ces facteurs psychosociaux encouragés par le 

programme. Ce qui contribue à une amélioration de la santé mentale et la qualité de vie de ces 

femmes. 

Cette recherche menée dans un contexte malien, pose des pistes de réflexions sur les enjeux 

de pouvoirs prenant place dans la recherche. Dans de tels contextes, les chercheur∙e∙s doivent 

garder un œil critique sur ces enjeux et les considérer en amont de leur intervention afin de 

minimiser leur impact. L’approche intersectionnelle est une piste permettant d’analyser ces 

positions et de les prendre en compte. 

L’approche en santé communautaire, sous l’angle de la psychologie sociale et communautaire, 

permet d’adresser des problématiques d’inégalités sociales en prenant en compte les 

environnements dans lesquelles évoluent les populations. Les facteurs psychosociaux, 

notamment l’identité sociale et les ressources sociales, issues des relations sociales, 

permettent de développer l’empowerment des populations. Le programme Gundo-So répond 

dans ce sens, aux besoins des FVVIH et gagnerait à continuer à être financé, ainsi qu’à être 

développé auprès d’autres publics évoluant dans des contextes invalidants. 
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Annexes 

Guides d’entretien 

• Premier entretien avec les participantes, avant Gundo-So : 

Présentation : 
« Bonjour. Je vous remercie d’avoir accepté de participer à cet entretien et d’être venu au 
centre. Je m’appelle Mathilde Perray, je suis doctorante en France à Lyon et je travaille sur 
l’évaluation du programme Gundo-So dans le cadre de ma thèse. Voici Niakha qui va m’aider 
durant l’entretien pour la traduction.  
L’un des objectifs de ma thèse est de mieux comprendre ce que vivent les femmes qui 
participent à Gundo-So. Il n’y a vraiment que votre avis qui m’intéresse ici, il n’y a pas de 
bonnes ou mauvaises réponses. L’entretien dure environ une heure. Les entretiens sont 
enregistrés, car je dois ensuite les retranscrire intégralement, mais personne d’autre que moi 
ne peut avoir accès à ces enregistrements. Je changerai tous les noms que vous utiliserez, 
de personne comme de quartiers/ville/pays, pour protéger votre anonymat. Vous pouvez 
décider à tout moment de ne pas répondre à une question ou d’interrompre l’entretien. Si vous 
avez la moindre question, n’hésitez pas à me la poser dès que vous le voulez.  
Si vous êtes d’accord, je vais lancer l’enregistrement et commencer l’entretien ? » 
 
Histoire personnelle avec le VIH : 

- Pourriez-vous un peu me parler de vous et de votre vie pour commencer ? 
- Comment s’est passé la découverte de votre statut VIH ?  
- Quelles sont les difficultés que vous pouvez rencontrer au quotidien à cause du VIH 

(amis, familles, rôle sociaux, tâches du quotidien, état physique/psy, accès 
médicament) ? 

- Votre découverte de votre statut séropositif s’est-elle déroulée au sein des structures 
d’ARCAD SIDA ? 

 
Centre ARCAD, Gundo-So : 

- Comment avez-vous connu le centre ? 
- Depuis combien de temps venez-vous ici ? 
- Participez-vous à d’autres activités/groupe autour du VIH (avec ARCAD SIDA ou 

autres) ? 
- Comment avez-vous entendu parler du programme Gundo-So ? 
- Qu’est-ce que vous aimeriez que ce programme vous apporte ?  
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VIH et vie sociale :  

- Avez-vous déjà partagé votre statut séropositif avec des personnes de votre 
entourage ? Pourriez-vous m’expliquer pourquoi/ce que cela change ? 

o Comment cela s’est déroulé ? 
- Il y a-t-il des personnes avec qui il est difficile de le faire ? 
- Connaissez-vous d’autres personnes atteintes du VIH ? 

o En parlez-vous ensemble ? 
- Votre état de santé pose-t-il des difficultés dans vos relations avec vos proches ? 
- Est-ce différent d’être une femme atteinte de VIH qu’un homme au Mali ? De quelles 

manières ? 
 

 

 

 
• Deuxième entretien avec les participantes, après Gundo-So : 

 
Présentation : 
« Bonjour, Merci d’être revenue et d’être présente pour ce deuxième entretien. Je suis toujours 
accompagnée de Niakha pour traduire. Nous nous étions rencontrées au mois d’avril dernier 
avant que vous commenciez la participation à Gundo-So. Maintenant, vous avez pu assister 
aux 9 séances et le programme est finie. J’aimerais parler avec vous du programme et de ce 
que cela vous a apporté. Comme la dernière fois il n’y a que votre avis qui m’intéresse ici, il 
n’y a pas de bonnes ou mauvaises réponses. L’entretien dure environ une heure. L’entretien 
est enregistré, car je dois ensuite le retranscrire intégralement, mais personne d’autre que moi 
ne peut avoir accès à ces enregistrements. Je changerai tous les noms que vous utiliserez, 
de personne comme de quartiers/ville/pays, pour protéger votre anonymat. Vous pouvez 
décider à tout moment de ne pas répondre à une question ou d’interrompre l’entretien. Si vous 
avez la moindre question, n’hésitez pas à me la poser dès que vous le voulez.  
Si vous êtes d’accord, je vais lancer l’enregistrement et commencer l’entretien ? » 
 
Vie personnelle, programme Gundo-So (vécu, difficultés, attentes et bénéfices) : 

- Comment vous sentez vous en ce moment ?  

- Quels ont pu être les changements dans votre vie quotidienne depuis notre dernière 
rencontre ? 

- Comment s’est passé le programme pour vous ? 

- Est-ce que Gundo-So a répondu aux attentes que vous aviez (les citer) ? Si non, 
pourquoi ? 

- Qu’est-ce qui a pu vous plaire durant ces 9 séances ? (Séances, activités, ambiance) 
- Comment Gundo-So a pu vous aider concernant les difficultés dont vous m’aviez 

parlé la dernière fois (les citer) ? 

- Quels outils le programme vous a-t-il apporté pour d’autres problématiques 
auxquelles vous n’aviez pas penser avant ? 

- Avez-vous rencontré d’autres situations de partage/non partage pendant le 
programme ? Après ? 

o Comment se sont-elles passées ? 

- Comment pourriez-vous décrire votre participation au programme ? 

Vie sociale : 

- Connaissiez-vous déjà certaines femmes dans votre groupe ? 
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- Le fait de se réunir en groupe était-il quelque chose que vous avez apprécié ? 

- Comment les autres femmes ont-elles pu vous aider ? (Dans les activités, pour 
surmonter des difficultés, soutien) 

- Etes-vous restées en contact avec certaines d’entre elles ? 

o Si oui, pouvez-vous me décrire vos relations ? 

- Avez-vous contact avec de nouvelles personnes ayant également le VIH ? 
- Parlez-vous du VIH avec de nouvelles personnes ? 
- Nous avions parlé lors de notre dernière rencontre du fait d’être une femme atteinte 

de VIH au Mali ? Le ressentez-vous de la même manière ? 
-  
ARCAD, engagement, militantisme :  

- Participez-vous encore/maintenant à des activités au centre ? 
o Lesquelles ?  
o Comment est venue cette envie d’y participer ? 
o Comment Gundo-So a pu être différent des causeries ? 

- Participer vous à d’autres activités liées au VIH en dehors du centre ? 
o Lesquelles ?  
o Comment est venue cette envie d’y participer ? 
o  

• Troisième entretien avec les participantes, 3 mois après Gundo-
So : 

 
Présentation : 
« Bonjour, Merci d’être revenue et d’être présente pour ce troisième et dernier entretien. Je 
suis toujours accompagnée de Niakha pour traduire. Nous nous étions rencontrées au mois 
d’avril et de septembre dernier avant et après votre participation à Gundo-So. Maintenant, cela 
fait 3 mois que vous avez finit de participer au programme. J’aimerais dans le cadre de ma 
thèse, comprendre l’impact du programme Gundo-So sur ses participantes et quel impact il 
peut encore avoir aujourd’hui dans votre vie. Comme la dernière fois il n’y a que votre avis qui 
m’intéresse ici, il n’y a pas de bonnes ou mauvaises réponses. L’entretien dure environ une 
heure. L’entretien est enregistré, car je dois ensuite le retranscrire intégralement, mais 
personne d’autre que moi ne peut avoir accès à ces enregistrements. Je changerai tous les 
noms que vous utiliserez, de personne comme de quartiers/ville/pays, pour protéger votre 
anonymat. Vous pouvez décider à tout moment de ne pas répondre à une question ou 
d’interrompre l’entretien. Si vous avez la moindre question, n’hésitez pas à me la poser dès 
que vous le voulez.  
Si vous êtes d’accord, je vais lancer l’enregistrement et commencer l’entretien ? » 
 

Vie quotidienne, difficultés : 

- Comment vous sentez vous en ce moment ? 
- Il y a-t-il-eu des changements dans votre vie de tous les jours depuis notre dernière 

rencontre ? 
- Pouvez-vous me dire si vous rencontrez ou ressentez des difficultés liées au VIH 

dans votre vie quotidienne ? 

o Quelles sont-elles ? Pouvez-vous m’expliquer comment cela se passe ? 

- Avez-vous rencontré d’autres situations de partage/non partage depuis la fin du 
programme ? 

o Comment ce sont-elles passées ? 

o Des éléments/exercices de Gundo-So vous ont-elles été utiles ? 
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Social : 

- Etes-vous restées en contact avec des femmes du groupe Gundo-So ? 

o Si oui, pouvez-vous me décrire vos relations ? 

- Avez-vous contact avec de nouvelles personnes ayant également le VIH ? 
- Parlez-vous du VIH avec de nouvelles personnes ? 
- Nous avions parlé lors de notre dernière rencontre du fait d’être une femme atteinte 

de VIH au Mali ? Le ressentez-vous de la même manière ? 

ARCAD, engagement, militantisme :  
- Participez-vous encore/maintenant à des activités au CESAC/USAC ? 

o Lesquelles ?  
o Comment est venue cette envie d’y participer ? 

- Participer vous à d’autres activités liées au VIH en dehors du centre ? 
o Lesquelles ?  

Premier entretien avec les animatrices, avant Gundo-So : 

Présentation : 
« Bonjour. Je vous remercie d’avoir accepté de participer à cet entretien. Comme nous en 
avions parlé lors de la formation en janvier, je suis Mathilde Perray, doctorante en France à 
Lyon et je travaille sur l’évaluation du programme Gundo-So dans le cadre de ma thèse.  
L’un des objectifs de ma thèse est de mieux comprendre ce que vivent les femmes qui 
participent à Gundo-So, ainsi que les acteurs qui y participent. Il n’y a vraiment que votre avis 
qui m’intéresse ici, il n’y a pas de bonnes ou mauvaises réponses. Les entretiens sont 
enregistrés, car je dois ensuite les retranscrire intégralement, mais personne d’autre que moi 
ne peut avoir accès à ces enregistrements. Je changerai tous les noms que vous utiliserez, 
de personne comme de quartiers/ville/pays, pour protéger votre anonymat. Vous pouvez 
décider à tout moment de ne pas répondre à une question ou d’interrompre l’entretien. Si vous 
avez la moindre question, n’hésitez pas à me la poser dès que vous le voulez.  
Si vous êtes d’accord, je vais lancer l’enregistrement et commencer l’entretien ? » 
 
Parcours professionnel, et/ou militant : 

- Pourriez-vous un peu me parler de vous et de votre vie pour commencer ?  
- Pourriez-vous me raconter votre parcours professionnel ? 
- Quelles études avez-vous suivi ? 
- Est-ce que c’est un choix pour vous de travailler dans le champ du VIH ? 
- Avez-vous travaillé dans une autre structure avant de travailler avec ARCAD ? 
- Êtes-vous impliquée dans d’autres actions dans la lutte contre le VIH, ou dans 

d’autres domaine ? (Bénévole) 
 
Gundo-So : 

- Avez-vous déjà participer à Gundo-So ? 
o En tant qu’animatrice ou participante ? 
o Que pensez-vous de ce programme, de cette première participation ? 

- Que pensez-vous êtres les points forts de ce programme ?  
- Pensez-vous que le programme peut aussi vous être favorable ? 

o De quelles manières ? 
 

Deuxième entretien, après Gundo-So : 

Présentation : 
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« Bonjour. Je vous remercie d’avoir accepté de participer à cet entretien. L’un des objectifs de 
ma thèse est de mieux comprendre ce que vivent les femmes qui participent à Gundo-So et 
sur la totalité les acteurs qui y prennent part. Il n’y a vraiment que votre avis qui m’intéresse 
ici, il n’y a pas de bonnes ou mauvaises réponses. L’entretien sera enregistré, car je dois 
ensuite les retranscrire intégralement/ils seront retranscris intégralement, mais personne 
d’autre que moi ne peut avoir accès à ces enregistrements. Je changerai tous les noms que 
vous utiliserez, de personne comme de quartiers/ville/pays, pour protéger votre anonymat. 
Vous pouvez décider à tout moment de ne pas répondre à une question ou d’interrompre 
l’entretien. Si vous avez la moindre question, n’hésitez pas à me la poser dès que vous le 
voulez.  
Si vous êtes d’accord, je vais lancer l’enregistrement et commencer l’entretien ? » 
 
Parcours professionnel et/ou militant : 

- Il y a-t-il eu depuis notre dernière rencontre des changements dans votre vie 
professionnelle, militante ? 

 
 
Gundo-So : 

- Combien de groupes, et quand avez-vous animé Gundo-So ? 
- Que pensez-vous êtres les points forts de ce programme ?  

o Auprès des participantes ? Des animatrices ? 
- Que pensez-vous êtres les points faibles de ce programme ? Les éléments à 

améliorer ?  
- De quelle manière le programme a pu modifier votre façon de travailler ? 

o Quels impacts ? Pourquoi ? 
- Le programme a-t-il changé votre vision du VIH ? 

o De quelle manière 
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Avis du CEEI de l’Inserm 
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Questionnaire d’inclusion de l’étude ANRS 12373 

   

GUNDO SO 

Évaluation des effets à court et moyen terme du 

programme Gundo-So  de renforcement de capacités pour 

les femmes vivant avec le VIH au Mali autour de la 

question du partage du statut sérologique 

Version 1.4 

Questionnaire Gundo-So 

 

Questionnaire d’inclusion 
Informations générales  

Numéro Gundo-So de la participante : GS - |__||__||__||__||__| - |__||__| 

Date de l'entretien : |__||__| /  |__||__| /  2 0 |__||__| 

Code enquêtrice : ____ 

Introduction 

Chère participante,  

Merci pour votre participation à Gundo-So. Ce questionnaire est anonyme et les réponses que 

vous donnerez à l’enquêtrice resteront strictement confidentielles. Ce questionnaire cherche 

à mieux comprendre votre réalité et à faire le point avec vous sur la question du partage ou du 

non-partage de votre statut VIH. 

Nous vous rappelons que vous êtes totalement libre de participer à ce questionnaire. Par votre 

participation, vous contribuerez à l’amélioration des services et des programmes adaptés pour 

les femmes vivant avec le VIH.  

Le temps estimé pour compléter ce questionnaire est d’environ 45 minutes.  
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1. Données sociodémographiques 
 

Quelques informations générales 

Nous allons commencer ce questionnaire par quelques questions nous 

serviront à mieux vous connaitre 

 

1.1 Quel âge avez-vous ? __ __ ans  Non réponse (ne pas suggérer)  

 

 REMPLIR GRILLE BIOGRAPHIQUE (onglet « âge ») 

1.2 Quel est votre niveau d'instruction ? 

  Pas instruction 

 Niveau primaire 

 Niveau secondaire 

 Niveau universitaire 

 Autre, précisez : __________________________________ 

 Non réponse (ne pas suggérer) 

 

 1.3 Quelle est votre activité principale ? 

 Sans emploi 

 Elève,  étudiante 

 Femme au foyer ou ménagère      

 Conseillère ou intervenante (secteur VIH) 

 Ouvrière  

 Petit commerce : restauratrice, vendeuse (ambulante, ou fixe) 

 Petits métiers : coiffeuse, couturière, teinturière, aide-ménagère, etc. 

 Autre, précisez : __________________________________ 

 Non réponse (ne pas suggérer) 

 

 REMPLIR GRILLE BIOGRAPHIQUE (onglet « Moments marquants - 

profession ») 

1.4 Quelle est actuellement votre source principale d'argent ? 

 Mon salaire 

 Mon partenaire, mari, conjoint 
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 Commerce 

 Ma famille ou mes enfants 

 Tontine, caisse de solidarité (GIE) 

 Autre, précisez : __________________________________ 

 Non réponse (ne pas suggérer) 

 

1.5 Comment décririez-vous votre situation financière en ce moment ? 

 Confortable 
 Juste 
 Difficile 
 Très difficile 
 Non réponse (ne pas suggérer) 
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1.6 Parmi les membres de votre ménage, combien de personnes contribuent de façon régulière au 
revenu du foyer/ménage, vous y compris ? 

__ __ personnes   Ne sais pas (ne pas suggérer)   Non réponse (ne pas suggérer) 

1.7 Actuellement, quelle est votre état civil ?  

 Mariée ou remariée* 

 Fiancée* 

 En concubinage, union libre ou couple* 

 Divorcée → Passez directement à la question 1.14 

 Célibataire → Passez directement à la question 1.14 

 Veuve → Passez directement à la question 1.14 

 Autre, précisez : __________________________________ 

 Non réponse (ne pas suggérer) 

 

 REMPLIR GRILLE BIOGRAPHIQUE (onglet « relations de couple ») 

 

1.8 Si vous êtes en couple*, est-ce que vous vivez avec votre partenaire ? 
 Oui 
 Non → Passez directement à la question 1.11 
 Non réponse (ne pas suggérer) 

 
1.9 Si vous êtes en couple* et vivez avec votre partenaire, vivez-vous actuellement dans ? 

 Un foyer monogame → Passez directement à la question 1.11 
 Un foyer polygame avec cohabitation avec une ou plusieurs co-épouses 
 Un foyer polygame sans cohabitation avec les co-épouses 
 Non réponse (ne pas suggérer) 
 

1.10 Pouvez-vous préciser votre rang dans le foyer polygame ? 
 1ère épouse 
 2ème épouse 
 3ème épouse 
 4ème épouse (ou plus) 
 Non réponse (ne pas suggérer) 

 
1.11 Si vous êtes en couple*, est-ce que votre partenaire est infecté par le VIH ? 

 Oui 
 Non 
 Ne sais pas 
 Non réponse (ne pas suggérer) 

 
1.12 Si vous êtes en couple*, est-ce que votre partenaire sait que vous avez le VIH ? 

 Oui 
 Non → Passez directement à la question 1.14 
 Ne sais pas (s’il est au courant) 
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 Non réponse (ne pas suggérer) 
 
1.13 Si vous êtes en couple* et que votre partenaire sait que vous avez le VIH, avez-vous déjà 
échangé ensemble de votre infection au VIH ? 

 Oui 
 Non 
 Non réponse (ne pas suggérer) 
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1.14 Combien avez-vous d’enfants biologiques ? (ici on s’intéresse uniquement aux enfants 
biologiques)  

__ __ enfants   Non réponse (ne pas suggérer) 

 

 REMPLIR GRILLE BIOGRAPHIQUE (onglet « enfants et grossesses ») 
 

1.15 Actuellement, combien avez-vous d’enfants à charge ? (ici on s’intéresse à l’ensemble des 
enfants – biologiques ou non, qui sont actuellement à charge pour la femme) 
  __ __ enfants   Non réponse (ne pas suggérer) 

 
1.16 Parmi vos enfants à charge, combien vivent avec le VIH ?  

__ __ enfants   Ne sait pas (ne pas suggérer)   Non réponse (ne pas suggérer) 

 
 
1.17 Quel est votre pays de naissance ?  (Mettre Mali si la personne donne sa région de naissance) 
  Mali 
  Autre, précisez : ________________________ 
 

 REMPLIR GRILLE BIOGRAPHIQUE (onglet « lieu de résidence ») 

 
1.18 Est-ce que la religion est importante dans votre vie ? 

 Très importante 
 Moyennement importante 
 Pas importante  
 Ne sais pas (ne pas suggérer) 
 Non réponse (ne pas suggérer) 
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2. Vie avec le VIH et les traitements 

Votre histoire avec le VIH 
A présent je vais vous poser des questions concernant votre histoire avec le VIH 

 
 
2.1 Depuis combien d’années connaissez-vous votre statut séropositif au VIH ?  

__ __ ans    Moins de 1 an, précisez :  __ __ mois    Non réponse (ne pas suggérer) 

 
 
2.2 Actuellement, prenez-vous des médicaments antirétroviraux ? 

 Oui 
 Non → Passez directement à la question 3.1 
 Non réponse (ne pas suggérer) 

 
2.3 Si oui, depuis combien de temps ? 
 

__ __ ans    Moins de 1 an, précisez :  __ __ mois   Non réponse (ne pas suggérer) 

 

 REMPLIR GRILLE BIOGRAPHIQUE (onglet « Vie avec le VIH ») 

 
2.4 De quand date votre dernier test de charge virale ? 

  Moins de 6 mois 

 6 mois à un an 

 Plus d’un an 

 Je n’ai jamais eu de test de charge virale → passez directement à la question 3.1 

 Je ne sais pas 

 Non réponse (ne pas suggérer) 

 

2.5 Lors de votre dernier test de charge virale, aviez-vous une charge virale indétectable ? 

  Oui 

 Non 

 Je ne sais pas 

 Non concernée (ne pas suggérer) 

 Non réponse (ne pas suggérer) 
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3. Observance 

Vous et les traitements VIH 

Les questions suivantes concernent votre traitement contre le VIH.  

 

3.1 Dans quelle mesure est-il facile ou difficile de prendre votre traitement comme prescrit ? 

 Facile 
 Ni facile, ni difficile 
 Difficile 
 Non concernée (ne pas suggérer) 
 Non réponse (ne pas suggérer) 

 
3.2 Pour vous, actuellement, les effets indésirables de votre traitement sont ?  

 Inexistants 
 Pas ou peu gênants 
 Assez gênants 
 Très gênants 
 Non concernée (ne pas suggérer) 
 Non réponse (ne pas suggérer) 

 
3.3 On observe qu'il est souvent plus difficile pour les gens de prendre leur traitement durant 

le week-end (samedi-dimanche). En ce qui vous concerne, avez-vous manqué un ou 
plusieurs comprimés de votre traitement ARV lors du dernier week-end ? 
 Oui 

 Non 

 Non concernée  
 Non réponse (ne pas suggérer) 

 

3.4 Selon vous, au cours des 4 dernières semaines, concernant votre prise de traitement, 
vous avez : 
 Complètement respecté les prescriptions médicales avec aucun écart. 

 Globalement respecté les prises avec quelques écarts  

 Souvent modifié les prises 

 Pratiquement jamais respecté les prescriptions médicales  

 Arrêté tout traitement 

 Non concernée (ne pas suggérer) 

 Non réponse (ne pas suggérer) 

 

3.5  Au cours des 4 dernières semaines, avez-vous interrompu votre traitement pendant 
plus de 2 jours ? 
 Non, jamais  
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 Oui, une fois 

 Oui, plusieurs fois 

 Non concernée (ne pas suggérer) 

 Non réponse (ne pas suggérer) 

 

3.6  Au cours des 4 dernières semaines, vous est-il arrivé de ne pas trouver un ou plusieurs 
médicaments de votre traitement à la pharmacie de la structure de santé où vous allez 
habituellement ? 
 Oui  

 Non 

 Non concernée (ne pas suggérer) 

 Non réponse (ne pas suggérer) 
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3.7 Depuis que vous avez commencé à prendre un traitement ARV, avez-vous déjà arrêté ce 
traitement pendant plus de 1 mois ? 
 Oui, au moins une fois  

 Non, jamais → Passez directement à la question 4.1  

 Non concernée (ne pas suggérer) 

 Non réponse (ne pas suggérer) 
 

3.8  Pendant combien de temps ? 
 1 à 3 mois 

 4 à 12 mois 

 Plus de 12 mois 

 Non concernée(ne pas suggérer) 

 Non réponse (ne pas suggérer) 

 

3.9 Était-ce dans les 6 derniers mois ? 
 Oui  

 Non  

 Non concernée(ne pas suggérer) 

 Non réponse (ne pas suggérer) 

 

3.10 Pour quelle(s) raison(s) aviez-vous interrompu votre traitement ? Plusieurs réponses 
possibles 

 Le suivi médical et l'approvisionnement en ARV étaient trop contraignants (vous ne 

pouviez pas venir tous les mois ou tous les 2 mois chercher les ARV)  

 Le traitement n'était plus disponible à l'hôpital (rupture d'approvisionnement en ARV) 

 Vous ressentiez trop d'effets secondaires  

 Vous vous sentiez en bonne santé 

 Un prêtre ou guérisseur traditionnel vous l'a demandé / conseillé 

 Autre, précisez : ______________________________ 

 Non concernée (ne pas suggérer) 
 Non réponse (ne pas suggérer) 
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4. Relation avec les soignants-es 

Votre relation avec l’équipe soignante 

A présent nous allons parler de votre relation avec l’équipe soignante d’ARCAD-SIDA.  

 

4.1 Comment qualifierez-vous vos relations avec l'équipe soignante qui vous accompagne 

dans vos soins? 

 Excellentes 

 Bonnes 

 Passables 

 Mauvaises 

 Non réponse (ne pas suggérer) 

 

4.2 Le médecin qui vous suit actuellement pour votre suivi VIH est :  

 Un homme 

 Une femme 

 Non réponse (ne pas suggérer) 

 

4.4 Concernant votre dernière consultation, estimez-vous avoir pu dire tout ce que vous aviez 

envie de dire au médecin ?  

 Oui, totalement 

 Oui, en partie 

 Non 

 Non réponse (ne pas suggérer) 

 

4.5 Estimez-vous avoir été écoutée sans jugement par le médecin, lors de cette dernière 

consultation ?  

 Oui, totalement 

 Oui, en partie 

 Non 

 Non réponse (ne pas suggérer) 

 

4.6 Concernant le médecin qui vous suit, lui faites-vous  

 Pas du tout confiance 

 Plutôt pas confiance 
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 Ni confiance, ni pas confiance 

 Plutôt confiance 

 Tout à fait confiance 

 Non réponse (ne pas suggérer)  
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6.  Littératie en santé 

Connaissances et informations sur le VIH 

Voici une série de questions concernant votre compréhension du VIH et de votre traitement.  

 

6.1 Concernant votre maladie, vous vous sentez ? 
    Bien informée 

    Assez informée 

    Mal informée 

    Pas informée du tout 

    Ne sait pas (ne pas suggérer) 

    Non réponse (ne pas suggérer) 

 

Les examens de sang qui vous sont faits donnent votre taux de CD4 (les combattants du 

corps) et votre charge virale. 

 

6.2 Le but du traitement est-il de faire monter ou descendre le taux de CD4 ou de combattants 
du corps ? 

 Monter 

   Descendre 

    Ne sait pas  

    Non réponse (ne pas suggérer) 

 

6.3 Le but du traitement est-il de faire monter ou descendre la charge virale ? 
 Monter 

   Descendre 

    Ne sait pas  

    Non réponse (ne pas suggérer) 

 

6.4 D’après vous, avoir une charge virale indétectable signifie ne plus transmettre le VIH ? 

  Vrai 

 Faux 

 Ne sait pas (ne pas suggérer) 

 Non réponse (ne pas suggérer) 

 

6.5 Savez-vous vers qui vous tourner pour parler de votre séropositivité au VIH ? 
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 Oui  

 Non 

 Non réponse (ne pas suggérer) 

 

6.6 Avez-vous déjà cherché des informations sur votre maladie ? 
 Oui  

 Non 

 Non réponse (ne pas suggérer) 

 

6.7 Vous sentez vous impliquée/militante dans la lutte contre le VIH ? 
 Oui  

 Non 

 Non réponse (ne pas suggérer) 

 

 

  





399 
 

8. Sexualité et réduction des risques  

 

Santé et sexualité 

Les questions suivantes abordent plus spécifiquement des questions plus intimes sur votre 

vie sexuelle  

 

8.1 Globalement à propos de votre vie sexuelle, vous diriez que vous êtes ? 

 Insatisfaite 
 Plutôt insatisfaite 
 Plutôt satisfaite 
 Satisfaite 
 Ne sais pas (ne pas suggérer) 
 Non réponse (ne pas suggérer) 

 

8.2 Actuellement, avez-vous un partenaire sexuel principal ? 
 Oui 
 Non → Passez directement à la question 8.5 

 Non réponse (ne pas suggérer)  
 

8.3 Vous sentez-vous obligée de parler de votre séropositivité à votre partenaire principal ? 

 Oui 
 Non 
 Non réponse (ne pas suggérer)  

 

8.4 Lors de vos relations sexuelles avec votre partenaire principal durant les 6 derniers mois, 

à quelle fréquence avez-vous utilisé le préservatif ? 

 Jamais         

 Parfois        

 Souvent      

 Presque toujours  

 Toujours 

 Non concernée (ne pas suggérer) 

 Non réponse (ne pas suggérer) 

 
8.5 Avez-vous eu un ou des partenaires sexuels occasionnels durant les 6 derniers mois? 

 Oui 
 Non → Passez directement à la question 8.9  

 Non réponse (ne pas suggérer)  
 
8.6 Si oui, combien ? __ __ partenaires   Non réponse (ne pas suggérer) 
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8.7 Vous sentez-vous obligée de parler de votre séropositivité à votre-vos partenaire-s 

sexuel-s occasionnel-s ? 

 Oui 
 Non 
 Non réponse (ne pas suggérer)  
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8.8 Lors de vos relations sexuelles avec votre-vos partenaire-s occasionnel-s durant les 6 

derniers mois, à quelle fréquence avez-vous utilisé le préservatif ? 

 Jamais         

 Parfois        

 Souvent      

 Presque toujours  

 Toujours 

 Non concernée (ne pas suggérer) 

 Non réponse (ne pas suggérer) 

 

8.9 Au cours des 12 derniers mois, avez-vous échangé de l’argent, de la nourriture, un logement ou 
des biens contre une relation sexuelle ? 

 Oui 
 Non 
 Non réponse (ne pas suggérer) 

  



402 
 

9. Violences conjugales 

Violences conjugales 

Maintenant, je voudrais vous poser quelques questions concernant certains autres aspects 

importants de la vie d’une femme. Je vais vous poser des questions sur le comportement de 

votre mari, ou de tout homme qui a été votre partenaire lors des 12 derniers mois, (même si 

vous n’êtes plus avec lui actuellement). Je vous garantis que vos réponses resteront 

complètement confidentielles et qu’elles ne seront divulguées à personne. Je tiens aussi à 

vous assurer que personne d’autre que vous dans votre ménage ne saura que l’on vous a 

posé ces questions. 

9.1 Avez-vous eu un partenaire au cours des 12 derniers mois ?  

 Oui 

 Non → Aller à la question 10.1 

 Non réponse (ne pas suggérer)  
 

Pour les questions suivantes, si la femme répond « oui », demandez si cela est arrivé 

« parfois » ou « souvent ».  

 

9.2 Au cours des 12 derniers mois, est-il déjà arrivé que votre partenaire (ou l’un de vos 

partenaires) vous insulte ou vous rabaisse, qu’il dise ou fasse quelque chose pour vous 

humilier devant d’autres personnes, ou qu’il menace de vous faire du mal ou de faire du mal 

à quelqu’un qui vous est proche ?  

 Non, jamais  

 Oui, parfois 

 Oui, souvent 
 Ne sait pas (ne pas suggérer) 
 Non réponse (ne pas suggérer)  

 

9.3 Au cours des 12 derniers mois, est-il déjà arrivé que votre partenaire (ou l’un de vos 

partenaires) vous gifle, vous bouscule, vous secoue, jette quelque chose contre vous, ou qu’il 

vous torde le bras ou vous tire les cheveux ?  

 Non, jamais  

 Oui, parfois 

 Oui, souvent 
 Ne sait pas (ne pas suggérer) 
 Non réponse (ne pas suggérer)  
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9.4 Au cours des 12 derniers mois, est-il déjà arrivé que votre partenaire (ou l’un de vos 

partenaires) vous frappe à coup de poings, de pied, ou avec quelque chose qui pourrait vous 

blesser, qu’il vous traine à terre, qu’il vous batte, qu’il essaye de vous étrangler ou de vous 

bruler, qu’il vous menace ou vous attaque avec un couteau ou une autre arme ?  

 Non, jamais  

 Oui, parfois 

 Oui, souvent 
 Ne sait pas (ne pas suggérer) 
 Non réponse (ne pas suggérer)  
 

9.5 Au cours des 12 derniers mois, est-il déjà arrivé que votre partenaire (ou l’un de vos 

partenaires) vous force physiquement, ou en vous menaçant ou d’une autre manière, à avoir 

des rapports sexuels ou à pratiquer d’autres actes sexuels que vous ne vouliez pas ?  

 Non, jamais  

 Oui, parfois 

 Oui, souvent 
 Ne sait pas (ne pas suggérer) 
 Non réponse (ne pas suggérer)  

 

10. Stratégie d’ajustement concernant le partage 

Développer des stratégies pour partager ou garder le secret 

 

Vous sentez-vous capable de :  

 

 

Non 
Oui, 

parfois 

Oui, tout 

le 

temps 

Ne sait 

pas (ne 

pas 

suggérer) 

Non 

réponse 

(ne pas 

suggérer) 

10.1 Identifier les situations dans 

lesquelles il est préférable de garder 

le secret ? 

     

10.2 Identifier les situations dans 

lesquelles il est préférable pour vous 

de partager ? 
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10.3 Peser le pour et le contre avant 

de prendre votre décision ? 
     

10.4 Prendre une décision réfléchie 

quant au partage de votre statut 

séropositif au VIH ? 

     

10.5 Prendre une décision réfléchie 

quant au maintien du secret de votre 

statut séropositif au VIH ? 

     

 

Les questions suivantes abordent le thème du partage ou non de votre statut sérologique avec 

d’autres personnes. 

Pour chacun des énoncés répondez par : « non »;  «un peu »; « beaucoup » ou « non concernée ». 

 

En pensant aux gens qui ne savent pas que vous avez le VIH, parmi ceux à qui vous souhaitez 

garder le secret, vous sentez vous capable de … 

 

Non Un peu 
Beaucou

p 

Non 

concernée 

(ne pas 

suggérer) 

Non 

répons

e (ne 

pas 

suggérer

) 

10.6 Exprimer les raisons pour garder le secret 

auprès de ces personnes ? 
     

10.7 Identifier des stratégies vous permettant de 

conserver le secret auprès de ces personnes ? 
     

10.8 Développer des stratégies ou des astuces 

pour affronter les questions ou les interrogations 

de ces personnes par rapport à votre séropositivité 

? 

     

10.9 Développer des stratégies, des astuces pour 

affronter les soupçons de ces personnes par 

rapport à votre séropositivité ? 
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En pensant aux gens qui ne savent pas que vous avez le VIH, parmi ceux à qui vous souhaitez 

le dire, vous sentez vous capable de … 

 

Non Un peu 
Beaucou

p 

Non 

concernée

(ne pas 

suggérer) 

Non 

répons

e (ne 

pas 

suggérer

) 

10.10 Exprimer les raisons pour partager avec ces 

personnes ? 
     

10.11 Identifier des stratégies pour effectuer le 

partage auprès de ces personnes ? 
     

10.12 Mettre en place les conditions favorables au 

partage (choisir le bon moment, l'endroit/le lieu) ? 
     

10.13 Développer des stratégies ou des astuces 

pour permettre d'affronter les questions ou les 

interrogations des personnes à l'égard de votre 

infection au VIH ? 

     

10.14 Développer des stratégies ou des astuces à 

utiliser après le partage pour affronter les peurs ou 

les craintes des personnes à l'égard de votre 

infection au VIH ? 
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11. Situation actuelle quant au partage 

 

Votre situation actuelle quant au partage ou au maintien du 

secret 

Nous allons à présent parler des personnes qui connaissent votre statut. 

 

Dites, parmi les personnes suivantes, quelle proportion sait que vous avez le VIH ? 

 

 

Aucune 

La 

minorité 

(quelques-

uns) 

La 

majorité 

(la 

plupart) 

Toutes 

Non 

Concernée 

(ne pas 

suggérer) 

Non 

réponse 

(ne pas 

suggérer) 

11.1 Parmi les membres de votre 

famille immédiate (parents, frères, 

sœurs) ? 

      

11.2 Parmi les membres de votre 

famille élargie (grands-parents, oncles, 

tantes, belle-famille, cousins-es) ? 

      

11.3 Parmi vos amis-es proches ?       

11.4 Parmi les connaissances et les 

voisins de votre quartier ? 
      

11.5 Parmi vos collègues (études, 

travail, bénévolat) ? 
      

11.6 Parmi les religieux que vous 

fréquentez (imam, prêtre, pasteur, 

etc.) ? 

      

 

 REMPLIR GRILLE BIOGRAPHIQUE (onglet « Partages ») 
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12. Soutien social 

 

Le soutien des autres 

Nous allons maintenant aborder vos relations avec votre entourage.  

 

12.1 Actuellement, y a-t-il quelqu’un sur qui vous pouvez compter pour discuter de choses 

personnelles ou prendre une décision difficile ? 

   Oui 

 Non 
 Ne sait pas (ne pas suggérer) 
 Non réponse (ne pas suggérer)  

 

12.2 Au cours des 12 derniers mois, avez-vous reçu le soutien dont vous aviez besoin pour 

affronter les situations difficiles ou vous remonter le moral ? 

   Oui 

  Oui mais pas assez 

 Non 
 Pas besoin de soutien 
 Ne sait pas (ne pas suggérer) 
 Non réponse (ne pas suggérer)  

 

12.3 Actuellement, est-ce qu’il y a quelqu’un sur qui vous pouvez compter pour vous aider 

matériellement (argent, tâches quotidiennes, garde des enfants, etc.) ? 

   Oui 

 Non 
 Ne sait pas (ne pas suggérer) 
 Non réponse (ne pas suggérer)  

 

12.4 Au cours des 12 derniers mois, avez-vous reçu l’aide matérielle (argent, tâches 

quotidiennes, garde des enfants, etc.) dont vous aviez besoin ? 

   Oui 

  Oui mais pas assez 

 Non 
 Pas besoin d’aide matérielle 
 Ne sait pas (ne pas suggérer) 
 Non réponse (ne pas suggérer)  

 

12.5 Est-ce que vous vous sentez- seule ? 

 Oui 
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 Non 
 Ne sait pas (ne pas suggérer)  
 Non réponse (ne pas suggérer)  
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13. Stigma et discrimination 

Votre statut VIH et les autres 

Les questions suivantes portent sur la réaction des autres personnes vis-à-vis du VIH. 

 

 Non Oui 
Non 

concernée 

Ne sais 
pas (ne 

pas 
suggérer) 

Non 
réponse 
(ne pas 

suggérer) 

13.1 Est-ce que ça a été une erreur de dire que vous avez 
le VIH ? 

     

13.2 Avez-vous l’impression que certaines personnes ont 
peur parce que vous avez le VIH ? 

     

13.3 Pensez-vous que certaines personnes qui savent 
que vous avez le VIH ont tendance à ignorer vos points 
positifs / qualités ? 

     

13.4 Avez-vous perdu des amis après leur avoir dit que 
vous étiez séropositive ? 

     

13.5 Y-a-t-il des personnes qui sont proches de vous qui 
ont peur d’être rejetées parce que vous avez le VIH ? 

     

13.6 Êtes-vous blessée par la façon dont les gens 
réagissent quand ils apprennent que vous avez le VIH ? 

     

13.7 Y-a-t-il des personnes qui savent que vous avez le 
VIH et qui sont devenues plus distantes ? 

     

13.8 Y-a-t-il des gens auxquels vous tenez et qui ont 
arrêté de vous appeler quand ils ont appris que vous 
aviez le VIH ? 

     

13.9 Y-a-t-il certaines personnes qui vous ont dit que le 
VIH est ce que vous méritez compte-tenu de votre façon 
de vivre ? 

     

13.10 Y-a-t-il certaines personnes qui ont déjà eu une 
réaction de recul devant vous quand ils ont appris que 
vous aviez le VIH? 

     

13.11 Y-a-t-il certaines personnes qui agissent comme si 
c’était votre faute si vous avez le VIH ? 

     

13.12 Y-a-t-il certaines personnes qui ne veulent pas que 
vous soyez en présence de leurs enfants depuis qu’elles 
savent que vous avez le VIH ? 
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13.13 Avez-vous cessé de voir certaines personnes à 
cause de leurs réactions lorsqu’ils ont appris que vous 
aviez le VIH? 
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Au cours de votre vie 

 Non Oui 
Non 

concernée 

Ne sais 
pas (ne 

pas 
suggérer) 

Non 
réponse 
(ne pas 

suggérer) 
13.14 Avez-vous vécu séparé 
de vos enfants et/ou de votre 
famille ? 

     

13.15 Avez-vous connu une 
séparation de votre conjoint ou 
de votre partenaire ? 

     

13.16 Avez-vous arrêté d’avoir 
des relations sexuelles ? 

     

 

 

 COMPLETER LA GRILLE BIOGRAPHIQUE  

(Notamment « Moments marquants ») 

 

Le questionnaire est à présent terminé, nous vous remercions du temps que vous 

avez passé pour répondre à nos questions. 
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