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Liste des abréviations/sigles

AAS
ACAFEJ
AFASO
AFSU
AGASS

ALAVI
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CpPP
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GTZ

IPC
MASAD
MSF
ROMASINA
oIT
ONUSIDA
PNLS
PVVIH
REDS

RIP+
ROMASINA
SIDA
SONEL
SWAA

VIH
WISDOM

Association Africaine de Solidarité

Association Camerounaise des Femmes Juristes

Association des Femmes Actives et Solidaires

Association des Freres et Sceurs Unis

Association Gabonaise d'Assistance et d'Action aux Séropositifs
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Association Laafi La Vim

Anti-rétroviraux
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Comité National de Lutte contre le SIDA et la Tuberculose
Conseiller Programme Pays

Centre de Traitement Ambulatoire
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Femmes, Santé et Développement en Afrique Sub-saharienne
Groupe d'Assistance aux Personnes vivant avec le VIH/SIDA et de
Promotion Sociale

Deutsche Gesellschaft fir Technische Zusammenarbeit (Coopération
Technique Allemande)

Initiative Privée et Communautaire de Lutte contre le VIH/SIDA
Mission Action SIDA des Assemblées de Dieu

Médecins Sans Frontiére

Réseau des ONG Mauritaniennes pour la lutte contre le SIDA
Organisation Internationale du Travail

Programme Commun des Nations Unies sur le VIH/SIDA
Programme National de Lutte contre le SIDA

Personne Vivant avec le VIH

Réseau Ethique, Droit et VIH/SIDA

Réseau Ivoirien des Personnes vivant avec le VIH

Réseau des ONG Mauritaniennes pour la Lutte contre le SIDA
Syndrome de I'lmmunodéficience Acquise

Société Nationale d'Electricité

Society for Women against AIDS in Africa

Virus de I'lmmunodéficience Humaine

Association des Personnes Vivant avec le VIH
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Résumé d’orientation

L'analyse de la situation sur la discrimination, la stigmatisation et les aspects éthiques et
juridiques dans le contexte du VIH/SIDA en Afrique de I'Ouest et du Centre s'inscrit dans le cadre
de la documentation des expériences dans les différents pays, en vue d'apporter des réponses
adéquates a I'épidémie du VIH/SIDA.

Par cette analyse, 'Equipe Inter-Pays de 'ONUSIDA et le Réseau des Personnes Vivant
avec le VIH/SIDA pour I'Afrique de I'Ouest et du centre se sont fixés les objectifs suivants :

» Répertorier les facteurs d'épanouissement et de blocage des personnes vivant avec le
VIH/SIDA dans la communauté ;

= Comprendre les difficultés d'implication des PVVIH dans les actions de prévention et de
prise en charge dans la lutte contre le VIH/SIDA ;

= Proposer des solutions pour le respect des droits des PVVIH.

L'analyse a été menée dans six pays de I'Afrique de I'Ouest et du Centre, a savoir le
Burkina Faso, le Cameroun, la Céte d'lvoire, le Gabon, le Ghana et la Mauritanie, et a
abouti aux constats ci-apres :

» I'importance des violations systématiques de droits fondamentaux des PVVIH, tels que la
violation du secret médical, le non-respect de la vie privée, la violation du droit au
travail, la violation du droit aux soins, la violation du droit au logement, la violation du
droit a la propriété, la violation du droit a la libre circulation, la violation des régles en
matiére de recherche et d’expériences thérapeutiques, la violation en matiére d'assurance
et de crédit, etc. ;

- le dépistage systématique est largement pratiqué ;

- l'ampleur démesurée de la stigmatisation et de la discrimination dont sont victimes les PVVIH
constitue le facteur le plus important de blocage et des difficultés dimplication des PVVIH
dans les actions de prévention et de prise en charge, dans la lutte contre le VIH/SIDA ;

» le VIH aggrave le statut social de la femme ;

« la faiblesse d'information et de formation en matiére de VIH/SIDA et surtout les aspects
éthiques et juridiques du personnel médical ;

- les PVVIH subissent trés souvent avec impuissance la discrimination et la stigmatisation,
car celles-ci tirent leur origine dans la peur et la honte. En effet, sans tenir compte des autres
modes de transmission, les PVVIH sont considérées par la société comme étant sexuelle-
ment immorales. Elles ne peuvent méme pas revendiquer leurs droits en justice de peur
d'étre reconnues comme atteintes du VIH ;

» le SIDA jette I'opprobre sur toute la famille, et, dans la plupart des cas, celle-ci rejette celui
qui en est victime ;

« le rejet, les jugements moralisateurs, les souffrances physiques et psychologiques, et
l'atteinte a leur dignité conduisent parfois les PVVIH, méme celles qui ceuvrent dans les asso-
ciations de PVVIH, a s'isoler et & se cacher, et ce qui entrave gravement la lutte contre le VIH.

Pour répondre a ces constats, les Etats devraient mettre en place des mesures visant a :

- promouvoir et respecter les droits des personnes vivant avec le VIH ;

« créer un environnement éthique et juridique permettant aux PVVIH de sortir de leur isolement,
de vivre positivement, et de demeurer des membres responsables et productifs dans leur
communauté et renforcer leur capacité a assumer leurs devoirs ;

« interdire le dépistage obligatoire.
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Méthodologie

L'analyse situationnelle a été faite a travers la collecte des témoignages et des informations
sur la discrimination par la méthode de recherche rapide basée sur les entretiens indivi-
duels, les discussions de groupes et les visites au domicile des PVVIH.

Populations concernées :

- les PVVIH réunies dans différentes associations ;

« les ONG nationales et internationales de lutte contre le VIH/SIDA et celles qui ont dans
leurs activités la lutte contre le VIH/SIDA ;

- les personnes affectées par le VIH (conjoints, partenaires, familles des PVVIH) ;

« les personnes ressources d'associations de PVVIH ;

» les responsables des centres de dépistage et de prise en charge des PVVIH ;

= les institutions juridiques.

Les responsables des Ministeres de la Santé, des Programmes Nationaux de Lutte
contre le SIDA (PNLS) et des représentants de 'ONUSIDA, les partenaires et les acteurs ont
été également rencontré.

Les témoignages recueillis ont été regroupés selon les différents modes de la vie dans
lesquels la discrimination et la stigmatisation des PVVIH sont les plus fréquentes.

Cette analyse a été complétée par la revue de littérature existante sur les problémes
éthiques et juridiques liés au VIH/SIDA.

L'ensemble des informations recueillies a permis de tirer des lecons et de proposer des
actions qui permettront de mettre fin a toutes sortes de discrimination et de stigmatisation,
facteurs de blocage des personnes infectées et affectées par le VIH dans la lutte contre ce
fléau.

La rédaction de ce document garantit I'anonymat des témoins, souvent a leur demande.
Cependant, ce qui a été raconté et qui est rapporté ici est constitué d'expériences réellement
Vécues.

L'analyse s'est déroulée de mars a juillet 2001, dans six pays de I'Afrique de I’Ouest et
du Centre : le Burkina Faso, le Cameroun, la Cbéte d'lvoire, le Gabon, le Ghana et la
Mauritanie.

Cette analyse a été supervisée par le Dr. Pierre M'Pélé, chef d’Equipe Inter-Pays
ONUSIDA pour I'Afrique de I'Ouest et du Centre avec la participation active de toute
I’Equipe. Elle a été coordonnée par Héléne Badini chargée du Programme GIPA avec la
collaboration techniqgue de Mme Marie Louise Ndala Musuamba, Magistrat, Présidente de
la Cour d'Appel de Kinshasa, Coordinatrice du Réseau National Ethique, Droit et
VIH/SIDA en République Démocratique du Congo et de M. Frangois Byabarumwanzi,
journaliste, membre et ancien responsable d'Associations de Défense des Droits de la
Personne dans la Région des Grands Lacs (Burundi, Rwanda et RD Congo).
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Définition des concepts

m Ethique

L'éthique est la science de la morale, I'art de diriger la vie humaine en recherchant les
chemins d'une collaboration entre les humains, dans le respect de tous et de chacun,
I'amour mutuel, la justice sociale, et la solidarité. Elle est liée a la conscience, au comportement
de chaque individu.

Dés son apparition, l'infection a VIH/SIDA a soulevé de nhombreux problémes éthiques
qui, bien qu'étant quelques fois spécifiques, ne sont pas nouveaux dans la mesure ou les
soignants ont déja eu a y faire face dans d'autres pathologies.

Les questions éthiques n'ont pas été résolues définitivement, et leur approche ne fait pas
l'unanimité. Elles sont habituellement de nature complexe en raison de la médiatisation
faite autour de la maladie qui a engendré peur, angoisse, mais aussi qui a présenté la
maladie comme une pathologie honteuse a cause de sa transmission par voie sexuelle.

m Droit
C'est I'ensemble des régles qui gouvernent l'activit¢ humaine. Ainsi, la capacité des
individus et des groupes a se prémunir contre l'infection ou a y faire face dépend de leur

faculté a exercer leurs droits et a assumer leurs responsabilités.

B Stigmatisation

C'est le fait de pointer du doigt un individu, de lui faire porter un stigmate. Plusieurs
facteurs entourent la stigmatisation : le déni de la maladie, la honte, le blame, la peur, le
rejet et la discrimination.

m Discrimination

La discrimination est le fait de faire une différence injuste entre deux éléments. Le
résultat est qu'une personne ou un groupe de personnes souffre d'un traitement injuste ou
d'inégalité de chances, suite au jugement de valeur d'autres personnes.

m VIH : Virus de I'lmmunodéficience Humaine

Clest l'agent causal du SIDA. Ce virus altere progressivement le systeme immunitaire de
I'homme. Il pénétre dans certains globules blancs, notamment les lymphocytes T4 et les détruit.

m SIDA : Syndrome de I'lmmunodéficience Acquise

» Syndrome : ensemble de symptémes ou de signes ;

» Immuno : systeme de défense de I'organisme ;

= Déficience : qui n'est plus efficace parce qu'insuffisant ;
» Acquise : non héréditaire.

Le SIDA est la conséquence de I'atteinte du systeme immunitaire au cours de l'infection
par le VIH. C'est la phase la plus grave.

E Analyse situationnelle de la discrimination et stigmatisation envers les PVVIH




Introduction

Des son apparition en Afrique dans les années 1970-1980, le SIDA a été percu
comme une maladie défiant la science et lié¢ a tort a un comportement sexuel immoral. Les
scientifiques ont d'abord cherché I'agent causal puis mis l'accent sur les mécanismes
biologiques d’action du virus, I’histoire naturelle de la maladie et de I'épidémie, les moyens
de prévention et de prise en charge.

Devant I'urgence, les questions sociales éthiques et de droits de la personne infectée n'ont
gue trés tardivement fait I'objet d'une attention particuliere.

Les personnes vivant avec le VIH (PVVIH) étaient et sont toujours soumises a de rudes
épreuves de rejet, d'ostracisme, de jugements moralisateurs, en plus du fardeau quotidien
de leur vécu physique et psychologique. Aussi, leur sentiment d'isolement s'est trouvé
renforcé et pousse au désespoir.

Des mesures discriminatoires a I'encontre des PVVIH dans les domaines de I'emploi,
de I'éducation, des libertés individuelles, de l'accés aux soins médicaux, la sécurité sociale,
I'accés au crédit bancaire, l'assurance, et autres sont observés ¢a et Ia.

Le respect des droits de la personne infectée trouve son fondement dans les droits
fondamentaux de la personne humaine que la majorité des pays africains ont inscrit dans
leur Constitution.

Les violations de ces droits constituent un nouveau défi que I'épidémie a VIH/SIDA
pose a 'humanité.

Une réponse efficace pour freiner la propagation de I'épidémie et réduire ses effets
et ks graves conséquences socio-économiques se doit de prendre en considération des
problémes éthiques et juridiques engendrés par I'épidémie dont la résolution passe par
I'implication des personnes infectées et affectées, des familles et des communautés.

C'est dans le souci de répondre a toutes ces questions que cette analyse a été initiée.
Elle définit d'abord les notions de stigmatisation et de discrimination, présente les cas, tire
les lecons et propose des actions pouvant améliorer la situation des droits des personnes
vivant avec le VIH.

Cette analyse fait ressortir les situations quotidiennes de discrimination et de stigma-
tisation a I'encontre des PVVIH :

=« Des employeurs qui exigent un test VIH a l'embauche ou la communication des
résultats sérologiques du diagnostic ou du dépistage du VIH ;

= Dans les centres de santé, la prise en charge des PVVIH ne garantit pas totalement leurs
droits ;

= Dans la vie courante, les PVVIH sont souvent pointées du doigt et dans certains pays,
ils se cachent et évitent de manifester leur statut et de s’impliquer dans la lutte contre
le SIDA.

C’est en prenant en compte cette situation, partie immergée de I'iceberg que
’ONUSIDA a retenu pour la campagne mondiale SIDA 2002-2003, la lutte contre la
stigmatisation et la discrimination.

Puisse cette campagne ouvrir grands les yeux et les oreilles pour que les réponses face
a I'épidémie mettent au centre de I'action les personnes infectées et affectées afin de
réduire efficacement la transmission du VIH/SIDA et son impact sur les sociétés et les
économies hélas déja fragilisées d’Afrique.
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m Violations du droit au travail

Cas rapportés

0.J. contre M.O. (Ouagadougou, Burkina Faso)

M. O.J. était cadre dans la société M.O. au Burkina Faso.

Tombé malade en 1999 son état de santé nécessite une évacuation dans un centre de soins
spécialisé a Abidjan (Cdte d'lvoire).

Sa société ne prend pas en charge les frais médicaux, mais préfere lui avancer la somme nécessaire,
alors que les employés de la société bénéficient d'une assurance maladie. A son retour a
Ouagadougou, le Directeur de M.O. réclame les résultats des tests au médecin a Abidjan qui les lui
transmet.

Maintenant, mis au courant de sa séropositivité, le patron de M.O. au Burkina commence a le
harceler ; il est ballotté de service en service, sans aucune responsabilité. La somme avancée
pour ses soins est défalquée de son salaire. Un prét scolaire de 150 000 francs lui est refusé, alors
qu'il en a le droit.

Quand il tombe de nouveau malade, la société diminue son salaire de moitié, avancant qu'il ne vient
plus régulierement au travail.

La lettre de suspension finit par tomber. Elle n'est pas remise directement a l'intéressé, mais plutét
déposée au bureau de son épouse. O.J. n'a pourtant pas dépassé le délai d'un an d'absence prévu
par la Convention collective interprofessionnelle du 9 juillet 1974 (article 25).

0.J. n'ose pas porter son cas sur la place publique pour ne pas discréditer sa famille (O.J. est issu
d'une famille royale) mais il se confie a I'Association AAS qui va fortement médiatiser ce cas.
L'association cherche actuellement la meilleure stratégie pour porter l'affaire devant les tribunaux.

(Association AAS - Burkina Faso)

Z.M., employée de maison

Mlle Z.M. était employée de maison au service d'un couple d'expatriés a Ouagadougou.

Son collegue (cuisinier) et elle-méme ont été forcés de passer un test VIH dans la clinique d'un ami
du couple. Résultats négatifs pour le garcon, positifs pour Mlle Z.M.

Mlle Z.M. qui doutait des résultats, se soumet a deux autres examens, dans des centres différents :
résultats négatifs toutes les deux fois. Mais malgré cela, ses patrons s'en tiennent a I'examen de leur
clinique et interdisent a Mlle Z.M. de toucher a leurs enfants, a leurs couverts, leurs habits, etc. Elle
est reléguée a quelques travaux de nettoyage a l'extérieur de la maison.

Un matin, on lui dit d'arréter le travail.

Elle a recourt a I'Association "La Bergerie" qui l'aide a porter plainte a I'Inspection du travail. La
conciliation est impossible.

L'affaire est aujourd'hui pendante au Grand tribunal, mais les forces sont inégales : le couple est
assisté par des avocats de son choix, Mlle Z.M. est aidée par une avocate bénévole.

(Association la Bergerie - Burkina Faso)

X., enseignante

En 1999, Mme X. était enseignante dans une école maternelle.

Soupconnant chez elle une séropositivité, la directrice de I'école lui a intimé l'ordre de passer un test
de dépistage du VIH.

La directrice s'est arrangée pour obtenir les résultats avant méme l'intéressée, et I'a renvoyée.

(Association Ruban Rouge - Cote d'lvoire)
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A la Société I.C.F.

En 1999, a la I.C.F., une gréve des employés qui réclament un mieux-étre paralyse I'entreprise.
Le directeur demande au médecin de I'entreprise de lui fournir les statistiques sur I'état de santé des
employés. Celui-ci s'exécute. Le nombre de séropositifs est élevé. Le directeur exploite cette
information dans les négociations et I'utilise comme moyen de chantage.

Sur pression des employés, la compagnie I'a limogé.

(Association Ruban Rouge - Cote d'lvoire)

M.D., fermier

M.D., fermier &gé de trente huit ans, travaillait dans la ville de Manso-Akmpoog (Ghana).
Quand volontairement il a annoncé sa séropositivité a la télévision, son employeur I'a licencié. Il a été
récupéré par le CEDEP pour des activités lucratives ; il fait aussi des campagnes de lutte contre le SIDA.

(CEDEP - Ghana)

K.Y. licencié pour cause de séropositivité

M. K.Y. &gé de 36 ans, est veuf et pere de 2 enfants. Aprés avoir perdu son emploi pour cause de
séropositivité, il a trouvé un deuxiéme, mais il s'est fait renvoyer car le premier employeur avait parlé
de sa séropositivité au nouvel employeur. Le méme employeur a écrit a plusieurs autres employeurs,
M. K.Y. s'est vu obligé de quitter son pays pour la Guinée a la recherche d'un emploi.

(WISDOM Association - Ghana)

Peur de stigmatisation

La stigmatisation est si forte et l'auto marginalisation si puissante que méme dans les structures et
projets qui proposent la tri thérapie gratuite, tres peu de PVVIH l'acceptent parce qu'elles ne veulent
pas faire connaitre leur séropositivité.
Le projet PARVIR des Médecins Sans Frontieres section suisse propose de donner 150 trithérapies
gratuites pendant 5 ans avec juste une contribution de 50.000 F CFA, mais au bout d'une année, ils
ne peuvent méme pas totaliser une trentaine de patients. Les projets ALLUCAM, DARVIR, PARVIX
éprouvent les mémes difficultés.

(Recap+ - Cameroun)

Réaction positive d'une entreprise

Depuis que Mme M.M. cadre au Cameroun, a annoncé publiqguement sa séropositivité, elle bénéficie
du soutien de ses chefs hiérarchiques, de ses collégues et des autres PVVIH de I'entreprise qui ont
méme adhéré a l'association "SUNAIDS"qu'elle a créée. Elle méne une grande action de lutte

contre le SIDA dans l'entreprise sous le théme "Ensemble brisons le silence meurtrier du

VIH/SIDA".

L'entreprise a accepté de supporter ses antirétroviraux et elle fait de méme pour tous les travailleurs
qui en font la demande. L'entreprise est tellement engagée dans la lutte contre le SIDA qu'elle a
financé la participation du médecin de I'entreprise, de I'assistante sociale et de deux infirmiers, a la
13éme Conférence Internationale sur le SIDA & Durban en juillet 2000.

(M.M. - Cameroun)

Réaction positive d'une école

Depuis treize ans M. K. enseigne dans une école au Mali. Il a en charge le cours de
francais dans 4 classes, en raison de 6 heures par classe et par semaine, soit 24 heures dans la
semaine, réparties entre les matinées et les apres-midi. En 1997, quand il a annoncé sa séropositivité
au chef de I'établissement, celui-ci avec le consentement des autres collegues et du chef
hiérarchique de la circonscription :
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- a réduit ses heures a 20 heures par semaine ;

- a permis qu'il place en priorité ses heures de cours le matin.

Actuellement, M. K. a un suppléant qui tient ses classes pendant qu'il s'occupe des activités de son
association (sensibilisation, missions a I'extérieur...). Son action a fait que ses anciens éléves ont
crée des associations de lutte contre le SIDA dans les quartiers (4 actuellement).

(Représentant du Mali a I'atelier de validation)

Lecons tirées

Dans certaines entreprises, dés qu'un
employé est déclaré, ou méme soupgonné
d'étre porteur du VIH, l'employeur,
inquiet de devoir supporter un élément
selon lui non rentable, fait tout pour
le pousser a la démission ou le licencie
purement et simplement.

Pourtant, la Constitution et les lois
nationales de tous les pays africains recon-
naissent le droit au travail sans discrimi-
nation. Toute personne a le droit d'accé-
der a un emploi, sans autre condition que
les capacités professionnelles requises.

L'employeur doit traiter 'employé dans
le respect de sa dignité et sans discrimina-
tion de quelque nature que ce soit.

Dans tous les pays, le Statut général des agents de I'Etat, le Code du travail et les diffé-
rentes Conventions collectives contiennent des dispositions qui protégent les travailleurs.

Actions proposées

-~ Inciter les gouvernements a faire adopter une législation qui interdit formellement le
dépistage systématique du VIH aux fins d'embauche, de promotion ou d'octroi de
prestations ;

» Initier des lois nationales qui sanctionnent les cas de violation du droit au travail ;

= Encourager les entreprises publiques ou privées a élaborer et mettre en ceuvre des plans
sectoriels en matiére d'infection a VIH ;

« Renforcer les associations des PVVIH pour les rendre plus autonomes et plus actives ;

- Envisager une procédure judiciaire rapide et gratuite pour régler les conflits entre les
employeurs et leurs employés atteints du VIH/SIDA ;

« Nommer dans les comités nationaux de lutte contre le SIDA des représentants des
employeurs et des syndicats ;

« Créer des comités d'Ethique incluant les associations de PVVIH et les ONG la ou ils
n'existent pas, ou les redynamiser la ou ils existent déja ;

« Mettre en place des réseaux "Ethique, Droit et VIH/SIDA", la ou ils n'existent pas et les
renforcer 1a ou ils existent ;

« Favoriser la mise en application du "Recueil de directives pratiques de I'OIT sur le
VIH/SIDA et le monde du travail".
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m Violations du droit aux soins médicaux et du secret médical

Cas rapportés

Dans un hépital au Ghana

Dans un hépital au Ghana, il y a un pavillon réserve exclusivement aux PVVIH. Les patients ne sont
pas bien traités. C'est a distance que certains infirmiers leur remettent les médicaments. Méme les
personnes qui leur distribuent la nourriture, le font en gardant leur distance. Les médecins passent
rarement les voir.

Paradoxalement, lorsque les dons arrivent, les infirmieres et infirmiers se rapprochent des PVVIH
pour les distribuer.

Depuis que WISDOM mene des activités de sensibilisation sur le SIDA a I'hdpital, on remarque une
certaine évolution dans le comportement du personnel médical.

(Association WISDOM - Ghana)

Dans un centre hospitalier a Ouagadougou

Dans certains services de cet hopital, les malades hospitalisés sont classés par affection : chroniques
et aigus ; ce qui permet facilement d’identifier les PVVIH vu leur dégradation physique et les
symptdmes communs que présentent les malades d’'une méme salle.

(La Bergerie - un accompagnant de PVVIH)

Pour des malades hospitalisés dans une salle commune, les infirmiéres ont exigé des gants pour les
soins des uns et font les soins & mains nues pour d’autres, ce qui rend I'interprétation facile.

(La Bergerie : un malade du SIDA)

Dans un hépital a Yaoundé

M. Y. agent dans un hdpital de Yaoundé, a révélé la séropositivité d'un membre de I'AFSU, a ses
voisins du quartier.

Ceux-ci ont agressé la dame. L'AFSU n'est pas resté insensible a cette situation et I'a portée a la
connaissance de la structure des responsables de I'hépital et des membres du REDS. Un dossier a
été ouvert, des investigations ont été menées. Par ailleurs face a des menaces du directeur, I'AFSU
n'a pas pu poursuivre l'affaire, surtout qu'elle était confrontée a la situation sanitaire de la victime.
Elle n'a pas voulu avoir une confrontation avec la structure qui pouvait étre amené a refuser les
membres de l'association qui y font leur permanence pour le counselling pré et post-test et pour
éviter aussi que l'affaire ne soit portée sur la place publique.

(AFSU - Cameroun)

Dans une maternité

En mars 2000, une dame séropositive et qui a développé la maladie de fagon visible s'est
présentée dans une maternité a Abidjan pour accoucher.

Aucune sage femme n'a voulu s'en approcher. Elle a été laissée aux seuls soins des stagiaires.
Seul un médecin de l'association Ruban Rouge a accepté de l'aider jusqu'a I'accouchement.

(Ruban Rouge - Cote d'lvoire)
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Dans un centre de santé d'Abidjan

Les malades séropositifs de ce centre attendent longtemps avant d'étre regus. Les infirmieres
refusent de leur faire des prélévements sanguins, et ce sont des membres d'organisations de PVVIH,
souvent non qualifiés qui s'en occupent.

Dans ce méme centre, une conseillére associative affectée la-bas pour s'occuper des PVVIH a été
boycottée par ses collégues. L'assistante sociale a catégoriquement refusé de s'asseoir dans le méme
bureau qu'elle.

(Association Lumiere-Action - Cote d’lvoire)

"Ou est le sidéen ?"

Les membres du REDS ont dénoncé l'attitude d'un des responsables de I'hépital qui s'est adressé a
une PVVIH en lui disant qu'elle allait mourir, car on ne soigne pas le SIDA. lls ont en outre ajouté
qgu'a I'népital général, un médecin a interpellé en public une PVVIH en disant : "Ou est le sidéen ?"

(REDS - Cameroun)

Dépouille délaissée

Un membre de 'AGASS a trouveé la mort dans un hdpital. Le corps est resté a terre jusqu'a ce que
d'autres membres de 'AGASS viennent s'occuper de leur collégue pour lI'amener a la morgue.
Interpellés, les infirmiers ont répondu par une autre question : "Ne savez-vous pas de quoi elle est
morte ?"

(Un membre de 'AGASS - Gabon)

Manque de médicaments

Le pasteur G.O. déplore le manque de médicaments dans les formations médicales. C'est pourquoi
certaines PVVIH ne révélent pas leur séropositivité a leur famille pour ne pas l'effrayer compte tenu
des charges financieres a supporter.

(Centre d'évangélisation Béhanie - Gabon)

Au centre hospitalier de Nouakchott

Un malade a été transféré de son village dans un centre de soins de Nouakchott. Dans le service
ou il a été admis, un infirmier a déclaré publiquement a ses camarades de salle qu'il a le SIDA.
lIs ont tous changé de salle.

(ONG SOS Paires Educateurs - Mauritanie)

Lecons tirées

Le droit a la santé fait partie des droits sociaux dont la promotion et la protection incom-
bent aux Etats. Il implique le droit de recevoir des soins et d'avoir accés a des services de
santé adéquats.

Dans ce cadre, le droit d'accéder al'établissement hospitalier qu'exige I'état du patient doit
se faire sans discrimination.
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Mais la réalité est que des discri-
minations et des stigmatisations,
sournoises ou affichées s'opérent a
I'encontre des PVVIH qui s'en trou-
vent désemparées face au pouvoir

et a la solidarit¢ du personnel
soignant.

Le personnel soignant a l'obliga-
tion professionnelle et légale de
dispenser des soins aux malades du
SIDA quel que soit I'état de ces
derniers. Tout manquement a cette
obligation doit étre sanctionné sur le
plan administratif et sur le plan pénal.

En ce qui concerne la violation
du secret médical, certains membres
du personnel soignant se plaisent a
divulguer les informations concer-
nant les dossiers médicaux des
PVVIH.

De méme, certains médecins travaillant dans les entreprises acceptent a la demande des
employeurs de montrer les dossiers des malades, ce qui aboutit généralement au renvoi
des PVVIH.

En ce qui concerne le dépistage, il a été constaté que quelle que soit la maladie, dans
les hépitaux, les médecins procédent a un dépistage systématique de l'infection a VIH. Les
résultats ne sont pas communiqués a l'intéressé. Quand elle a lieu, I'annonce se fait sans
counselling pré ou post-test. Elle est transmise sous enveloppe. Dans le meilleur des cas,
les candidats aux tests sont envoyés aux CTA (Centres de Traitement Ambulatoire) pour le
dépistage. Dans certains cas, le premier test de dépistage n'est pas suivi de tests de
confirmation par manque d'argent, manque d'information ou parce qu'ils n'existent pas.

Les CTA, tout en rendant un énorme service, sont parfois réservés seuls aux PVVIH, ce
qui peut amener la peur de les fréquenter et aggraver la stigmatisation.

Actions proposées

- Respecter rigoureusement le principe du secret médical, ainsi que ses exceptions ;

- Assurer 'application effective des lois sur la confidentialité dans le domaine médical ;

« Impliquer les PVVH dans le counselling a I'hépital pour mieux protéger le secret ;

» Encourager l'approche communautaire en matiére de soins ;

« Assurer une formation permanente au personnel de santé sur le code de déontologie
médicale et les aspects éthiques et juridiques de l'infection a VIH/SIDA ;

« Favoriser le counselling familial pour la prise en charge des enfants.
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m Recherche sur le VIH/SIDA

Cas rapportés

Tradipraticiens au Ghana

Les membres de I’Association WISDOM au Ghana se plaignent de certains tradipraticiens qui donnent
des médicaments non probants. En effet, un membre de cette association a trouvé la mort apres
avoir consommé des produits fournis par un tradipraticien togolais qui prétendait guérir le SIDA.
Par ailleurs, I'association WISDOM souhaiterait que les tradipraticiens soient encouragés dans leurs
recherches car certains médicaments indigénes soulagent et sont a la portée de tout le monde.

(Association WISDOM - Ghana)

Dans un Centre de Santé

Depuis 1991, dans ce Centre, des essaie thérapeutiques sur des PVVIH se font a base de plantes,

avec, semble-t-il, I'accord des autorités burkinabés.

Ces essais ont suscité beaucoup d'enthousiasme au début, en raison du codt des produits, qui est de

loin inférieur a celui des ARV.

Mais l'inquiétude est vite née chez les utilisateurs et les observateurs, parce que les essais ne

respectaient pas les normes généralement admises dans ce genre d'essais :

- Les concernés ne semblent pas étre suffisamment informés sur les essais et les médicaments qui
leur sont administrés ; ainsi la condition de leur consentement éclairé n'est pas respectée

- Le traitement n'est pas gratuit : les intéressés payent une partie des examens et les médicaments

- Il est arrivé plusieurs fois que les prescriptions changent au cours du traitement

- Les essais ne sont pas comparatifs, avec d'autres produits antérieurement existants ou des placebos

- Les différentes étapes d'essais généralement respectées : in vitro, sur des animaux, puis sur des
humains... n'ont pas été suivies. On est passé directement a des essais sur des humains qui ont été
utilisés comme des cobayes

- Les produits utilisés ne sont pas le fruit de recherches du Centre. Ils sont collectés ailleurs puis
essayés en masse sur des PVVIH

- Trois chercheurs seulement suivent a peu prés 800 malades

Choquées par de tels essais, les organisations burkinabés des PVVIH les ont dénoncés dans

des articles publiés dans des revues spécialisées. Des arguments juridiques sont entrain d'étre

rassemblés pour éventuellement porter plainte.

(CICDOC - Burkina Faso)

Utilisés comme cobayes

Des membres du REDS rapportent que des essais thérapeutiques sont faits sur les PVVIH
en violation de toutes les regles juridiques et éthiques prévues par la Déclaration d'Helsinki :
absence de consentement libre et éclairé du patient, absence d'un protocole scientifique, et surtout
essais directs sur des étres humains sans passer par I'étape de test sur des animaux.
C'est le cas d'un professeur qui préléve le sang d'une PVVIH, le traite, et le lui réinjecte.
C'est également le cas d'un médecin qui administre du F84 aux PVVIH, estimant que ce produit
soigne le SIDA.

(REDS - Cameroun)

Essais thérapeutiques directs sur les PVVIH

En 1987, M. I.T.a fait un don de sang a un centre de santé de Yaoundé. Une semaine plus tard, il
est convoqué par le médecin de la banque de sang qui lui signifie de ne plus entretenir de relations
sexuelles non protégées. Deux jours plus tard, le méme médecin le fait venir et I'hospitalise alors
gu'apparemment I.T n'est pas malade. Quelques heures plus tard, un autre médecin lui rend visite
et promet de s'occuper de lui. Le lendemain matin, on lui préléve une poche de sang qui lui est
réinjectée le soir. Le médecin le fait deux fois la semaine en lui injectant en plus un produit inconnu.
Quand, en 1993 M. I.T. apprend qu'il est séropositif, il se rend auprés du méme médecin pour lui
expliquer son cas ; celui-ci le tranquillise en lui disant qu'il le soigne déja. Mais M. IT. remarque que
ce médecin procéde de la méme maniere avec plusieurs autres personnes vivant avec le VIH qui
meurent par la suite. Ce médecin continue actuellement a prétendre soigner le SIDA.

(AFSU - Cameroun)
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Lecons tirées

Dans la zone de l'étude, il
n'existe pas de réglementa-
tion spécifique en matiére de
recherche sur le VIH/SIDA.

Cependant, les principes
généraux qui s'appliquent
a la recherche devraient
étre respectés en matiere de
VIH : consentement éclairé,
confidentialité, sélection non
discriminatoire des partici-
pants, acces équitable aux
informations et avantages
découlant de la recherche.

Par ailleurs, les organisa-
tions médicales se sont déja
penchées sur la question et
ont défini des normes préci-
ses pour éviter les abus.

Ainsi, la 18éme Assem-
blée Médicale Mondiale a
adopté en juin 1964 a
Helsinki  (Finlande) Ia

Déclaration d'Helsinki, qui a été amendée en octobre 1975, octobre 1983, septembre
1989, octobre 1996, et dernierement en octobre 2000, par la 52éme Assemblée

d'Edimbourg. (Voir annexes)

Cette Déclaration devrait suffire pour éviter les dérapages.

Actions proposées

» Faire respecter les lois et conventions internationales sur la recherche ;
= Initier des lois nationales répressives mettant en application la Déclaration d'Helsinki sur
les essais thérapeutiques, adoptée par la 18eéme Assemblée Médicale Mondiale en juin

1964, telle qu'amendée a ce jour ;

» Engager des poursuites judiciaires contre les personnes qui mettent en danger la vie des
autres par la mise sur le marché de médicaments non probants ;

- Encourager les tradipraticiens dans leurs recherches par un encadrement adéquat ;

« Sensibiliser les chercheurs et les tradipraticiens sur l'infection a VIH/SIDA.
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m AU sein de la famille

Cas rapportés

F.D., veuve

Mme F.D., veuve agée de 34 ans avec 3 enfants, a été chassée par toute sa famille (son pere, sa
mere, ses oncles, tantes, freres et sceurs) dés qu'elle a été reconnue séropositive aprés la mort de
son mari. Ses 3 enfants ont été récupérés par la famille de son mari, mais elle, est actuellement sans
domicile fixe.

(Association WISDOM - Ghana)

Accusée d'avoir tué son mari

Quand Mme T.O. a perdu son mari, avec lequel elle avait des enfants en bas age, dont un bébé, sa
belle-famille I'a aussitot accusé d'avoir "tué" leur fils.

Le couple habitait une concession sur un terrain loti, et possédait une autre parcelle non lotie.
Lorsqu'elle a annoncé sa séropositivité a sa belle-famille, celle-ci a tout pris, enfants compris, sauf le
bébé qui était infecté.

Un notaire a été saisi de cette affaire, avec | ‘aide d'une association de PVVIH.

Actuellement, elle vit tant bien que mal dans un autre quartier, avec son bébé.

(Association AAS - Burkina)

Dossier de pension confisqué par la belle famille

Quand le mari de Mme Z.H. séropositif est mort en 2000, sa belle-mére I'a immédiatement accusé
de l'avoir "tué". La famille I'a enterré dans la cour habitée par sa femme, pour géner toute tentative de
vente de la concession.

La famille du défunt a récupéré tous les papiers relatifs a sa pension. lls ont également emporté le
dernier des enfants (2 ans et demie), et lui ont laissé les autres. Mais dés que le petit a commencé
a tomber malade, on I'a rendu a sa mere.

Le dossier relatif a la pension est aujourd'hui en litige a la Caisse autonome de retraite des
fonctionnaires.

(ALAVI - Burkina Faso)

Elle n'ose pas réclamer ses droits par peur d'étre "maraboutée”

Mme S.M. est membre d’une association de femmes vivant avec le VIH. Quand son mari est
décédé, ses beaux-parents lui ont tout pris, mais lui ont promis de s'occuper des enfants.
La promesse n'a tenu que quelques temps, parce que les enfants sont aujourd'hui a sa charge.
Mme S.M. n'a pas osé protester de peur d'étre "maraboutée” ou tuée "en sorcellerie".

(AMEPOUH - Céte d'lvoire)

Le mari séropositif veut un 2éme enfant a tout prix

M. et Mme X. forment un couple de séropositifs. Ils ont un enfant. Monsieur tombe malade, mais
apres un traitement aux ARV, il récupére un peu et veut avoir un deuxieme enfant. Refus de son
épouse. Il insiste. Rien n'y fait. Il épouse une jeune fille non informée qui ne tarde pas a tomber
enceinte.

L'épouse légitime en est tellement affectée qu'elle doit étre prise en charge par une association de
PVVIH.

(ALAVI - Burkina)

Analyse situationnelle de la discrimination et stigmatisation envers les PVVIH




Menacée d'étre enterrée avec son mari

Dans un village de Cote d'lvoire, une femme agricultrice séropositive a perdu son mari également
séropositif. La famille et les voisins ont unanimement accusé la femme de l'avoir tué. Le jour de
I'enterrement, les villageois ont manifesté réclamant que la femme soit enterrée avec son mari. Elle
a da trouver refuge chez un responsable d'une association, avec ses enfants. Mais celui-ci n'a pas pu
les supporter longtemps, faute de moyens.

La femme est aujourd'hui retournée dans son village. Elle est sans ressources ni traitements.

(Association Virus Village - Cote d'lvoire)

Objet de menaces de mort

Mme S.S., agée de 30 ans et mere de deux enfants a été contaminée par son concubin séropositif.
En 1998, elle décide de s'engager dans la lutte contre le SIDA dans les associations et a témoigner
a la télévision. En 1999, son concubin se suicide. Depuis ce jour, elle est I'objet de menaces de mort
de la part de sa belle- famille qui I'accuse d'avoir tué leur fils.

La belle- famille lui a pris tous les biens et en plus la menace de mort.

(AGAAS - Gabon)

Droits et Pension

Mme N.A., agée de 28 ans, membre d’une association de PVVIH, est aujourd'hui désemparée. Son
mari est décédé des suites du VIH.
Sa belle-famille ne veut rien lui donner, estimant que le mariage Iégal n'a pas eu lieu. Mais la jeune
femme estime qu 'étant donné qu'elle a été dotée et qu'elle a été contaminée par cet homme, elle a
droit, pour se faire soigner, a une grande partie du chéque de 8 000 000 F CFA que l'entreprise a
versé comme décompte final. Le notaire détient encore le chéque en attendant un compromis entre
les 2 familles.

(AGAAS - Gabon)

"Partez avec votre maison !"

Mme [K.D. (28 ans), membre d’une association de PVVIH rapporte qu'elle avait construit sa
maison dans la parcelle de sa tante. Elle y vivait avec son fils. Quand elle a été déclarée séropositive et
qu'elle s'est mise a témoigner, sa tante I'a chassée de la parcelle lui demandant de partir avec sa maison.

(AGAAS - Gabon)

M. X. garde le secret de sa séropositivité jusqu'a sa mort

L'ONG STOP SIDA a suivi pendant 6 mois le cas d'un séropositif marié, monogame, qui était un
technicien fort apprécié, mais souvent malade.
Atteint de diarrhée aigué, il a refusé de se faire soigner et sa femme, parlait de sorcellerie.
Sur l'insistance de 'ONUSIDA/Mauritanie, il a finalement accepté d'aller a I'ndpital ou il est mort peu
apres, sans avoir jamais annoncé a sa femme qu'il était séropositif.
Il a laissé deux orphelins de 3 et 2 ans. La maman, elle-méme séropositive, a accepté qu'on teste le
plus jeune mais pas I'ainé, pour garder quelque espoir a-t-elle avancé. Aujourd'hui, cette femme a
accepté de témoigner, mais a refusé catégoriquement se faire filmer ou nommer, par crainte de
stigmatisation.

(ONG STOP SIDA - Mauritanie)

Considéré comme une honte de la famille

Un membre d’'une ONG a dans sa famille un cousin récemment rentré d’un pays voisin. Malade,
amaigri, méconnaissable, il est considéré comme la honte de la famille. Son épouse le cache dans
une maison toujours fermée (ce qui est contraire aux habitudes), et méme ses propres sceurs ont
mis un mois avant d'apprendre qu'il était rentré.

(SOS Pairs Educateurs)
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Lecons tirées

De maniére générale, dés que
la famille apprend qu'un des
membres est séropositif, la ten-
dance est de le mettre a I'écart
ou méme de le chasser. La
famille se sent déshonorée et a
peur de la contamination. Des
cas de suicide de parents a l'an
nonce de la séropositivité de leur
enfant ont déja été enregistrés.

Dans un environnement aussi
hostile, certaines PVVIH, méme
celles qui militent dans les asso-
ciations, n'‘osent pas annoncer
leur séropositivité a leur famille.
Elles vivent en cachette, sous
une contrainte morale pesante,
sans épanouissement.

L'ignorance de leur maladie
par la famille géne fortement la
sensibilisation contre le VIH/SIDA

et constitue une source importante d'inefficacité dans la lutte.

En outre, dans la famille, les femmes sont particulierement stigmatisées.

Le statut inférieur de la femme la poursuit en cas de séropositivité. Dans le couple, elle
n'a pas le droit a la parole, en raison de sa dépendance économique, et de nos coutumes

et traditions.

Les femmes doivent surmonter des obstacles considérables pour éviter les risques

d'infection par le VIH.

Les hommes refusent souvent de faire le test du VIH/SIDA et d'utiliser les préservatifs.

lIs préferent chasser la femme et se remarier.

Actions proposées

= Sensibiliser la famille, la communauté sur les droits et devoirs des PVVIH ;

» Sensibiliser la famille, la communauté sur la mise en pratique des droits des veuves et des

orphelins ;

» Assurer la promotion du dépistage volontaire ;

» Encourager les couples a plus de dialogue sur la sexualité et les questions de VIH/SIDA

» Favoriser le dépistage de couple ;

= Encourager la population a faire des testaments, afin que les enfants ne soient pas

dépouillés des biens de leurs parents a leur mort ;

» Appuyer les associations de PVVIH dans leurs actions, afin qu'elles soient plus efficaces.
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m Pratiques culturelles rétrogrades

Cas rapportés

Dépistage volontaire sous pression

Au centre de conseil dépistage volontaire de Bobo-Dioulasso, les conseillers, dans le processus
d'accompagnement au dépistage, ont constaté que certaines veuves en position de remariage dans
le cadre du Lévirat, se présentaient sous la pression de la belle-famille.

Le conseil pré-test a démontré que ces veuves étaient contraintes de communiquer leur résultat
sérologique aux belles-familles qui sur cette base, les gardaient en cas de séronégativité, ou les
répudiaient en cas de séropositivité.

Afin de protéger ces veuves, les conseillers ont développé le dépistage de couple.

(Burkina Faso)

Lecons tirées

Lévirat, sororat, sont des
pratiques culturelles ancrées dans
les traditions de certaines sociétés,
donc difficiles a éradiquer, malgré
la promulgation de lois les
interdisant. Or, leur incidence sur
la propagation du VIH/SIDA est
évidente. lls constituent donc un
grand probléme a résoudre.

Actions proposées

» Susciter et organiser des échanges
communautaires sur les
pratiques et habitudes socio-
culturelles dans le contexte du
VIH/SIDA ;

» Promouvoir les réponses locales
communautaires au VIH ;

» Assurer une campagne de sensi-
bilisation du Code de la Famille
ou de textes similaires condam-
nant ces pratiques ;

» Renforcer les centres d'assistance
juridique.
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m Rejets par I’entourage

Cas rapportés

Intolérance

M. B.Y., 4gé de 34 ans est marié et pere de 3 enfants dont un vient de décéder des suites du SIDA.
Il a été déclaré séropositif en 1995, alors qu'il était fonctionnaire. Il s'occupait des étudiants et
professeurs dans le domaine du sport. Sa séropositivité lui avait affecté et il se disait que sa mort
était certaine. Il a fallu qu'un "Ambassadeur de I'espoir" passe par-la pour qu'il puisse comprendre
qu'il n'en était pas fini de sa vie, qu'il pouvait encore espérer vivre longtemps et étre utile a la
société. Depuis, il s'est engagé dans la lutte contre le VIH/SIDA. Aprés ses émissions a la radio et a
la télévision, il est victime de stigmatisation.

Il a décidé d'arréter de travailler pour se consacrer a la lutte contre le SIDA.

Le propriétaire de la maison qu'il louait I'a chassé parce qu'il ne voulait pas "héberger un séropositif".

(Association WISDOM - Ghana)

Comme dans un zoo

Dans un centre de recherche a Abidjan, les étudiants stagiaires viennent regarder les malades du SIDA
comme des animaux dans un zoo. La méme curiosité malsaine a été observée quand des gens
viennent parfois de loin, pour “voir les sidéens".

(Témoignage d’un médecin - Cote d’lvoire)

Méme dans les milieux aisés

J.S., responsable d'une association ivoirienne de lutte contre le SIDA, est tombé malade. Son frére était
"quelqu'un”, comme on dit en Céte d'lvoire “cadre dans une société de la place”.

Quand M. J.S. a révélé sa séropositivité a son frere, celui-ci I'a chassé de sa villa dans le quartier
chic de la Riviéra, parce qu'il ne souhaitait pas voir un malade du SIDA dans sa famille. Hospitalisé,
il a été assisté par des camarades de I'association. Quand il s'est porté mieux, son frére I'a renvoyé
au village avec un magnétophone pour écouter la musique.

Mais & sa mort, son frére a refusé que les amis de l'association s'occupent de sa dépouille. Il lui a
organisé des funérailles grandioses chez eux au village.

(Club des Amis - Cote d’lvoire)

Seul le pére devient compréhensif

Mile A.E. vivait dans sa famille paternelle en Céte d'lvoire. Quand elle a appris sa séropositivité, elle a
informé sa famille proche.

Son frere, pourtant agent de santé, I'a immédiatement rejetée : refus de partager le couvert, la
douche ; interdiction de toucher aux enfants, etc.

Seule la famille de sa mere, composée pourtant d'analphabeétes, a été compréhensive.

Mais son pére a fini par devenir indulgent, et a usé de son autorité pour la faire accepter par les
autres membres de la famille.

Aujourd'hui, leur comportement a changé, et la famille est aux petits soins de Mlle A.E.

(Club des Amis - Cote d’lvoire)

Vendeuse dans une pharmacie

Mme M.M., séropositive, était vendeuse dans une pharmacie d'Abidjan.

Elle tombait souvent malade et s'absentait du travail. Un jour, une de ses collegues a pris sa carte de
traitement et I'a montré a la patronne.

Depuis lors, tous ses collegues ont refusé de travailler avec elle, et ont commencé a répandre partout
la nouvelle de sa séropositivité.

Découragée, Mme M.M. a demandé elle-méme de quitter la pharmacie, mais sans accompagnement.
Démunie, elle recourt aujourd’hui aux associations de bienfaisance pour avoir des ARV.

(RAP+ - Cote d’lvoire)
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Méme dans les familles de médecins

Mme B.C. a une demi-sceur médecin qui travaille dans un projet de lutte contre le SIDA.

Celle-ci a contribué aux mauvais traitements que B.C. a subis dans sa propre famille, jusqu'a ce
gu'elle soit obligée de rejoindre sa mere qui s'était remariée ailleurs et qui n'avait pas les moyens de
I'entretenir.

Elle s'est finalement rabattue sur son Eglise, puis est retournée dans son village pour y mourir.

(GAP+ PS - Cote d’Ivoire)

Houspillée par les voisins

La mére de Mlle X, membre de I'AFSU a été houspillée dans le quartier car sa voisine avait apergu
sa fille rendant visite a un autre membre de I'AFSU. Il a fallu que la fille use de toute sa diplomatie
pour expliquer a sa mere qu'elle n'est pas atteinte du VIH/SIDA, mais qu'elle était seulement partie
Voir une amie, et que les membres de I'AFSU ne sont pas tous infectés par le VIH/SIDA.

(Un membre de 'AFSU - Cameroun)

Les parents se suicident

Les deux parents de Mlle K.J. se sont suicidés des qu'ils ont appris la séropositivité de leur fille. Par
la suite, celle-ci est allée vivre chez sa tante ou elle avait ses propres couverts, et ou tout ce qu'elle
utilisait ne devait pas étre touché par les autres. Elle ne pouvait méme pas toucher sa propre fille.

(Les membres de I'AFSU Yaoundé - Cameroun)

Suicide d'une meére

Une femme camerounaise a décidé de mettre fin a sa vie dés qu'elle avait découvert le statut
sérologique de sa fille. Elle est restée jour et nuit sans boire ni manger, sans dormir. Pendant 6 jours,
elle est restée assise au méme endroit dans la cour et finalement elle s'est laissée mourir.

(AFSU - Cameroun)

Chassé de I'école

Le petit M.H., 10 ans, séropositif, était au cours moyen en Cote d’lvoire. Il a été infecté a la suite
d'une transfusion sanguine aprées un accident de voiture.

M.H. était trés chétif et tombait souvent malade ; ses amis de classe et son maitre savaient bien, qu'il
était atteint du VIH/SIDA. Un jour, la Directrice de I'école convoque ses parents pour leur dire
gu'elle ne veut plus voir M.H. dans son établissement sous prétexte qu'il peut contaminer les autres
enfants, et que son école n'est pas un centre médical. Le lendemain matin, il voulut se rendre a
I'école comme d'habitude mais ses parents I'en dissuadent. M.H. décéde un an plus tard.

Ses parents ont intenté un procés contre la Directrice de I'établissement qui n'a pas abouti.

(Lumiére Action - Cote d'lvoire)

Peur d'étre reconnu

Lors des visites a domicile pour les soins, le véhicule du CTA ne peut pas s'arréter devant les
maisons, il doit se mettre a plus d'un km pour ne pas attirer I'attention des gens du quartier.
Tout doit étre fait pour que les malades ne soient pas identifiés.

(Membres du CTA - Gabon)
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X., mis a l'index par ses proches

M. X. séroposif travaillait a I'étranger. Diplomé, il est rentré a Nouakchott. Il a commencé a dépérir
et a développer la maladie. La rumeur a couru dans la ville qu'il était porteur du VIH/SIDA.
Stigmatisé par les membres de sa famille et de son entourage, il a dd fuir. C'est sur l'intervention du
président de 'ONG STOP SIDA, qui a mis beaucoup de temps a expliquer que le SIDA est une
maladie comme les autres, que la famille a enfin compris, et que M. X. a pu regagner son foyer.

(ONG STOP SIDA - Mauritanie)

Lecons tirées

Le VIH/SIDA est considéré
comme une maladie tabou, une
maladie de la honte. L'entourage
de ceux qui la portent est géné-
ralement hostile. La PVVIH est
sujette a des moqueries, on la
montre du doigt. Elle se trouve
dans une position de faiblesse,
d'abandon et d'isolement extréme,
en face d'une communauté
gu'elle est incapable d'affronter.

Quand une personne est publiquement déclarée séropositive, la premiere hostilité
gu'elle doit affronter est celle de son entourage immédiat : pére, mére, fréres et sceurs,
conjoint(e), amis, voisins, collegues, etc.

A priori, un sentiment de solidarité devrait s'imposer aux proches a l'annonce d'un
malheur aussi grave. Mais il n'en est rien. Nul n'a envie de partager la "honte".

En outre, lignorance des modes de transmission du SIDA emméne souvent des
individus, voire des familles a rejeter leurs proches atteint du VIH/SIDA. La population
ignore tout de la prise en charge et de ce qu'on peut faire pour les aider. Il devient alors
guasiment légitime d'avoir une attitude de méfiance et de réserve a I'égard de ce qu'on ne
connait pas.

Actions proposées

» Organiser de larges campagnes de sensibilisation et d'information, en insistant sur les
droits fondamentaux des PVVIH ;

» Elaborer et diffuser des messages de prévention et de prise en charge suscitant un
changement positif de comportement ;

» Implanter les réseaux sur I'éthique, le droit et le VIH/SIDA dans chaque pays africain ou
redynamiser ceux qui existent déja, afin qu'ils aident a la création d'un environnement
qui favorise I'émergence de réponses communautaires positives et efficaces face a
l'infection & VIH/SIDA ;

= Doter les réseaux de "téléphones verts" pour dénoncer tous les cas de discrimination ;

= Interdire formellement dans chaque Constitution la discrimination basée sur le statut
sérologique ;
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» Créer des centres d'assistance juridique dans chaque réseau ;

« Renforcer les associations de PVVIH et leur fournir assez de moyens pour mener des
actions a tous les niveaux de la population ;

= Soutenir davantage les leaders des associations de PVVIH, afin qu'ils puissent vaincre la
peur, accepter leur situation et étre acceptés des autres ;

» Combattre l'auto-stigmatisation et I'isolement ;

« Développer des campagnes de solidarité et de tolérance a I'égard des PVVIH ;

» Développer des réseaux de journalistes et les former pour la lutte contre le SIDA ;

= Susciter la création d'associations des PVVIH en Mauritanie ;

« Aller a la rencontre des PVVIH mauritaniennes pour les aider a sortir du ghetto ;

-~ Mener une enquéte systématique et profonde, pour connaitre le nombre exact de
séropositifs en Mauritanie.
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m Stigmatisation en milieu religieux

Cas rapportés

X., exclue de son Eglise

Un membre d'une association de lutte contre le VIH/SIDA était trés actif dans sa paroisse. Elle fut
exclue sous prétexte "qu'elle vivait dans le péché".

Dans la méme Eglise, le pasteur a demandé a une femme séropositive de confesser publiguement
ses péchés devant ses coreligionnaires.

(Ruban Rouge - Céte d’Ivoire)

Obligée de changer de prétre pour son mariage

Mme X., membre d'une association de lutte contre le VIH/SIDA a Abidjan voulait se marier. Pour
sa préparation au mariage elle a contacté un prétre de sa paroisse qui était parfaitement d'accord
pour la suivre. Mais dés qu'il a appris qu'elle travaille pour une association de soutien aux PVVIH,
le prétre s'est méfié et a commencé a la fuir.

Elle a d0 changer de prétre et tout est rentré dans l'ordre.

(Ruban Rouge - Céte d’Ivoire)

D.E., séropositif, doit communier le dernier

M. D.E. enseignant en C6te d'lvoire est membre d'une Eglise des Assemblées de Dieu. A la suite
d'une indiscrétion d'un "frére" rencontré chez un tradipraticien, ses coreligionnaires ont appris sa
séropositivité. Depuis lors, a la communion (au pain et au vin), ils le contournent et s'arrangent pour
gu'il communie le dernier.

(Lumiére Action - Cote d’lvoire)

"Les PVVIH seront punies jusqu'a la 5eme génération"

Des membres du REDS/Yaoundé ont noté aussi la culpabilisation dont sont victimes les
personnes vivant avec le VIH de la part de certains pasteurs. Ceux-ci n'hésitent pas a inviter en plein
culte les PVVIH pour des priéres spéciales car elles " ont péché et seront punies jusqu'a la 5éme
génération”.

(REDS - Cameroun)

Abandonnée

Dans un groupe de priere, une femme s'était sentie visée par le pasteur qui criait que la femme
séropositive du groupe devait se montrer. Elle a fini par le faire. Depuis, elle a d'énormes
probléemes dans la famille et dans son quartier ou elle est stigmatisée. Le pasteur ne sait plus
comment lui venir en aide.

(Les membres du CTA - Gabon)

Analyse situationnelle de la discrimination et stigmatisation envers les PVVIH




"Le SIDA est une punition de DIEU"

Dans une église au Gabon, un pasteur préchait en culpabilisant les PVVIH. Il s'adressait aux fidéles
en disant : "Le SIDA est une punition de Dieu. Les séropositifs lorsqu’ils deviennent grabataires, ils
accusent les parents d'étre a l'origine de leur maladie. Faites attention, nombreux sont ceux-la qui
viennent dans les églises chercher le réconfort...". Les PVVIH présentes a ce culte étaient tres
choquées et I'une d'elle est allée devant le public et a pris la parole pour dire son indignation et
parler du besoin spirituel dont elles ont besoin. Depuis lors le pasteur a changé de langage.

Lecons tirées

Dans certaines Eglises, certains groupes de
prieres, les sectes, les pasteurs, culpabilisent les
PVVIH. Le VIH/SIDA est considéré comme une
maladie du péché, du vagabondage sexuel, une
punition de I'Eternel. La solution qui reste aux
PVVIH, parfois traités de sorciers, est de s'enfer-
mer et de ne plus participer a ces assemblées, alors
gu'elles ont besoin d'appui moral et spirituel.

Il existe des religieux qui comprennent par-
faitement la pandémie du SIDA, ses modes de
transmission et les moyens de lutte. Certains
cherchent a soigner la maladie par la priére,
I'eau bénite ou l'imposition des mains. D'autres
par contre, affirment que le SIDA est un signe de
la dégénérescence de la société, que la Bible a
prédit la venue du fléau, qu'il faut le combattre
en pronant la fidélité et en combattant l'adultére.

(AGASS - Gabon)

Le diagnostic de l'infection a VIH a des répercussions psychologiques considérables

(état de choc, déni, colére, penchants suici
angoisse etc).

daires, peur, dépression, isolement, culpabilité,

La peur de la mort peut susciter un intérét pour les questions spirituelles chez les PVVIH.
Les autorités morales des Eglises et groupes de priere ne devraient pas profiter de cette
situation pour tenir un langage mensonger (pouvoirs de guérison...) aux conséquences
éthiques et juridiques lourdes, mais plutét aider a I'accompagnement et au soutien spirituel

des PVVIH.

Actions proposées

» Dénoncer les pratiques frauduleuses des sectes a I'encontre des PVVIH sous prétexte de

les soigner ;

» Développer un partenariat entre les religieux et les organisations de lutte contre le VIH ;
« Sensibiliser les religieux sur lI'application de la Déclaration de Libreville ;
= Former les religieux sur l'infection a VIH/SIDA.
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m Banques et assurances

Cas rapportés

Faciés douteux

M. N.A. est cadre dans un établissement de Ouagadougou. Quand Il a introduit un dossier de
demande de prét scolaire dans une banque de la place, son apparence physique a fait hésiter les
responsables de la banque qui lui ont exigé des examens médicaux complémentaires. Il a retiré la
demande.

(Communiqué par AAS - Burkina Faso)

Test - VIH exigé

Mme M.M., dont l'entreprise devait changer d'assurance en 1999 devait remplir un nouveau
formulaire pour le nouveau contrat. Des questions sur le statut sérologique étaient prévues. Elle a
da y répondre par la négative alors que le médecin conseil du nouvel assureur connaissait sa
séropositivité. Elle fut convoquée par le médecin conseil du nouvel assureur a qui elle a demandé
d'écrire officiellement a son entreprise que I'Assureur refusait de la prendre en charge en raison de
son statut sérologique. Finalement I'assurance ne lui a pas été retirée et elle bénéficie méme d'une
bien meilleure couverture sociale car I'entreprise supporte ses antirétroviraux a 100% et non a 80%
comme pour les autres médicaments remboursés par I'assurance.

(RECAP+ - Cameroun)

Lecons tirées

Avant la signature d'un contrat d'assurance, les compagnies exigent généralement du
client une visite médicale qui comprend un test sérologique.

Méme si les résultats ne sont pas envoyés directement a la direction de la société, le
médecin conseil tient compte de ces résultats pour déterminer qui est "assurable” et qui ne
l'est pas. Les séropositifs n‘ont aucune chance de se retrouver sur la liste.

Les banques procedent de la méme maniere, dans la mesure ou il y a une exigence
d'assurance vie a partir d'un certain montant de crédit sollicité.

Actions proposées

» Initier des lois qui interdisent la discrimination en matiére d'assurance et de préts
bancaires, conformément aux directives de I’OIT sur le VIH/SIDA et le monde du travail ;
- Assurer une large diffusion du Recueil des directives de I'OIT.
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» Immigration et voyages

Cas rapportés

Refus de Visa

M. K.P. aprés avoir passé sa maitrise en mathématiques physiques a l'université d'Abidjan a passé
un test d'ingénieur qu'il a réussi pour une université occidentale.

Quand M. K.P. s'est rendu a I'Ambassade pour une demande de visa, on lui a fait faire le test de
dépistage VIH/SIDA. Comme ce test s'est avéré positif, I'Ambassade lui a refusé le visa.

Conséquence, M. K.P. n'a pas pu poursuivre ses études.

(Lumiére et Action - Cote d'lvoire)

Une dame camerounaise mariée a un expatrié sollicite un visa dans une ambassade occidentale.
Le test VIH est exigé. Il s'avere positif. Le visa lui est refusé et son mari est contraint de rentrer seul

dans son pays. Les deux sont ainsi de fait, séparés.

Lecons tirées

Beaucoup de pays développés interdisent
chez eux l'entrée de séropositifs, soit parce qu'ils
représentent un danger pour la santé publique,
soit parce que les soins et le soutien dont ils
auraient besoin codteraient trop cher au pays
héte.

Les immigrants africains sont bien sOr les
premiers concernés parce qu'ils sont présumés
infectés. Des candidats aux bourses d'études
dans les pays occidentaux sont ainsi réguliere-
ment écartés parce que le test (exécuté par un
médecin de 'ambassade) a été positif.

(AFSU - Cameroun)

Pourtant, il est stipulé dans l'article treize de la Déclaration Universelle des Droits de
I'Homme que : "1/ Toute personne a le droit de circuler librement et de choisir sa résidence
a l'intérieur d'un Etat. 2/ Toute personne a le droit de quitter tout pays, y compris le sien,

et de revenir dans son pays".

Il n'‘est donc pas justifié d'exiger la production du certificat de séronégativité pour les

voyages.

Action proposée

= Assurer un plaidoyer au niveau international en matiere de politique de l'immigration,
afin de faciliter l'octroi des visas et des bourses d'études sans test du VIH/SIDA,

préalable obligatoire ;

= Plaidoyer pour I'adoption de textes législatifs pour la libre circulation des PVVIH.
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Analyse situationnelle de la discrimination et stigmatisation
envers les Personnes Vivant avec le VIH/SIDA en Afrique de I’Ouest et du Centre

Syntheése
Domaines Problemes Actions
= Test VIH exigé a I'embauche = Interdiction du test VIH aux fins d'em-
= Dossier médical transmis a l'em- bauche, de promotion ou d'octroi de
ployeur prestations

» Harcélements « Lois sanctionnant les violations du droit
= Non-application de la loi sur les au travail

Emploi congés maladies Encourager les entreprises a prendre des

Soins médicaux
et secret médical

Recherche
thérapeutique

Famille

» Tests obligatoires au cours du
contrat

» Discrimination et stigmatisation
sur le lieu de travail

» Violation du secret médical

» Isolement des malades du VIH
dans des salles particuliéres

» Négligence ou rejet des malades
par le personnel médical et social

= Refus de soins

= Dépistage systématique

= Utilisation des humains comme
cobayes

» Essais directs sur des humains

» Non-information des concernés
sur les essais menés

= Changement de traitement au
cours de I'essai

» Essais non comparatifs

= Mise sur le marché de médicaments
non probants

» Expulsion de la veuve

» Séparation des enfants de leur mére

= Confiscation des biens par la
famille du mari

» Refus des hommes de se soumettre
au test

= Manque de dialogue sur la sexualité

= Menaces de mort contre la veuve

» Rejet
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mesures qui combattent la discrimina-
tion et la stigmatisation des PVVIH par
I'élaboration d'une politique sur linfection
a VIH sur le lieu de travail

Favoriser la mise en place de programme
de lutte contre le VIH dans les entreprises

= Respect strict du secret médical
a Application des sanctions prévues par le

code de déontologie médicale et le code
pénal

- Renforcer les compétences du personnel

socio-sanitaire

Faire respecter la loi sur la recherche et
les conventions existantes

Initier des lois nationales répressives
mettant en application la Convention
d'Helsinki sur les essais thérapeutiques
Engager des poursuites judiciaires contre
les personnes qui mettent en danger la
vie de la population par la mise en vente
de médicaments non probants
Appuyer la médecine traditionnelle par
un encadrement adéquat

Promouvoir des cadre déchanges et de
partages d'expériences au plan intemational

Intense sensibilisation des populations
sur les droits des veuves et des orphelins
Encourager les couples a plus de dialogue
sur la sexualité et les problemes du SIDA
Assurer une sensibilisation de la popula-
tion sur la nécessité des examens médi-
caux prénuptiaux

Encourager la population a faire des
testaments

Favoriser le dépistage de couple




Domaines

Synthése (suite)

Problémes

Actions

Entourage

Religion

Pratiques
culturelles
rétrogrades

Banques et
assurances

Immigration et
voyages

= Abandon du malade
= Dénigrement
= Langage discriminatoire

« Exclusion des PVVIH

« Refus d'assistance spirituelle

« Culpabilisation

« Promesse de guérisons miracles

= Lévirat, sororat, polygamie

« Test VIH obligatoire

= Test obligatoire pour l'octroi de visa
= Interdiction d'entrée aux PVVIH
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» Larges campagnes de sensibilisation
pour mieux connaitre le SIDA

= Création de centres d'assistance juri-
dique pour les PVVIH

» Elaborer des messages de prévention et
de prise en charge suscitant des change-
ments positifs de comportement

= Implanter des réseaux sur l'éthique, le
droit et le VIH/SIDA dans chaque pays,
ou redynamiser ceux qui existent déja,
afin de créer un environnement qui
favorise I'émergence de réponses com-
munautaires et positives efficaces face a
linfection a VIH/SIDA

» Doter les réseaux de "numéros verts"
pour dénoncer les cas de discrimination

» Interdire formellement dans la
Constitution la discrimination basée
sur le statut sérologique

= Sensibilisation sur le VIH/SIDA dans
les milieux religieux

« Initier des partenariats entre leaders
religieux et associatifs

- Poursuivre en justice ceux qui indui-
sent la population en erreur

» Favoriser la réponse locale au VIH

~ Susciter des échanges communautaires
sur les pratiques et habitudes socio-cuk
turelles dans le contexte du VIH

» Diffusion du Code de la Famille et
des autres textes qui condamnent les
pratiques rétrogrades

« |nitiation de lois interdisant la discri-
mination en matiere de banques et
d'assurance

» Plaidoyer au niveau international
pour l'adoption de textes législatifs
favorisant la libre circulation des
PVVIH




Conclusion

Les facteurs essentiels qui entourent la stigmatisation sont la peur, la honte, le manque
de tolérance, le rejet d'autrui.

La peur ck la mort en face dune maladie encore mal connue, la crainte de la contagion,
l'ignorance des modes de transmission, les représentations terrifiantes des personnes
atteintes, font que chacun préféere se tenir loin de ceux qui ont commencé a développer la
maladie ou affichent leur séropositivité.

En Afrique, le SIDA est une honte pour la famille. Dans une étude portant
sur 731 personnes dans le district du nord du Botswana en 1999, plusieurs
enquété(e)s ont proposé des solutions extrémes pour éradiquer le SIDA : tuer
les porteurs de VIH, soit en les brilant, soit en les "euthanasiant" a I'hopital, leur
faire porter une marque sur le corps, comme un tatouage sous l'aisselle, les isoler
dans des hospices, etc.

Cela est une preuve que nous sommes encore loin d'une véritable connaissance de la
maladie, et encore moins de son acceptation par la communauté. Seuls quelques rares
pays africains, comme ['Ouganda, sont parvenus a atteindre un niveau acceptable de
tolérance, d'acceptation et de solidarité. Les autres sont encore au niveau de la peur, du
rejet et de la stigmatisation.

L'heure a donc sonné de mobiliser et de sensibiliser toute la communauté africaine pour
combattre les discriminations et les stigmatisations a l'encontre des PVVIH.

L'expérience et les connaissances acquises dans le domaine de cette pandémie montrent que
les questions de droit, d'éthique et des droits de la personne sont d'une importance
capitale pour combattre les discriminations et les stigmatisations a I'encontre des PVVIH et
de permettre de parvenir a un changement social et comportemental et a une réduction de
l'impact de I'épidémie.

Il faut donc une action collective, concertée et durable, abordée et entreprise dans un
environnement juridique et éthique favorable a la protection des libertés et droits fonda-
mentaux, ainsi qu'a la préservation de la dignité des PVVIH.

Seul un tel environnement peut permettre aux personnes infectées et affectées de
surmonter leur condition, de vivre positivement, et de demeurer des membres responsables et
productifs dans leur communauté.

Ainsi ils seront en mesure d'apporter leur témoignage et leur contribution unique du fait
de leur expérience et de leur nouvelle vision pour enrichir la réponse de la communauté a
l'infection a VIH.

Chacun de nous a un réle a jouer.

M.Peter Piot, Directeur Exécutif de I'ONUSIDA n'avait-il pas déclaré a la
Conférence Internationale sur le SIDA et les MST en Afrique (CISMA) tenue a
Abidjan en décembre 1997 : "...Brisez le silence qui entoure le SIDA...J'invite
tous les responsables politiques des pays africains a user de leur autorité pour
ouvrir les yeux de leur communauté. Parler du SIDA ne codte rien. Si vous les
protégez de la discrimination et de la stigmatisation, les séropositifs oseront
parler ouvertement de leur situation de détresse. Cela incitera les autres a se
soumettre volontairement au test ...".
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Annexes

m Déclaration d’Helsinki

Adoptée par la 18éme Assemblée Médicale Mondiale, Helsinki, Finlande, juin 1964
Amendée par les :
- 29éme Assemblée Médicale Mondiale, Tokyo, Japon, octobre 1975
- 35éme Assemblée Médicale Mondiale, Venise, Italie, octobre 1983
- 41eme Assemblée Médicale Mondiale, Hong Kong, septembre 1989
- 48éme Assemblée Médicale Mondiale, Somerset West, Afriqgue du Sud, octobre 1996
- 52éme Assemblée Médicale Mondiale, Edinbourg, Royaume Uni, octobre 2000

» Introduction

1. La Déclaration d'Helsinki, élaborée par I'Association Médicale Mondiale, constitue une
déclaration de principes éthiques dont I'objectif est de fournir des recommandations aux
médecins et autres participants a la recherche médicale sur des étres humains. Celle-ci
comprend également les études réalisées sur des données a caractére personnel ou des
échantillons biologiques non anonymes.

2. La mission du médecin est de promouvoir et de préserver la santé de I'étre humain. Il
exerce ce devoir dans la plénitude de son savoir et de sa conscience.

3. Le Serment de Genéve de I'Association Médicale Mondiale lie le médecin dans les
termes suivants : "La santé de mon patient sera mon premier souci" et le Code inter-
national d'éthiqgue médicale énonce que le médecin devra agir uniquement dans
l'intérét de son patient lorsqu'il lui procure des soins qui peuvent avoir pour consé-
guence un affaiblissement de sa condition physique ou mentale".

4. Les progrés de la médecine sont fondés sur des recherches qui, in fine, peuvent imposer
de recourir a I'expérimentation humaine.

5. Dans la recherche médicale sur les sujets humains, les intéréts de la science et de la
société ne doivent jamais prévaloir sur le bien-étre du sujet.

6. L'objectif essentiel de la recherche médicale sur des sujets humains doit étre I'améliora-
tion des méthodes diagnostiques, thérapeutiques et de prévention, ainsi que la com-
préhension des causes et des mécanismes des maladies. Les méthodes diagnostiques,
thérapeutiques et de prévention, méme les plus éprouvées, doivent constamment étre
remises en question par des recherches portant sur leur efficience et leur accessibilité.

7. Dans la recherche médicale comme dans la pratique médicale courante, la mise en
ceuvre de la plupart des méthodes diagnostiques, thérapeutiques et de prévention
expose a des risques et a des contraintes.

8. Larecherche médicale est soumise a des normes éthiques qui visent a garantir le respect
de tous les étres humains et la protection de leur santé et de leurs droits. Certaines caté-
gories de sujets sont plus vulnérables que d'autres et appellent une protection adaptée.
Les besoins spécifiques des sujets défavorisés au plan économique comme au plan médi-
cal doivent étre identifiés. Une attention particuliére doit étre portée aux personnes qui ne
sont pas en mesure de donner ou de refuser elles-mémes leur consentement, a celles
qui sont susceptibles de donner leur consentement sous la contrainte, a celles qui
ne bénéficieront pas personnellement de la recherche et a celles pour lesquelles la
recherche est conduite au cours d'un traitement.

9. L'investigateur doit étre attentif aux dispositions éthiques, légales et réglementaires
applicables a la recherche sur les sujets humains dans son propre pays ainsi qu'aux
régles internationales applicables. Aucune disposition nationale d'ordre éthique, Iégal et
réglementaire ne doit conduire a affaiblir ou supprimer les mesures protectrices énon-
cées dans la présente déclaration.
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10.

11.

12.

Principes fondamentaux applicables a toute forme de recherche médicale
Dans la recherche médicale, le devoir du médecin est de protéger la vie, la santé, la
dignité et l'intimité de la personne.

La recherche médicale sur des étres humains doit se conformer aux principes scienti-
fiques généralement reconnus. Elle doit se fonder sur une connaissance approfondie de
la littérature scientifique et des autres sources pertinentes d'information ainsi que sur une
expérimentation appropriée réalisée en laboratoire et, le cas échéant, sur I'animal.

Des précautions particuliéres doivent entourer les recherches pouvant porter atteinte a
I'environnement et le bien-étre des animaux utilisés au cours des recherches doit étre préservé.
La conception et I'exécution de chaque phase de l'expérimentation sur des sujets
humains doivent étre clairement définies dans un protocole expérimental. Ce proto-
cole doit étre soumis pour examen, commentaires, avis et, le cas échéant, pour appro-
bation, a un comité d'éthique mis en place a cet effet. Ce comité doit étre indépendant
du promoteur, de l'investigateur ou de toute autre forme d'influence indue. Il a le droit
de suivre le déroulement des études en cours. L'investigateur a I'obligation de fournir
au comité des informations sur le déroulement de I'étude portant en particulier
sur la survenue d'événements indésirables d'une certaine gravité. L'investigateur doit
également communiquer au comité, pour examen, les informations relatives au
financement, aux promoteurs, a toute appartenance a une ou des institutions, aux
éventuels conflits d'intérét ainsi qu'aux moyens d'inciter des personnes & participer a
une recherche,

Le protocole de la recherche doit contenir une déclaration sur les implications éthiques
de cette recherche. Il doit préciser que les principes énoncés dans la présente déclara-
tion sont respectés.

Les études sur I'étre humain doivent étre conduites par des personnes scientifiquement
qualifiées et sous le contrble d'un médecin compétent. La responsabilité a I'égard d'un
sujet inclus dans une recherche doit toujours incomber a une personne médicalement
qualifiée et non au sujet, méme consentant.

Toute étude doit étre précédée d'une évaluation soigneuse du rapport entre d'une part,
les risques et les contraintes, et d'autre part, les avantages prévisibles pour le sujet ou
d'autres personnes. Cela n'empéche pas la participation a des recherches médicales de
volontaires sains. Le plan de toutes les études doit étre accessible.

Un médecin ne doit entreprendre une étude que s'il estime que les risques sont correc-
tement évalués et qu'ils peuvent étre contrélés de maniere satisfaisante. Il doit &tre mis un
terme a la recherche si les risques se révelent I'emporter sur les bénéfices escomptés ou si
des preuves consistantes de résultats positifs et bénéfiques sont apportées.

Une étude ne peut étre réalisée que si I'importance de I'objectif recherché prévaut sur
les contraintes et les risques encourus par le sujet. C'est particulierement le cas lorsqu'il
s'agit d'un volontaire sain.

Une recherche médicale sur des étres humains n'est légitime que si les populations au sein
desquelles elle est menée ont des chances réelles de bénéficier des résultats obtenus.

Les sujets se prétant a des recherches médicales doivent étre des volontaires informés des
modalités de leur participation au projet de recherche.

Le droit du sujet a la protection de son intégrité doit toujours étre respecté. Toutes
précautions doivent étre prises pour respecter la vie privée du sujet, la confidentialité des
donnés le concernant et limiter les répercussions de I'étude sur son équilibre physique et
psychologique.
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13. Lors de toute étude, la personne se prétant a la recherche doit étre informée de maniére
appropriée des objectifs, méthodes, financement, conflits d'intéréts éventuels, appar-
tenance de l'investigateur a une ou des institutions, bénéfices attendus, ainsi que des
risques potentiels de I'étude et des contraintes qui pourraient en résulter pour elle. Le
sujet doit étre informé qu'il a la faculté de ne pas participer a I'étude et qu'il est libre
de revenir a tout moment sur son consentement sans crainte de préjudice. Aprés
s'étre assuré de la bonne compréhension par le sujet de l'information donnée, le
médecin doit obtenir son consentement libre et éclairé, de préférence par écrit.
Lorsque le consentement ne peut étre obtenu sous forme écrite, la procédure de
recueil doit étre formellement explicitée et reposer sur l'intervention de témoins.

14. Lorsqu'il sollicite le consentement éclairé d'une personne a un projet de recherche,
l'investigateur doit étre particulierement prudent si le sujet se trouve vis-a-vis de lui
dans une situation de dépendance ou est exposé a donner son consentement sous
une forme de contrainte. Il est alors souhaitable que le consentement soit sollicité par
un médecin bien informé de I'étude mais n'y prenant pas part et non concerné par la
relation sujet/ investigateur.

15. Lorsque le sujet pressenti est juridiquement incapable, physiquement ou mentalement
hors d'état de donner son consentement ou lorsqu'il s'agit d'un sujet mineur, l'investi-
gateur doit obtenir le consentement éclairé du représentant Iégal en conformité avec
le droit en vigueur. Ces personnes ne peuvent étre inclues dans une étude que si celle-
ci est indispensable a I'amélioration de la santé de la population a laquelle elles appar -
tiennent et ne peut étre réalisée sur des personnes aptes a donner un consentement.

16. Lorsque le sujet, bien que juridiqguement incapable (un mineur par exemple), est
cependant en mesure d'exprimer son accord a la participation a I'étude, l'investigateur
doit obtenir que cet accord accompagne celui du représentant légal.

17. La recherche sur des personnes dont il est impossible d'obtenir le consentement éclairé,
méme sous forme de procuration ou d'expression préalable d'un accord ne doit étre
conduite que si I'état physique ou mental qui fait obstacle a I'obtention de ce consen-
tement est une des caractéristiques requises des sujets a inclure dans I'étude. Les
raisons spécifiques d'inclure des sujets dans une étude en dépit de leur incapacité a
donner un consentement éclairé doivent étre exposées dans le protocole qui sera
soumis au comité pour examen et approbation. Le protocole doit également préciser
que le consentement du sujet ou de son représentant égal & maintenir sa participation
a l'étude doit étre obtenu le plus rapidement possible.

18. Les auteurs et les éditeurs de publications scientifiques ont des obligations d'ordre
éthique. Lors de la publication des résultats d'une étude, les investigateurs doivent
veiller a I'exactitude des résultats. Les résultats négatifs aussi bien que les résultats
positifs doivent étre publiés ou rendus accessibles. Le financement, I'appartenance a
une ou des institutions et les éventuels conflits d'intérét doivent étre exposés dans les
publications. Le compte-rendu d'une étude non conforme aux principes énoncés dans
cette déclaration ne doit pas étre accepté pour publication.

» Principes applicables a la recherche médicale conduite au cours d'un traitement

1. Le médecin ne peut mener une recherche médicale au cours d'un traitement que dans
la mesure ou cette recherche est justifiée par un possible intérét diagnostique, thérapeu-
tique ou de prévention. Quand la recherche est associée a des soins médicaux, les patients
se prétant a la recherche doivent bénéficier de régles supplémentaires de protection.
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Les avantages, les risques, les contraintes et l'efficacité d'une nouvelle méthode
doivent étre évalués par comparaison avec les meilleures méthodes diagnostiques,
thérapeutiques ou de prévention en usage. Cela n'exclut ni le recours au placebo ni
l'absence d'intervention dans les études pour lesquelles il n'existe pas de méthode
diagnostique thérapeutique ou de prévention éprouvée.

Tous les patients ayant participé a une étude doivent étre assurés de bénéficier a son
terme des moyens diagnostiques, thérapeutiques et de prévention dont I'étude aura
montré la supériorité.

Le médecin doit donner au patient une information compléte sur les aspects des soins
qui sont liés a des dispositions particulieres du protocole de recherche. Le refus d'un
patient de participer a une étude ne devra en aucun cas porter atteinte aux relations
que le médecin entretient avec ce patient.

Lorsque au cours d'un traitement, les méthodes établies de prévention, de diagnostic
ou de thérapeutique s'avérent inexistantes ou insuffisamment efficaces, le médecin,
avec le consentement éclairé du patient, doit pouvoir recourir a des méthodes non
éprouvées ou nouvelles s'il juge que celles-ci offrent un espoir de sauver la vie, de
rétablir la santé ou de soulager les souffrances du malade. Ces mesures doivent, dans
toute la mesure du possible, faire I'objet d'une recherche destinée a évaluer leur
sécurité et leur efficacité. Toute nouvelle information sera consignée et, le cas échéant,
publiée. Les autres recommandations appropriées énoncées dans la présente
déclaration s'appliquent.
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m Déclaration de Dakar (ler Juillet 1994)

- Reconnaissant l'impact de I'épidémie du VIH sur tous les aspects de la vie humaine ;

- Reconnaissant le besoin d'une réponse urgente ;

- Reconnaissant que la valeur fondamentale du respect des droits de la personne, du
respect de la vie humaine constitue le fondement de toute action ;

Nous, participants a la consultation inter-pays du Réseau Africain sur I'Ethique, le Droit et
le VIH, affirmons que toute action qu'elle soit entreprise au niveau individuel, institutionnel,
professionnel, ou gouvernemental, en réponse a I'épidémie du VIH, doit étre guidée par
les principes suivants :

» Principe de la responsabilité
Chaque individu, gouvernement, communauté, institution, entreprise privée et media doit
étre conscient de sa responsabilité et doit I'exercer de maniére active et continue.

» Principe de I'engagement
Chaque personne est affectée, directement ou indirectement, et doit donc se sentir
concernée par I'épidémie et y répondre en s'engageant avec courage et espoir en l'avenir.

» Principe du partenariat et de la concertation

Tous les individus, couples, familles, communautés, et nations doivent travailler ensemble
avec empathie, afin d'ceuvrer a la réalisation d'une vision commune et partagée. Ces
partenariats doivent refléter et promouvoir activement la solidarité, l'inclusion, l'intégration,
le dialogue, la participation et I'harmonie.

» Principe de non-discrimination

Toute personne directement affectée par I'épidémie doit rester partie intégrante de sa
communauté avec le méme droit au travail, au logement, a I'éducation, aux services
sociaux, avec le droit au mariage, a la liberté de mouvement, de croyance et d'association,
avec le droit au conseil, aux soins et au traitement, a la justice et a I'équité.

» Principe de la confidentialité et du respect de la vie privée

Toute personne directement affectée par I'épidémie a droit a la confidentialité et au respect
de sa vie privée. Il ne peut y étre apporté de restriction que dans des circonstances
exceptionnelles.

» Principe d'adaptation
Chaque individu ou communauté doit promouvoir un changement et une adaptation des
conditions socioculturelles aux exigences de I'épidémie pour une réponse efficace.

» Principe de l'utilisation d'un langage adapté
Le langage doit respecter la dignité humaine et refléter l'inclusion ; il doit étre sensible aux
questions de genre ; il doit étre précis et compréhensible.

» Principe de I'éthique dans la recherche

Les intéréts des individus et communautés faisant I'objet de travaux de recherche sont
primordiaux. La recherche doit étre effectuée sur la base d'un consentement libre et
éclairé sans intrusion dans la vie privée et sans coercition. Les résultats de la recherche
doivent étre mis a la disposition de la communauté pour une action appropriée et opportune.

» Principe de l'interdiction du dépistage obligatoire

Tout dépistage du VIH sans consentement éclairé préalable doit étre proscrit. Par ailleurs,
le dépistage du VIH ne doit pas étre exigé pour avoir acces au travail, au voyage ou a tout
autre service.
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m Associations de PVVIH

Organisation Paysl/ville Personne Tél/Fax E-mail
Association contact
Association Ouagadougou | M. Roch Zongo (226) 37 16 38
"Santé pour tous" Burkina Faso | (Président) (226) 32 41 88
Association Africaine Ouagadougou | M. Issouf Tiendrébéogo | (226) 31 01 47 aas@fasonet.bf
de Solidarité (AAS) Burkina Faso | (Président) (226) 31 87 62
Association la Bergerie | Ouagadougou | M. Wendtoin (226)34 41 51 fucompassion@liptinfor.bf
Burkina Faso | ouédraogo (Président) | (226) 34 19 66
Association ALAVI Ouagadougou | Mme Laure Salambere | (226) 36 91 16 alavi95@hotmail.com
Burkina Faso | (Présidente)
Association Vie Positive | Ouagadougou | M. Amidou Kaboré (226) 23 67 74 viepositive@hotmail.com
Burkina Faso | (Président) (226) 30 81 91
CICDOC (Centre Ouagadougou | Dr. Pascal Nyamba (226) 31 10 26 cicdoc.assoc@cenatrin.bf
d'Information, de Conseil | Burkina Faso (226) 31 41 59 cicdoc.doc@cenatrin.bf

et de Documentation
sur le VIH/SIDA

Association des Ouagadougou | Dr. claude Millogo (226) 312394
Femmes Africaines face | Burkina Faso | (Présidente)
au SIDA (AFAFSI)

Society for Women Yaoundé Mme Patricia Ndikum | (237) 223 05 876

against AIDS in Africa Cameroun

(SWAA)

Association des Fréres Yaoundé M. Issac Tita (237)2226258 | Presica@uycdcuninetem
et Sceurs Unis (AFSU) Cameroun (Président) afsucameroun@yahoo.fr
Association des Femmes Yaoundé Mme Pauline (237) 223 40 20 afasocm@yahoo.fr
Actives et Solidaires Cameroun Mounton gtz-ssp.ong@cammnet.cm
(AFASO)

Réseau National Ethique, Yaoundé M. Jean Marie Thalon | (237) 220 53 65 redscm@yahoofr

Droit et VIH (REDS) Cameroun (Président) (237) 220 59 62 jmtalom@hotmail.com
Réseau Ivoirien des Abidjan M. Boua Bi (225) 23 51 96 99

PVVIH (RIP+) Cote d'lvoire | (Président)

Association Abidjan M. Ouattara Issa (225) 23 50 49 27 ruban-rouge@ci.org
Ruban Rouge Cote d'lvoire

Association Abidjan M. Boua Bi (225) 2351 96 99

Virus Village Cote d'lvoire | (Président)

Association Abidjan Mlle Kouame Tatiana | (225) 21 24 43 79 | cda_ci@yahoo fr

Club des Amis Cote d'lvoire | (Secrétaire générale)

Association Abidjan M. Désiré N'Da (225) 23 50 25 23

Action Santé Plus Cote d'lvoire | (Président)

Groupe d’Assistance de Abidjan M. Koffi Jeannot (225) 05 0548 70 | gap+ps@ci.refer.org
PVVIH et de Promotion | Cote d'lvoire | Kouadio (225) 2350 74 01

Sociale (GAP+ PS)

Association Lumiére Abidjan Mme Leiliane M'Boa | (225) 24 39 73 12 lumaction@globeacoess.net

Action Cote d'lvoire | (Présidente)
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AIDS in Africa (SWAA) Mauritanie (Coordonatrice)

(222) 63 05 200
Fax : (222) 52 50 176

Organisation Paysl/ville Personne Tél/Fax E-mail
Association contact

Association Amepouh Abidjan Mme Christine Ghoni | (225) 23 51 98 74 amepower@yahoo.fr

Cote d'lvoire | (Présidente)

Association Gabonaise Libreville Mme Sidonie Siaka (241) 74 87 17 hangoubadi@assala.com

d'Assistance et d'Action Gabon (241 )76 80 00

aux Séropositifs (AGASS) (241) 73 43 65

Association WISDOM Accra M. Brandford Yeboah | (223) 21 24 45 39 wisdom@yahoo.com

Ghana (Président)
Society for Women and | Nouakchott | Mme Sana Abass (222) 52 50 525 sanatijani@yahoo.fr

Association Out SIDA Nouakchott | M. Moulaye El Hacem
Mauritanie (Président)
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