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INTRODUCTION

En Inde, comme ailleurs, le SIDA est per•u comme une maladie frappant
Çles autresÈ Ð les personnes qui vivent en marge de la sociŽtŽ, dont le mode de vie est
considŽrŽ comme ÇpervertiÈ et ÇhonteuxÈ. La discrimination, la stigmatisation et le dŽni
dŽcoulent de ce type de jugements de valeur, affectant la vie au sein des familles, des
communautŽs, sur les lieux de travail, dans les Žcoles, et dans les structures de soins. En
raison de ce phŽnom•ne, les politiques appropriŽes ainsi que les mod•les de meilleures
pratiques continuent de faire dŽfaut. Les personnes vivant avec le VIH et le SIDA (PVS)
continuent de p‰tir de soins mŽdiocres et de services insuffisants, tandis que ceux qui ont
le pouvoir dÕamŽliorer cette situation nÕagissent gu•re.

SÕil est vrai quÕil existe un petit nombre dÕŽtudes indiennes rŽcentes sur le
sujet, il nÕen demeure pas moins vrai quÕon ne sait pas grand-chose sur les causes de ces
rŽactions nŽgatives ni sur la fa•on de sÕy attaquer au mieux. CÕest pourquoi le Programme
commun des Nations Unies sur le VIH/SIDA a fourni un soutien financier et technique ˆ
une Žquipe de recherche du lÕInstitut Tata des Sciences sociales, ˆ Mumbai, afin dÕen
savoir davantage sur le vŽcu des Indiens vivant avec le VIH/SIDA, sur les rŽactions socia-
les nŽgatives quÕils subissent, et sur les racines de la discrimination, de la stigmatisation
et du dŽni liŽs au VIH/SIDA. Le prŽsent rapport dŽcrit cette recherche, effectuŽe ˆ
Mumbai et ˆ Bangalore, en Inde.

Nous commen•ons par une Žvaluation de la situation relative au VIH/SIDA
en Inde, ˆ la fois sur le plan ŽpidŽmiologique et de la discrimination, de la stigmatisation
et du dŽni. Nous poursuivons avec une description de lÕŽtude elle-m•me Ð les objectifs,
les lieux, et les outils utilisŽs. Puis nous dŽcrivons les rŽsultats de lÕŽtude, en insistant tout
particuli•rement sur les formes de discrimination, de stigmatisation et de dŽni liŽs au
VIH/SIDA et leurs dŽterminants, ainsi que sur les rŽponses ˆ apporter. En prŽsentant nos
conclusions, nous avons souhaitŽ aller au-delˆ des Žtudes prŽcŽdentes, qui ont tendance
ˆ se focaliser uniquement sur les cas ou expŽriences individuels, ou sur la pression
quÕexercent les organisations non gouvernementales (ONG) sur les pouvoirs publics et
les autoritŽs nationales pour les inciter ˆ agir. Ce rapport, quant ˆ lui, entend rendre
compte de la fa•on dont sÕop•rent la discrimination, la stigmatisation et le dŽni liŽs au
SIDA, et ce qui les provoque, dans un large Žventail de contextes dans deux rŽgions tota-
lement diffŽrentes.

La lecture de ce compte rendu peut •tre dŽprimante pour ceux qui esp•rent
une approche plus ŽclairŽe du VIH en Inde ; toutefois, nous formulons ˆ la fin un certain
nombre de recommandations destinŽes ˆ traiter les probl•mes centraux, et donc ˆ amŽ-
liorer la situation gŽnŽrale.
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LE SIDA EN INDE

LÕ
Asie du Sud et lÕAsie du Sud-Est sont dŽsormais un Žpicentre de lÕŽpidŽ-

mie de VIH. On estime que, parmi tous les pays de cette rŽgion, lÕInde paie le plus lourd
tribut, avec environ 3,7 millions de cas dÕinfection ˆ VIH (ONUSIDA, 2000, p. 12). Les
chiffres officiels fournis par lÕInde ne rŽv•lent pas une telle ampleur de lÕŽpidŽmie de
VIH, mais les faiblesses du syst•me de sŽrosurveillance, les biais au niveau des groupes
cibles dŽpistŽs, et lÕabsence de services de dŽpistage dans plusieurs rŽgions du pays, lais-
sent supposer une importante sous-notification. Les donnŽes disponibles sont cependant
inquiŽtantes.

¥ Entre 1986 et dŽbut 1999, le taux de sŽropositivitŽ VIH en Inde a prŽ-
sentŽ une augmentation rŽguli•re. Actuellement, il est de 24,64 pour
1000 tests (NACO, 1998-1999, pp. 8, 10).

¥ A fin mars 1999, il y avait 85 312 cas dÕinfection ˆ VIH notifiŽs et 7 012
cas de SIDA, avec des cas signalŽs presque dans chaque Etat de lÕInde
(NACO, 1998-1999, p. 16).

¥ Trois Etats Ð Maharashtra, Tamil Nadu et Manipur Ð regroupaient
presque 75% des cas dÕinfection ˆ VIH notifiŽs. Une majoritŽ de cas
(76,2%) Žtaient imputables ˆ la transmission hŽtŽrosexuelle, puis 7,4%
ˆ lÕexposition ˆ du sang et des produits sanguins infectŽs, et 6,3% ˆ lÕu-
tilisation commune de seringues (NACO, 1998-1999, p. 14).

¥ Environ 78,6% des cas dÕinfection Žtaient constatŽs chez des hommes
et 21,3% chez des femmes (NACO, 1998-1999, p. 14).

¥ La majoritŽ des cas (89%) concernait le groupe des 15-44 ans (NACO,
1998-1999, p. 14).

¥ La sŽropositivitŽ VIH chez les patients souffrant de maladies sexuelle-
ment transmissibles (MST) allait de 5% ˆ 37% sur divers sites. Parmi les
consommateurs de drogues injectables, la sŽropositivitŽ se situait entre
24% et 85% (NACO, 1998-1999, pp. 14, 15).

¥ Le taux de sŽropositivitŽ chez les personnes venues consulter aux sites
prŽnatals sentinelles allait de 0,0% ˆ 4,0% (NACO, 1998-1999, p. 15),
laissant supposer la propagation de lÕinfection ˆ la population gŽnŽrale
dans certaines rŽgions.

¥ La preuve existe de la propagation de lÕinfection des rŽgions urbaines
aux rŽgions rurales, et de la transmission m•re-enfant.

¥ Dans lÕEtat le plus durement touchŽ, le Maharashtra, le taux de sŽropo-
sitivitŽ Žtait de 60% chez les professionnel(le)s du sexe, de 14-60%
dans les dispensaires anti-MST sentinelles, et de plus de 2% chez les
femmes venues consulter dans les dispensaires prŽnatals (NACO, 1999,
p. 4).

Inde: Discrimination, stigmatisation et dŽni liŽs au VIH/SIDA

8

INDIA FRANçAIS DF  30/04/02  18:52  Page 8



RECHERCHE SUR LA DISCRIMINATION, LA
STIGMATISATION ET LE DƒNI LIƒS AU VIH/SIDA

Comme on peut le lire dans les Žtudes indiennes, relativement rares jus-
quÕici, sur les rŽactions sociales ˆ lÕŽpidŽmie, la sociŽtŽ a des rŽactions extr•mement
nŽgatives par rapport aux personnes vivant avec le SIDA. Par exemple, 36% des person-
nes interrogŽes dans le cadre dÕune Žtude pensaient que les personnes infectŽes feraient
mieux de se tuer ; un pourcentage Žgal considŽrait que les personnes infectŽes mŽritaient
ce qui leur arrivait (Ambati, Ambati & Rao, 1997). En outre, dans la m•me Žtude, 34%
des personnes interrogŽes ont dŽclarŽ quÕelles ne frŽquenteraient pas des personnes
malades du SIDA, tandis quÕenviron un cinqui•me ont dit que le SIDA Žtait une punition
de Dieu. LÕindice dÕhostilitŽ ŽlaborŽ dans le cadre de cette Žtude a rŽvŽlŽ que pr•s de
90% des personnes interrogŽes arboraient au moins un point de vue hostile, et plus de la
moitiŽ en arborait trois, voire plus.

Les rŽactions et les attitudes nŽgatives ˆ lÕŽgard des PVS sont fortement liŽes
au niveau gŽnŽral des connaissances sur le SIDA et le VIH et, en particulier, sur les cau-
ses du SIDA et les modes de transmission du VIH. Dans la plupart des sociŽtŽs, le SIDA
est associŽ ˆ des groupes dont le comportement social et sexuel est dŽsapprouvŽ. Dans
lÕŽtude dÕAmbati, Ambati & Rao (1997), 60% des personnes interrogŽes pensaient que
Çseuls les hommes gay, les professionnel(le)s du sexe et les consommateurs de drogues
pouvaient attraper le SIDAÈ.

Au vu de tels rŽsultats, on ne sÕŽtonnera pas du fait que presque chaque
contexte en Inde o• des personnes sŽropositives interagissent avec dÕautres personnes four-
nisse une toile de fond ˆ la discrimination, ˆ la stigmatisation et au dŽni. Des Žtudes font
Žtat de ce phŽnom•ne dans des contextes tels que la famille, la communautŽ, le syst•me
de santŽ et le lieu de travail. Des restrictions ˆ caract•re discriminatoire ont Žgalement ŽtŽ
signalŽes au niveau des voyages, des migrations, des assurances et des prestations de santŽ.

Familles et communautŽs

Dans la plupart des pays en dŽveloppement, les familles et les communau-
tŽs constituent en gŽnŽral des contextes favorables pour la prise en charge et le traitement
des probl•mes de santŽ (Bharat, 1996 ; Ankrah, 1993). Toutefois, les donnŽes Žmanant
de certains pays dÕAfrique et dÕAsie traduisent lÕexistence dÕattitudes tant™t secourables,
tant™t non secourables vis-ˆ-vis des personnes sŽropositives au sein des mŽnages. Les
rŽactions nŽgatives sont particuli•rement Žvidentes lorsquÕil sÕagit de femmes sŽropositi-
ves (Bharat, 1996 ; Bharat & Aggleton, 1999 ; Bharat, Singhanetra-Renard & Aggleton,
1998 ; Warwick et al., 1998) et de personnes dont le mode de vie et le comportement
sexuel attirent la dŽsapprobation populaire (Panos, 1990 ; Warwick et al., 1998).

Une Žtude indienne (Bharat, 1996) a mis en Žvidence que, si la majoritŽ de
ceux qui avaient informŽ leur famille de leur sŽropositivitŽ VIH bŽnŽficiaient de soins et
dÕappui, il sÕagissait en grande partie dÕhommes plut™t que de femmes. Parmi les formes
de discrimination ˆ lÕŽgard des femmes vivant avec le VIH, il y avait notamment le refus
de les hŽberger, de leur donner la part de biens qui leur revenait, la privation de lÕacc•s
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au traitement et ˆ la prise en charge, et le fait dÕ•tre rendues responsables du diagnostic
dÕinfection ˆ VIH chez le mari, en particulier lorsque ce diagnostic Žtait posŽ peu apr•s
le mariage. Les autres facteurs influant sur lÕoffre ou non dÕun soutien Žtaient notamment
la qualitŽ des rapports familiaux dans le passŽ, lÕ‰ge, la situation Žconomique et le niveau
dÕinstruction, et la source apparente ou prŽsumŽe dÕinfection.

Les rŽactions des familles vis-ˆ-vis de parents infectŽs sont fortement influen-
cŽes par les perceptions communautaires de la maladie. Les familles qui ont un de leurs
membres infectŽ par le VIH peuvent craindre lÕisolement et lÕostracisme au sein de la
communautŽ (McGrath et al., 1993 ; Warwick et al., 1998 ; Bharat & Aggleton, 1999). En
consŽquence, elles essaieront peut-•tre de dissimuler la vŽritŽ, ce qui gŽnŽrera stress et
dŽpression en leur sein (Bharat & Aggleton, 1999). Parce que la plupart des gens vivant
avec le VIH/SIDA en Inde entretiennent le secret autour de leur Žtat, lÕŽpidŽmie nÕest pas
socialement visible. Du fait du secret et de cette invisibilitŽ, les cas rŽels de rŽactions dis-
criminatoires au sein de la communautŽ donnent lÕapparence dÕ•tre relativement rares.
Toutefois, la stigmatisation et la discrimination peuvent •tre bien prŽsentes lorsquÕun indi-
vidu identifiŽ sŽropositif au VIH est considŽrŽ comme une source dÕinfection pour les 
autres, ou lorsque lÕaspect physique dÕun malade du SIDA provoque du dŽgožt ou de la
crainte. Par contre, une personne dont on sait quÕelle est sŽropositive, mais dont le com-
portement ou lÕaspect est Çnon mena•antÈ est parfois tolŽrŽe et peut m•me bŽnŽficier du
soutien de la communautŽ (Bharat, 1996). Neanmoins, les idŽes fausses ˆ propos des
modes de transmission du VIH continuent dÕalimenter la discrimination.

Soins de santŽ

Le secteur des soins est peut-•tre le contexte o• la discrimination, la stig-
matisation et le dŽni liŽs au VIH/SIDA est le plus manifeste. Les attitudes nŽgatives du per-
sonnel de santŽ gŽn•rent de lÕanxiŽtŽ et de la crainte chez les PVS. En consŽquence,
beaucoup gardent le secret sur leur sŽropositivitŽ, craignant dÕ•tre traitŽes encore plus
mal par les autres (Bharat, 1996). Il nÕest pas surprenant que chez une majoritŽ de per-
sonnes sŽropositives, la crainte et lÕanxiŽtŽ liŽes au SIDA, et parfois le refus dÕadmettre
leur sŽropositivitŽ VIH, aient pour origine des expŽriences traumatisantes dans les struc-
tures de soins (Bharat, 1996).

Globalement la discrimination dans ces structures peut sÕexprimer de diver-
ses fa•ons. Les rŽactions les plus couramment rapportŽes englobent le refus dÕadmettre
ou de traiter les patients sŽropositifs (Tirelli et al., 1991 ; Shisam, 1993), la tendance ˆ
nŽgliger les patients (Daniel & Parker, 1990 ; Ogola, 1990), lÕhabitude de pratiquer le test
VIH sans le consentement de lÕintŽressŽ, et des entorses ˆ la confidentialitŽ (New South
Wales Anti-Discrimination Board, 1992 ; Bermingham & Kippax, 1998).

Emploi

Une Žtude portant sur sept grandes entreprises ˆ Mumbai a rŽvŽlŽ quÕaucune
ne disposait dÕune politique concernant le SIDA et que les cadres moyens adoptaient une
attitude attentiste Ð attendre de voir combien dÕouvriers contractaient lÕinfection et si ceci
avait un impact sur la productivitŽ (Hira, Gupta & Godwin, 1998). DÕun autre c™tŽ, on
commence ˆ disposer de preuves anecdotiques concernant la discrimination et la stigma-

Inde: Discrimination, stigmatisation et dŽni liŽs au VIH/SIDA
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tisation dans le cadre de lÕemploi. Des cas de pertes dÕemploi, dÕisolement affectif et de
refus dÕembauche fondŽs sur le statut VIH ont ŽtŽ signalŽs dans les mŽdias (Chinai, 1995)
ˆ des agents et conseillers sociaux dÕONG (V. Chitale, communication personnelle), ainsi
quÕˆ des mŽdecins (G. Bhave, communication personnelle). Un organe industriel spŽcia-
lement chargŽ de la coordination des initiatives au sein de lÕindustrie relatives ˆ lÕŽpidŽ-
mie, lÕIndustrial Response to AIDS (IRTA) [Action de lÕindustrie contre le SIDA], a produit
une brochure sur la politique des entreprises face au VIH/SIDA (voir Nangia, 1998).

MƒTHODE

OBJECTIFS DE LA RECHERCHE

Cette Žtude a eu pour but dÕexaminer les formes, les dŽterminants, ainsi
que les retombŽes de la discrimination, de la stigmatisation et du dŽni liŽs au VIH/SIDA
en Inde, et de rechercher leurs corrŽlations Žventuelles aux niveaux social, dŽmogra-
phique et culturel. La recherche a ŽtŽ concentrŽe sur des contextes clŽs, identifiŽs dans
des Žtudes prŽcŽdentes.

Les objectifs spŽcifiques de la recherche ont ŽtŽ les suivants:

Ð Examiner les formes selon lesquelles la discrimination, la stigmatisa-
tion et le dŽni liŽs au VIH/SIDA se font sentir ou se manifestent au
niveau des individus, des mŽnages, et des institutions, et pour certains
groupes marginalisŽs telles que les femmes, les hommes gay et les pro-
fessionnel(le)s du sexe ;

Ð Analyser les contextes socioculturels dans lesquels interviennent la
discrimination, la stigmatisation et le dŽni liŽs au VIH/SIDA ;

Ð Recenser et analyser les retombŽes de la discrimination, la stigmatisa-
tion et du dŽni liŽs au VIH/SIDA et les ripostes ˆ ce phŽnom•ne.

SITES DE RECHERCHE

Cette Žtude a ŽtŽ menŽe dans deux villes mŽtropolitaines indiennes:
Brihan Mumbai (le grand Bombay) dans lÕEtat du Maharashtra dans lÕouest, et Bangalore
dans lÕEtat du Karnataka, dans le sud du pays.
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Mumbai, ou Bombay comme on lÕa appelŽe jusquÕen 1996, est la deuxi•me
ville la plus peuplŽe de lÕInde et le premier p™le commercial et industriel. Avec sa forte
concentration de personnes sŽropositives au VIH, elle a Žgalement acquis le titre douteux
de capitale du SIDA dans ce pays. Mumbai est une ville insulaire situŽe le long de la c™te
ouest de lÕInde. Elle se compose de la ville insulaire originelle et de la banlieue sÕŽten-
dant vers le nord, et sa superficie totale est dÕenviron 600 km2, pour une population de
9,9 millions dÕhabitants (Recensement de lÕInde, 1991). En tant que pivot des activitŽs
industrielles et commerciales, Mumbai a une population migrante assez considŽrable,
essentiellement masculine. Du fait de la forte densitŽ de population, la ville est devenue
un endroit surpeuplŽ et polluŽ, avec plusieurs millions de personnes sans abri. Cette ville
a Žgalement un grave probl•me avec les drogues illicites et une industrie du sexe
importante.

Deux raisons motivent le choix de Mumbai pour cette Žtude.
Premi•rement, la prŽvalence du VIH dans cette ville est ŽlevŽe depuis le dŽbut de lÕŽ-
pidŽmie. Deuxi•mement, suite ˆ une Žtude prŽcŽdente (Bharat, 1996), de bons liens et
rŽseaux sÕŽtaient dŽjˆ tissŽs avec les mŽdecins, les travailleurs, les ONG et les organi-
sations ˆ base communautaire Ïuvrant dans le domaine du SIDA, ainsi quÕavec les
associations de personnes sŽropositives et de personnes vivant avec le VIH/SIDA.

On a inclus un site supplŽmentaire afin dÕŽtendre la portŽe de la recher-
che. Bangalore, ou la ÇcitŽ jardinÈ , est la capitale de lÕEtat du Karnataka, dans la rŽgion
sud du pays. Sa superficie est de 457 km2, pour une population de 4,1 millions dÕhabi-
tants (Recensement de lÕInde, 1991). Autrefois petite ville pittoresque, Bangalore est
aujourdÕhui une mŽtropole trŽpidante avec une population cosmopolite. LÕassise indus-
trielle de la ville est vaste, avec environ 336 unitŽs industrielles de tailles moyenne et
grande, et environ 30 000 unitŽs de petite taille. Bangalore est bien connue pour ses
matŽriels Žlectroniques et informatiques ; cette ville est celle qui conna”t la croissance
la plus rapide en Asie du Sud. Mais son expansion a apportŽ avec elle des phŽnom•nes
non prŽvus, des disparitŽs dans les niveaux de vie, et une migration massive. Des bidon-
villes sont apparus en plusieurs points de la ville. A la diffŽrence de Mumbai, il nÕy a
pas de quartier chaud bien dŽlimitŽ ˆ Bangalore. Le commerce du sexe se pratique par-
tout dans la ville et principalement ˆ partir de la rue.

Bangalore a ŽtŽ incluse dans lÕŽtude en raison de son taux de prŽvalence
qui va en sÕaccroissant (SociŽtŽ de PrŽvention du SIDA de lÕEtat du Karnataka, 1998), et
du fait de la reconnaissance de lÕexistence de lÕŽpidŽmie au niveau local, ce qui a
dŽbouchŽ sur la mise en place dÕinterventions en rapport avec la lutte contre le SIDA,
la mobilisation de personnes sŽropositives au VIH, la constitution de rŽseaux entre indi-
vidus et organisations associŽs ˆ des activitŽs en rapport avec le SIDA, et sur un intŽr•t
croissant dans la recherche sur des sujets relatifs au SIDA.

LÕƒQUIPE DE RECHERCHE

D eux Žquipes de chercheurs ont collectŽ des donnŽes Ð une Žquipe ˆ
chaque site, chacune conduite par le chercheur principal (Shalini Bharat). A Mumbai,

Inde: Discrimination, stigmatisation et dŽni liŽs au VIH/SIDA
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lÕŽquipe principale se composait du chercheur principal et dÕune chargŽe de recherche.1

A Bangalore, lÕŽquipe se composait de quatre chercheurs ˆ plein temps, et dÕun cher-
cheur ˆ mi-temps chargŽ uniquement de collecter des donnŽes au sein de lÕindustrie.
Un comitŽ consultatif pluridisciplinaire supervisait lÕŽtude ˆ chaque site.

CONCEPTION DE LÕƒTUDE

Trois mŽthodes principales ont ŽtŽ utilisŽes durant lÕŽtude: entretiens
avec des informateurs clŽs, entretiens individuels approfondis, et discussions de groupe.

Les entretiens avec les informateurs clŽsont ŽtŽ menŽs avec des personnes
dans les secteurs du bŽnŽvolat, de la mŽdecine et de lÕemploi. Dans le secteur du bŽnŽ-
volat, lÕŽquipe a interrogŽ du personnel dÕONG, des conseillers SIDA, et des agents de
santŽ communautaires. Dans le secteur mŽdical, nous avons parlŽ avec des doyens ou
des directeurs dÕh™pital ainsi quÕavec des professionnels de la mŽdecine (deux pour
chaque domaine: MST, chirurgie, gynŽcologie et mŽdecine gŽnŽrale). Dans le secteur de
lÕemploi, nous avons interrogŽ des chefs du personnel ainsi que des membres du per-
sonnel dans le service de la protection sociale au sein des entreprises. En plus des mem-
bres du personnel dans les trois principaux secteurs, nous avons Žgalement parlŽ ˆ divers
informateurs clŽs. Le Tableau 1 fournit la liste des informateurs clŽs.

Tableau 1:
Tailles des Žchantillons pour chaque ensemble de personnes

interrogŽes, entretiens avec les informateurs clŽs

Les entretiens individuelsapprofondis ont ŽtŽ conduits avec deux groupes.
Nous avons parlŽ en face ˆ face avec des personnes sŽropositives, spŽcifiquement la
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1 Le chercheur principal et une chargŽe de recherche ont procŽdŽ ˆ la collecte de donnŽes tout au long du pro-

jet, tandis que deux autres personnes ont rejoint lÕŽquipe ˆ mi-chemin pour des pŽriodes de deux et trois mois,

respectivement, pour effectuer des travaux de transcription, de compilation et dÕenregistrement des donnŽes.

11 36 47
4 7 11
1 2 3
8 6 14
2 1 3
2 Ð 2
1 Ð 1
1 Ð 1
1 2 3
31 54 85

MŽdecins
Personnel dÕONG
Infirmier(• re)s
Personnel de lÕindustrie
Fonctionnaires de la protection sociale
Juristes/militants
Militants pour la dŽfense des droits des patients
Expert en assurance
Militants gay
Total

INFORMATEURS CLES                                     MUMBAI          BANGALORE        TOTAL
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population des malades (hommes et femmes). Il nÕa pas ŽtŽ possible dÕextraire un
Žchantillon alŽatoire de PVS: il est impossible pour le moment de chiffrer lÕintŽgralitŽ
de la population des personnes infectŽes. En consŽquence, on a pris un Žchantillon ˆ
partir de trois contextes: patients sŽropositifs admis ̂  lÕh™pital pour traitement ; ceux
qui se rendent ̂  lÕh™pital pour des consultations ambulatoires ; et ceux qui assistent
aux rŽunions des groupes dÕappui. Dans chaque situation, on a approchŽ les mŽde-
cins, infirmier(• re)s en chef, ou conseillers sociaux de service, leur demandant dÕex-
pliquer le but de lÕŽtude aux clients sŽropositifs, en vue de sÕoctroyer leur participa-
tion ˆ  lÕŽtude.

Un total de 31 personnes sŽropositives au VIH ont ŽtŽ recrutŽes ̂  Mumbai
et 13 ˆ  Bangalore. Les personnes interrogŽes avaient en majoritŽ entre 20 et 35 ans, et
appartenaient ̂  une classe sociale infŽrieure ou ˆ  la petite bourgeoisie. Les hommes
interrogŽs Žtaient en majoritŽ mariŽs, tandis que la plupart des femmes interrogŽes Žtaient
veuves.

Les entretiens nÕŽtaient pas limitŽs aux personnes sŽropositives au VIH. Des
personnes au sein des mŽnages ou des chargŽ(e)s de famille ont Žgalement ŽtŽ inter-
rogŽ(e)s dans de nombreux cas. Il pouvait sÕagir dÕune Žpouse, dÕun parent, ou dÕun fr• re
ou dÕune sÏ ur (̂  Mumbai 9 personnes interrogŽes, ̂  Bangalore 5). Des entretiens appro-
fondis ont Žgalement eu lieu avec des professionnel(le)s du sexe (ˆ  Mumbai 2 personnes
interrogŽes, ˆ  Bangalore 3), des hommes gay (ˆ  Mumbai 2 personnes interrogŽes, ˆ
Bangalore 0) et des hijras, parfois mentionnŽes comme appartenant au Çtroisi• me
sexeÈ (̂  Mumbai 2 personnes interrogŽes, ̂  Bangalore 0).

Des discussions de groupeavec environ 5 ̂  8 personnes se sont dŽroulŽes
avec quatre groupes principaux: personnel des h™pitaux, associations de personnes vivant
avec le VIH/SIDA, groupes marginalisŽs, et personnes de milieux Žconomiques divers.

DiffŽrentes catŽgories de personnel hospitalier ont ŽtŽ recrutŽes dans les
quatre principaux types dÕh™pitaux indiens.2 A chaque site, on a sollicitŽ des personnels
des services de chirurgie, de gynŽcologie, de dermatologie et anti-MST, et de mŽdecine
gŽnŽrale Ð services qui, soit avaient le plus grand nombre de patients infectŽs par le VIH
ou malades du SIDA, soit utilisaient le plus frŽquemment des mŽthodes invasives. Les
personnels hospitaliers interrogŽs Žtaient notamment des gar• ons de salle, des ayahs
(aides fŽminines), des auxiliaires dÕhygi• ne (hommes ou femmes), des technicien(ne)s de
laboratoire, et des infirmier(• re)s. LÕexpŽrience prŽalable du travail aux c™tŽs des malades
du SIDA Žtait le crit• re de sŽlection des personnels. Une vingtaine de discussions de
groupe ont eu lieu dans les h™pitaux de Mumbai et 15 ˆ  Bangalore.

Des discussions de groupe (non mixtes) ont Žgalement ŽtŽ organisŽes avec
des groupes dÕappui aux personnes vivant avec le VIH (2 ̂ Mumbai et 2 ˆ  Bangalore).

LÕŽquipe de recherche a Žgalement tentŽ de recruter, pour ces discussions de
groupe, des personnes issues des groupes marginalisŽs. En particulier, il nous intŽressait de
parler avec des professionnelles du sexe sŽropositives, des hijras, et des hommes gay. Aux
deux sites, il a ŽtŽ officiellement demandŽ aux conseillers ou aux coordonnateurs des
ONG pertinentes de prŽsenter lÕŽtude ˆ  leurs clients sŽropositifs afin de sÕoctroyer leur
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coopŽration. Au dŽpart, lÕŽquipe Žtait intŽressŽe seulement par les discussions de groupe
avec les clients sŽropositifs, mais sur les deux sites, le personnel ONG ignorait le statut
VIH de certaines personnes. En guise de compromis, donc, tous les clients, quÕils aient ou
non dŽvoilŽ leur statut VIH, ont ŽtŽ invitŽs aux discussions de groupe. Il ne leur a pas ŽtŽ
demandŽ de rŽvŽler leur propre statut VIH durant ces discussions.

A aucun site il nÕa ŽtŽ possible de sÕoctroyer la participation dÕhommes gay
sŽropositifs. Les annonces sur les panneaux dÕaffichage des ONG ̂  Mumbai, ou celles
faites par le personnel ̂  Bangalore ̂  propos de lÕŽtude, sont restŽes sans rŽponse. Les
activistes gay ainsi que les conseillers sociaux travaillant aux c™tŽs des hommes gay ont
donc ŽtŽ interrogŽs afin de nous aider ̂  mieux comprendre les probl• mes de discrimi-
nation, de stigmatisation et de dŽni li Žs au VIH/SIDA concernant les membres de ce
groupe.

Des discussions de groupe ont Žgalement eu lieu avec les membres des
communautŽs ̂  revenus faibles, moyens et ŽlevŽs. A Mumbai, on sÕest rendu dans deux
communautŽs de bidonville pour des discussions de groupe, chacune avec des hommes
et des femmes de 20-45 ans. A Bangalore, des discussions de groupe ont eu lieu avec des
membres de deux communautŽs chacune ̂  revenus faibles et moyens dans la ville, et
avec des membres de deux communautŽs rurales en dehors de la ville. Les communau-
tŽs rurales ont ŽtŽ choisies en raison des cas de discrimination signalŽs aux chercheurs
lors des entretiens individuels.

Enfin, lÕŽquipe a Žgalement organisŽ des discussions de groupe avec des
routiers de Bangalore (3) ainsi quÕavec des mŽdecins et leurs patients sŽropositifs ˆ
Mumbai (2). Deux discussions de groupe se sont tenues avec des hijras. En ce qui
concerne les professionnelles du sexe, quatre groupes ont ŽtŽ organisŽs ̂  Mumbai et un
ˆ  Bangalore.

Les donnŽes issues de ces principales mŽthodes de recherche ont ŽtŽ com-
plŽtŽes par des simulations dÕentretiens avec des patients, des observations, et un travail
dÕŽtude de cas. Les simulations dÕentretienont servi ̂  en savoir davantage sur les rŽac-
tions face aux patients sŽropositifs dans les petites cliniques privŽes. Un chercheur a jouŽ
le r™le dÕagent de santŽ communautaire et a prŽsentŽ un cas fictif ˆ  un groupe de prati-
ciens privŽs choisis au hasard. Les cas variaient par sexe et par ‰ge. Pour les femmes, un
cas de grossesse Žtait gŽnŽralement prŽsentŽ ; pour les hommes, un cas de MST ; pour
les enfants, un cas dÕhŽmophilie. Parmi les autres cas fictifs, on peut citer les probl• mes
dentaires, la petite chirurgie, et la tuberculose. Les chercheurs ont ŽtŽ invitŽs ̂  Žtablir les
raisons dÕun refus de soigner, ̂  identifier les attitudes ̂  lÕŽgard des patients sŽropositifs,
et ˆ  dŽterminer si les refus et les propositions de transfert de cas ˆ  dÕautres dispensateurs
de services et ̂  dÕautres structures suivaient un schŽma particulier. Au total, 24 cliniques
de Mumbai et 13 ˆ  Bangalore ont ŽtŽ approchŽes de cette fa• on.

Afin de complŽter lÕinformation ci-dessus, il a ŽtŽ procŽdŽ ˆ  un petit nom-
bre dÕŽtudes de cas aupr• s de personnes sŽropositives, afin dÕexaminer leur expŽrience
de la stigmatisation et de la discrimination ̂  la maison, sur le lieu de travail, dans les
lieux de soins, et au niveau communautaire. Un nombre limitŽ dÕobservations directes a
permis dÕŽtudier les pratiques du personnel dans les h™pitaux et sur le lieu de travail.
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RƒSULTATS

N ous commencerons notre examen des rŽsultats par un inventaire des
principales formes de discrimination, de stigmatisation et de dŽni li Žs au VIHSIDA ren-
contrŽes au cours de lÕŽtude. Nous poursuivrons avec une information plus dŽtaillŽe sur
les contextes dans lesquels ce phŽnom• ne peut se manifester. Puis nous examinerons les
dŽterminants de la discrimination, de la stigmatisation et du dŽni li Žs au VIH/SIDA, ainsi
que leurs retombŽes recensŽes lors de lÕŽtude. Une derni• re section est consacrŽe ̂  lÕexa-
men des rŽsultats des entretiens avec les groupes marginalisŽs, afin de faire ressortir leurs
prŽoccupations particuli• res.

FORMES DE DISCRIMINATION, DE STIGMATISATION 
ET DE DƒNI LIƒS AU VIH/SIDA

A chaque site ont ŽtŽ signalŽes des formes non dŽguisŽes et des formes
cachŽes de discrimination, de stigmatisation et de dŽni li Žs au VIH/SIDA. Les principales
formes de discrimination subies par les personnes interrogŽes sont ŽnumŽrŽes ci-apr• s.

H™pitaux

Ð refus dÕoffrir un traitement contre les maladies associŽes au SIDA
Ð hospitalisation pour soins refusŽe
Ð refus dÕeffectuer des actes cliniques, ou dÕaider ˆ  les effectuer
Ð acc• s restreint ̂  des commoditŽs telles que les toilettes et les ustensi-

les de la vie quotidienne
Ð isolement physique dans la salle (par ex: lit installŽ ˆ  part, en dehors

de la salle, dans un passage ou un couloir)
Ð arr• t du traitement en cours
Ð sortie prŽmaturŽe de lÕh™pital
Ð dŽpistage VIH obligatoire avant chirurgie et pendant la grossesse
Ð restrictions au niveau des dŽplacements dans la salle ou la chambre
Ð utilisation non nŽcessaire de matŽriel de protection (blouses/tabliers,

masques, etc.) par les soignants
Ð refus de soulever ou de toucher la dŽpouille dÕune personne sŽropositive
Ð utilisation de feuilles de plastique pour envelopper le cadavre
Ð rŽticence ˆ  fournir un moyen de transport du corps.

Inde: Discrimination, stigmatisation et dŽni liŽs au VIH/SIDA
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Domicile et communautŽ

Ð rapports mis ̂  mal, abandons, sŽparations
Ð refus de la part de biens, ou de lÕacc• s aux finances
Ð blocage de lÕacc• s au conjoint, aux enfants, ou ̂  dÕautres membres de

la famille
Ð isolement physique ̂  la maison (par ex: dispositions pour dormir ̂

part)
Ð entrŽe bloquŽe aux espaces ou aux commoditŽs communs (toilettes,

etc.)
Ð entrŽe bloquŽe aux endroits communs tels que les structures dans les

villages ou les quartiers
Ð refus des rituels mortuaires
Ð attribution dÕŽtiquettes et de noms.

Lieu de travail

Ð renvoi du travail
Ð dŽmission forcŽe
Ð suppression de lÕassurance maladie ou autres assurances
Ð acc• s entravŽ aux structures communes
Ð distance sociale
Ð attribution dÕŽtiquettes et de noms.

Il y avait Žgalement dÕautres formes dissimulŽes de discrimination, de stig-
matisation et de dŽni li Žs au VIH/SIDAˆ  ces sites.

H™pitaux

Ð retards dans le traitement ; service lent (par ex: obligation de faire la
queue, de revenir)

Ð excuses ou explications fournies concernant une non-admission (mais
admission non directement refusŽe)

Ð patient faisant la navette entre les salles/les mŽdecins/les h™pitaux
Ð patient gardŽ en observation sans plan de traitement
Ð traitement ou opŽrations diffŽrŽs
Ð tests VIH inutilement rŽpŽtŽs
Ð traitement conditionnel (par ex: traitement donnŽ ˆ  condition que le

malade sÕengage ̂  venir se faire suivre ou ̂  sÕinscrire dans un pro-
gramme dÕessai thŽrapeutique).

Domicile et communautŽ

Ð remarques dŽsobligeantes ̂  propos du membre de la famille sŽroposi-
tif (par ex: Çil paie pour tous ses pŽchŽsÈ )

Ð patient ˆ  qui lÕon fait bien sentir quÕil gr• ve les finances de la famille
et quÕil entache la rŽputation de la famille.
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CONTEXTES DE LA DISCRIMINATION, DE LA
STIGMATISATION ET DU DƒNI LIƒS AU VIH/SIDA

Aux deux emplacements de lÕŽtude, la discrimination, la stigmatisa-
tion et le dŽni li Žs au VIH/SIDA ont ŽtŽ le plus souvent rencontrŽs dans lÕŽtablissement
de soins et, dans une moindre mesure mais tout de m• me significative, dans le
contexte familial et communautaire. La discrimination a Žgalement ŽtŽ signalŽe dans
les Žcoles, et au niveau des services dÕassurance vie et apr• s dŽc• s. Si des exemples
ont ŽtŽ recensŽs au travail, dans cette Žtude le lieu de travail ne sÕest pas imposŽ
comme Žtant lÕun des contextes majeurs o•  les personnes sŽropositives subissent des
expŽriences nŽgatives.

Contexte des soins de santŽ

Une majoritŽ dÕinformateurs clŽs dans le milieu mŽdical et des ONG ont
reconnu que les lieux de soins faisaient partie des contextes o•  sÕexer• aient fortement la
discrimination et la stigmatisation, mais ces informateurs rejetaient presque toujours la
faute principale ailleurs. Par exemple, la majoritŽ des membres du personnel de tous les
types dÕh™pitaux ont dŽclarŽ que, si de leur c™tŽ ils assuraient une prise en charge conve-
nable et suffisante aux patients sŽropositifs, ce nÕŽtait pas le cas des familles des patients.
ÇCÕest la famille qui fait le plus de discriminationÈ : une phrase qui revenait communŽ-
ment dans la bouche des personnels de santŽ interrogŽs. Les membres de la famille, soi-
disant, abandonnaient le patient infectŽ par le VIH au syst• me de santŽ ou maintenaient
une distance Çde sŽcuritŽÈ.3

Les mŽdecins dans les h™pitaux publics de Bangalore avaient tendance ̂
rejeter la faute sur ceux des h™pitaux privŽs, affirmant que ces derniers transfŽraient frŽ-
quemment les patients au lieu de les soigner. Le personnel des h™pitaux privŽs, dÕun autre
c™tŽ, prŽtendait que les h™pitaux publics dispensaient des traitements et des soins non
conformes aux normes, ce qui dŽbouchait sur une augmentation du nombre des patients
hospitalisŽs dans le secteur privŽ.

� Dans les h™pitaux privŽs, la nouvelle de la sŽropositivitŽ dÕun
patient est soigneusement gardŽe, et le patient est transfŽrŽ ˆ leur
convenance [ˆ un h™pital public].� (Chirurgien dans un h™pital
public)

� Les h™pitaux publics ne font pas leur devoir. La qualitŽ des
soins est si mŽdiocre que les patients sŽropositifs viennent nous
voir. Nous leur dispensons tous les soins nŽcessaires sans nous
plaindre.� (GynŽcologue dÕun h™pital privŽ)
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� Les conditions dans les h™pitaux publics sont mauvaises.�
(MŽdecin dans un h™pital privŽ)

Les h™pitaux publics avaient, soi-disant, lÕordre dÕoffrir des structures sani-
taires convenables aux patients sŽropositifs, encore que le sentiment gŽnŽral Žtait que les
h™pitaux publics dispensaient des soins de mauvaise qualitŽ. A Bangalore, un h™pital
Žtait, disait-on, spŽcialisŽ dans la prise en charge du SIDA. Le personnel de cet h™pital
pensait quÕ ̂cause de cette appellation, tous les h™pitaux de la ville se dŽchargeaient de
leurs malades du SIDA en les envoyant lˆ -bas. En vŽritŽ, les personnes sŽropositives inter-
rogŽes dans les h™pitaux semi-publics, philanthropiques, et quelques h™pitaux privŽs, ont
dit quÕil leur Žtait invariablement demandŽ de sÕadresser ̂  cet Žtablissement spŽcialisŽ
pour se faire soigner. Les mŽdecins de ces m• mes h™pitaux ont Žgalement dit quÕils orien-
taient les personnes sŽropositives l̂ -bas.

Par contre, les h™pitaux gŽrŽs par lÕŽglise catholique et quelques autres
h™pitaux privŽs avaient ouvert toutes leurs structures thŽrapeutiques aux patients infectŽs
par le VIH/malades du SIDA. En fait, les h™pitaux catholiques, chose inhabituelle, avaient
une politique Žcrite concernant le SIDA, stipulant clairement lÕoffre, sans conditions, de
soins aux patients sŽropositifs. Les petites cliniques privŽes, dÕun autre c™tŽ, comme lÕont
signalŽ des mŽdecins des diffŽrents h™pitaux ainsi que les patients sŽropositifs, refusaient
parfois de dispenser des soins et traitements.

Certains types de discrimination ont Žgalement ŽtŽ signalŽs dans des lieux
de soins gŽrŽs par des ONG. Certains membres du personnel des ONG partaient du prin-
cipe que toutes leurs clientes sŽropositives travaillaient dans le commerce du sexe ; de
ce fait, le personnel adoptait une attitude dŽsinvolte par rapport ̂  leurs droits et ̂  leurs
besoins. Des personnes sŽropositives ̂  qui une ONG de Bangalore avait autrefois offert
une prise en charge ont dit quÕon les soignait avec une certaine attitude. Une femme
sŽropositive, par exemple, avait ŽtŽ photographiŽe ˆ  son insu pour un programme de
lutte contre le SIDA, et on lui avait plus tard reprochŽ dÕavoir posŽ des questions au per-
sonnel ˆ  ce sujet. ÇDis-donc, tu manges ici sans rien payer, alors ne fais pas dÕhistoi-
resÈ (femme sŽropositive, ‰ge inconnu).

Egalement, des professionnelles du sexe qui avaient acc• s au soutien
dispensŽ par une ONG locale ont signalŽ que le personnel leur tenait des propos dŽs-
obligeants et leur refusait des services. Les conflits entre ONG avaient souvent pour rŽsul-
tat de faire perdre des services ˆ  la personne sŽropositive.

� Cette femme sŽropositive [qui Žtait venue ˆ notre centre] avait
prŽcŽdemment bŽnŽficiŽ du conseil dans un autre centre, puis
Žtait allŽe dans un foyer pour sŽjours courts. Mais elle avait eu
quelques diffŽrends lˆ-bas, et elle Žtait partie. LorsquÕelle est venue
nous voir, elle avait de toute urgence besoin dÕun traitement et de
soins ; alors nous avons organisŽ son admission ˆ lÕh™pital public.
Nous en avons informŽ lÕONG qui lui avait au dŽpart offert le
conseil. Mais le conseiller de lÕONG nÕa pas apprŽciŽ que nous lui
offrions des services directement, au lieu de la diriger vers eux. Ils
ont refusŽ de lui offrir dÕautres services de conseil.� (Membre du
personnel dÕune ONG)
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A Mumbai Žgalement, lÕh™pital Žtait le premier contexte de soins dans
lequel la plupart des personnes sŽropositives subissaient discrimination, stigmatisation et
dŽni li Žs au VIH/SIDA. Comme ̂  Bangalore, un h™pital public Žtait dŽsignŽ pour la prise
en charge des patients infectŽs par le VIH/malades du SIDA. Tous les h™pitaux, et notam-
ment les h™pitaux semi-publics de Mumbai, Žtaient censŽs assurer cette prise en charge,
mais les personnes sŽropositives se plaignaient dÕ•tre partout harcelŽes lorsquÕelles
essayaient dÕavoir acc• s aux services de santŽ.

Ces derni• res annŽes, il a ŽtŽ signalŽ que quelques h™pitaux privŽs de
Mumbai avaient commencŽ ˆ  admettre des malades sŽropositifs, depuis quÕil a ŽtŽ rŽalisŽ
que le VIH nÕest pas une maladie dÕune classe spŽcifique. Cette tendance a profitŽ aux
patients sŽropositifs en gŽnŽral Ð sous forme dÕoffre sans dŽlai de services de qualitŽ Ð
mais le cožt ŽlevŽ du traitement est directement ̂  la charge du patient. La majeure par-
tie de ce cožt correspond aux frais de dŽsinfection par fumigation des salles dÕopŽration
ou des salles dÕaccouchement utilisŽes pour les malades sŽropositifs ; de port, par le per-
sonnel, de deux, voire de trois paires de gants lÕune par-dessus lÕautre ; et de ÇnŽces-
saires SIDAÈ pour lÕensemble des assistants en chirurgie. Comme certains professionnels
mŽdicaux lÕont fait remarquer, de telles prŽcautions ne sont pas indispensables et Žqui-
valent ˆ  des pratiques discriminatoires. Comme on le verra plus tard, les malades sŽro-
positifs se sont sentis stigmatisŽs du fait de ces procŽdures superflues et suivies de fa• on
sŽlective.

Cliniques privŽes

Les zones mŽtropolitaines en Inde sont dotŽes de petites cliniques privŽes
qui soit offrent une seule catŽgorie de soins mŽdicaux spŽcialisŽs, soit fonctionnent
comme des polycliniques. Toutes ces cliniques sont des structures sanitaires agrŽŽes et
sont gŽnŽralement prŽfŽrŽes Ð m• me par les patients appartenant aux groupes ˆ  faibles
revenus Ð pour leurs services rapides et pour leurs soins de meilleure qualitŽ. De plus,
dans lÕoffre des services, ces cliniques privŽes garantissent mieux lÕanonymat et la confi-
dentialitŽ que les h™pitaux publics.

Afin de mieux analyser la discrimination, la stigmatisation et le dŽni li Žs au
VIH/SIDA dans ce cadre de soins, les chercheurs ont accŽdŽ ˆ  un petit nombre de cli-
niques privŽes, via la mŽthode de lÕentretien avec des patients factices. Des mŽdecins ont
ŽtŽ approchŽs dans six types de cliniques (voir Tableau 2).

Inde: Discrimination, stigmatisation et dŽni liŽs au VIH/SIDA
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Tableau 2: Types de cliniques visitŽes

Une nette majoritŽ de ces cliniques a refusŽ dÕadmettre le Çpatient
facticeÈ sŽropositif/atteint du SIDA. A Bangalore, sur les 13 cliniques visitŽes, 9 ont refusŽ,
et 4 ont acceptŽ ˆ  certaines conditions. A Mumbai, sur 24 cliniques, 15 ont refusŽ, et 8 ont
acceptŽ ˆ  certaines conditions, et seulement une a acceptŽ sans conditions. Les gynŽcolo-
gues ̂  tous les foyers de maternitŽ sur les deux sites ont refusŽ, ˆ  lÕexception de 3 qui ont
acceptŽ ˆ  certaines conditions. Les dentistes et les gŽnŽralistes ont ŽtŽ Žgalement tr• s nom-
breux ̂  refuser. Trois spŽcialistes des enfants ˆ  Mumbai ont dit quÕils lÕadmettraient (2 ̂  cer-
taines conditions) par sympathie, car le patient (dans ce cas, un enfant) aurait contractŽ lÕin-
fection par le biais dÕune transfusion de sang. Le Tableau 3 expose les raisons du refus.

Tableau 3: Raisons du refus dÕoffrir des soins

Note: Les totaux des colonnes diff•rent de N, du fait de rŽponses multiples
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CLINIQUE MUMBAI BANGALORE

Foyers de maternitŽ
Cliniques dentaires
     GŽnŽralistes
Centres pour enfants
Chirurgiens
Dermatologues

11
8
2
3
Ð
Ð

2
3
4
Ð
2
2

Total 24 13

RAISONS MUMBAI
(N=24)

BANGALORE
(N=13)

Tr• s risquŽ dÕadministrer des traitements
Tr• s onŽreux (prŽcautions de sŽcuritŽ)
Entra”nera la perte de clients/un manque ̂ gagner
Ont une mauvaise opinion des patients sŽropositifs
Entachera la rŽputation de la clinique
Pas dÕexpŽrience, ne sont pas sžrs de bien savoir traiter
Crainte : lÕinfection ˆ  VIH ne se guŽrit pas
Traitement non Žconomique pour les patients  
(en raison du cožt, etc.)
Les patients peuvent aller ̂ lÕh™pital public
La clinique nÕest pas spŽcialisŽe  
dans la prise en charge du VIH
Le personnel sÕy opposera/nÕest pas formŽ  
ˆ  la prise en charge du VIH
Manque de matŽriel appropriŽ
Ne peuvent pas traiter sachant que le patient a le VIH

9 5
1 1
1 5
Ð 1
2 3
3 2
2 Ð
2 Ð

7 2
Ð

2 3

6 1
23
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Certains de ceux qui avaient acceptŽ dÕadmettre le patient ont posŽ les
conditions suivantes.

A Bangalore:

Ð donnera des comprimŽs pour traiter les sympt™mes, mais ne touchera
pas ni nÕexaminera physiquement le patient (1)

Ð traitera dans un centre de soins diffŽrent (pour protŽger la ÇrŽputa-
tionÈ de sa propre clinique) et fera payer plus cher (pour lÕŽlimination
des dŽchets, etc.) (1)

Ð traitera uniquement si lÕinfection nÕa pas ŽtŽ contractŽe par la voie
sexuelle (1)

Ð admettra le patient uniquement si les pouvoirs publics lÕexigent (cÕest-
ˆ -dire tant que la clinique aura le choix, elle nÕadmettra pas ce type de
patients) (1)

A Mumbai:

Ð effectuera seulement certains actes dentaires (traitement des caries et
fixation de couronnes dentaires Ð ne pratiquera aucun acte impliquant
un contact avec le sang) (2)

Ð fera payer 20-30% plus cher (3)
Ð admettra le patient uniquement sÕil peut payer (1)
Ð nÕadmettra pas le patient si sa santŽ est jugŽe trop mauvaise (1)
Ð ne prendra pas lÕenfant ˆ  un stade avancŽ et fera payer plus cher le

traitement et les soins (1)

DŽpistage et questions connexes

Dans tous les h™pitaux, le dŽpistage du VIH Žtait apparemment effectuŽ
sur les patients qui ne rŽpondaient pas au traitement contre les affections caractŽri-
sŽes telles que la tuberculose, la diarrhŽe, et lÕinflammation des ganglions. Des tests
hŽmatologiques Žtaient Žgalement pratiquŽs chez des patients en cas de suspicion
dÕinfection ˆ  VIH. Cette suspicion pouvait na”tre en raison de la maigreur du patient,
dÕune perte de poids, ou de probl• mes cutanŽs, ou en raison de lÕappartenance de la
personne ̂  un groupe per• u comme ̂  risque Ð chauffeurs routiers et professionnel(le)s
du sexe. En r• gle gŽnŽrale, les femmes enceintes ainsi que les patients ˆ  opŽrer Žtaient
Žgalement soumis au dŽpistage obligatoire dans les h™pitaux privŽs.

Sur les deux sites de la recherche, les h™pitaux en gŽnŽral ne deman-
daient pas le consentement avant le test. En rŽalitŽ, les mŽdecins partaient du prin-
cipe que les patients devaient se conformer ˆ  leurs instructions. Dans un h™pital de
Mumbai, un mŽdecin a expliquŽ que le consentement du patient va de soi lorsquÕon
explique le test VIH ainsi que ses implications Žventuelles dans le cadre du conseil.
ÇIl nÕy a pas dÕattestation de consentement signŽe [pour le test VIH], mais nous expli-
quons le test aux patients. Il nÕy a quÕun consentement verbal.È Le consentement ver-
bal consistait dans le ÇouiÈ du patient, lorsquÕil lui Žtait demandŽ sÕil comprenait ce
que signifiait le test VIH. Quoi quÕil en soit, il nÕy avait pas dÕuniformitŽ concernant
le conseil avant le test, et il Žtait frŽquemment demandŽ aux patients de se faire tes-

Inde: Discrimination, stigmatisation et dŽni liŽs au VIH/SIDA
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ter au laboratoire dÕanalyses de lÕh™pital ou dans un laboratoire extŽrieur avant dÕal-
ler plus avant.

� Personne ne mÕa dit pourquoi on me faisait une prise de
sang.� (Auxiliaire sŽropositif dans une salle dÕh™pital, 32 ans)

� Non, le mŽdecin ne mÕa pas dit quÕil me prenait du sang pour
faire le test VIH. Je pensais quÕil sÕagissait dÕun test de routine pour
dŽpister le paludisme.� (Balayeur sŽropositif, employŽ dans un
laboratoire, 25 ans)

� Le mŽdecin mÕa dit dÕaller me faire prŽlever du sang pour lÕa-
nalyser ; il ne mÕa pas dit de quelle analyse il sÕagissait. Il a sim-
plement Žcrit quelques mots sur un morceau de papier et a
demandŽ quÕon lui donne les rŽsultats.� (Coiffeur sŽropositif, ‰ge
inconnu)

A Bangalore, presque tous les h™pitaux publics ou privŽs participant ̂  lÕŽ-
tude assuraient le conseil SIDA dans le cadre dÕun service de conseil local spŽcialisŽ.
Dans un h™pital privŽ, le conseil Žtait assurŽ par des mŽdecins. Dans les h™pitaux o•  il
nÕy avait pas de conseillers spŽcialisŽs, le conseil nÕintervenait quÕapr• s rŽception du rap-
port informant dÕune sŽropositivitŽ VIH: en dÕautres termes, seul le conseil apr• s le test
Žtait ˆ  la disposition des patients.

A Bangalore Žgalement, le consentement concernant le test VIH Žtait tr• s
hypothŽtique, mais, par rapport ̂  Mumbai, un nombre bien plus ŽlevŽ de patients avaient
ŽtŽ informŽs sur le test VIH et ses implications. ÇAvant de faire ce test, le mŽdecin mÕa
expliquŽ en dŽtails ce quÕŽtait lÕinfection ˆ  VIHÈ (homme sŽropositif, ‰ge inconnu).

Dans dÕautres h™pitaux, le conseil Žtait largement consacrŽ ˆ  transmettre de
lÕinformation sur le SIDA, ̂  communiquer aux patients les rŽsultats de leur test VIH et ̂
parler des Žventuels probl• mes ̂  venir. Dans certains h™pitaux, les personnes interrogŽes
ont dŽclarŽ que ce conseil apr• s le test avait gŽnŽrŽ de la crainte plut™t que de rassurer
ou apporter du rŽconfort.

Les h™pitaux privŽs aux deux sites avaient une politique de dŽpistage obli-
gatoire ˆ  la fois pour les femmes enceintes et pour les personnes ˆ  opŽrer (chirurgie
lourde ou petite chirurgie). Il Žtait conseillŽ Ð parfois imposŽ Ð aux Žpouses de tous les
hommes sŽropositifs de faire un test VIH, quÕelles aient ou non besoin de soins mŽdicaux.
En gŽnŽral, le consentement nÕŽtait pas demandŽ, et le conseil avant et apr• s le test nÕŽ-
tait pas assurŽ. Les mŽdecins dans lÕensemble des h™pitaux dŽfendaient cette mesure, en
disant que des actes tels quÕun accouchement ou une chirurgie Žtaient invasifs et impli-
quaient un contact important avec le sang. Les patients, quant ˆ  eux, disaient que dans
la plupart des cas les tests VIH Žtaient pratiquŽs afin de permettre aux h™pitaux en ques-
tion de refuser de traiter ou de soigner. Plusieurs personnes interrogŽes ont signalŽ quÕon
leur avait refusŽ des services hospitaliers suite ˆ  un rŽsultat positif au test VIH.

Autre probl• me grave: les h™pitaux et les mŽdecins exigeaient des tests
rŽpŽtŽs, m• me si le patient avait dŽjˆ  re• u les rŽsultats de son test, transmis par un autre

23

ONUSIDA

INDIA FRANçAIS DF  30/04/02  18:52  Page 23



laboratoire ou h™pital. Les entretiens avec quelques personnes interrogŽes ̂  Mumbai ont
rŽvŽlŽ que les mŽdecins exigeaient des tests VIH tout rŽcents rŽalisŽs dans un laboratoire
particulier, ce qui ajoutait au stress du patient et ̂  ses dŽpenses. Dans un centre de
recherche sur le SIDA de Mumbai, des PVS ont signalŽ que leur traitement avait ŽtŽ
suspendu jusquÕ ̂obtention des rŽsultats dÕun nouveau test VIH. Les mŽdecins avaient
manifestement tendance ̂ douter de lÕauthenticitŽ des rapports VIH obtenus aupr• s dÕau-
tres h™pitaux et laboratoires.

En outre, les femmes qui dispensaient des soins ˆ  leur mari ou ˆ  leurs
enfants sŽropositifs ont signalŽ que le personnel hospitalier leur prŽlevait du sang de
fa• on rŽpŽtŽe et inutilement pour lÕanalyser:

� Il [son mari] a ŽtŽ admis dans tant de salles diffŽrentes. Dans
chaque salle, on lui prenait du sang, quÕon analysait encore et
encore. D•s son admission, prŽl•vement de sang. Je ne sais pas la
raison de tous ces tests, mais le personnel a dit que cÕŽtait pour
rechercher le VIH.� (Femme sŽropositive, 45 ans)

� Mon bilan sanguin nÕŽtait pas clair, alors le docteur lÕa envoyŽ
ˆ un h™pital privŽ. Ils ont pris 800 roupies. Le mŽdecin a dit que ce
bilan nous renseignerait une bonne fois pour toutes. LÕh™pital o•
devait sÕeffectuer le dŽpistage a dit quÕil en cožterait 1500 roupies
pour avoir les rŽsultats en deux jours, autrement il faudrait atten-
dre entre 10 et 15 jours. Alors jÕai prŽfŽrŽ attendre.� (Homme
sŽropositif, 28 ans)

Il y avait Žgalement des probl• mes relatifs ̂  la confidentialitŽ, en particulier
comment et ̂  qui annoncer les rŽsultats du test VIH. Dans tous les h™pitaux de Mumbai
et de Bangalore, seuls les mŽdecins avaient le droit de rŽvŽler les rŽsultats dÕun test VIH
(encore que les h™pitaux pouvaient Žgalement charger les conseillers dÕinformer le
patient des rŽsultats). Toutefois, ce qui Žtait dit et ˆ  qui cela Žtait dit diffŽrait beaucoup
dÕun h™pital ˆ  lÕautre. Dans les h™pitaux privŽs, la politique la plus souvent citŽe Žtait que
les rŽsultats du test Žtaient dŽvoilŽs uniquement au patient et ̂  personne dÕautre. Mais en
rŽalitŽ, et dans presque tous les h™pitaux, les membres du personnel hospitalier Žtaient
Žgalement informŽs, m• me quand ils ne participaient pas directement aux soins (par
exemple, le personnel technique):ÇLa confidentialitŽ est prŽservŽe, et seul le personnel
concernŽ Ð les techniciens de laboratoire qui ont rŽalisŽ le test, les infirmier(• re)s et les
mŽdecins qui soignent le patient, ainsi que les membres de la famille qui sÕoccupent de
lui sont informŽsÈ (mŽdecin dans un h™pital privŽ de Bangalore).

Les rŽsultats positifs au test Žtaient Žgalement souvent communiquŽs au
membre de la famille qui accompagnait le patient. Si le patient Žtait venu seul ̂  lÕh™pi-
tal, des parents proches Žtaient souvent convoquŽs, parfois depuis le village, pour rece-
voir les rŽsultats. Dans un h™pital public de Bangalore, parents, Žpouses et fr• res et sÏ urs
Žtaient convoquŽs pour recevoir les rŽsultats. Dans le cas de patients mariŽs, les mŽde-
cins avaient tendance ̂  communiquer le diagnostic ̂  lÕŽpouse. Les jeunes hommes non
mariŽs Žtaient mieux ˆ  m• me de contr™ler la situation concernant la divulgation de leur
sŽropositivitŽ. Quoi quÕil en soit, quand un patient se faisait accompagner par un ami ou
un parent proche, ces derniers prenaient Žgalement connaissance des rŽsultats. Dans la
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plupart des h™pitaux de Mumbai, on donnait ostensiblement les rŽsultats aux parents
proches Çafin de protŽger le patient du choc Žmotionnel et dÕŽventuelles rŽactions 
dÕautodestructionÈ. ÇLe patient, peut-on dire, est ̂ moitiŽ mort. Si on lui communique les
rŽsultats de son test, il peut se suicider, alors on informe les membres de la
familleÈ (membre du personnel dÕun h™pital privŽ, Mumbai).

Plusieurs patients ont rapportŽ que leurs rŽsultats avaient ŽtŽ rŽvŽlŽs ̂  leurs
parents, fr• res et sÏ urs, Žpouse, ou autres parents proches.

� Ma femme Žtait tr•s curieuse de savoir ce que jÕavais, car je ne
lui avais rien dit. Elle a montrŽ mon dossier mŽdical au mŽdecin de
la sociŽtŽ, et le docteur lui a tout expliquŽ ˆ mon insu. Elle Žtait
tr•s en col•re contre moi et au bout de deux jours, elle mÕa
quittŽ.� (Homme sŽropositif, 38 ans)

� Les mŽdecins ont fait venir ma m•re depuis son village. On lÕa
informŽe de ma maladie.� (Homme sŽropositif, 23 ans)

� Le mŽdecin a dÕabord annoncŽ ma maladie ˆ mes parents.
Nous lÕavons apprise plus tard. Il a fallu que lÕon vienne ici pour
•tre informŽs. Mes parents nous ont envoyŽs ici.� (Couple sŽro-
positif)

Le personnel de santŽ pensait manifestement que le principe de confiden-
tialitŽ laissait toute latitude pour faire part des rŽsultats dÕun test ̂  certains groupes de
personnes Ð et notamment dÕautres personnels de santŽ et les membres de la famille.
Toutefois, ce principe Žtait souvent bafouŽ dans le cas des femmes, des personnes moins
ŽduquŽes et des plus pauvres. Dans le cas des femmes enceintes, la confidentialitŽ nÕap-
paraissait m• me pas comme un probl• me. Parfois, les femmes nÕŽtaient pas informŽes de
leur sŽropositivitŽ VIH. Cependant, les maris Žtaient souvent informŽs, partant du prin-
cipe que ce serait eux qui dŽcideraient de la conduite ̂  tenir Ð ˆ  savoir: interrompre ou
non la grossesse, et faire eux-m• mes le test VIH ou non. Pourtant, le mari nÕŽtait pas tou-
jours la premi• re personne que le mŽdecin contactait. DŽcrivant la fa• on dont les rŽsul-
tats au test VIH Žtaient communiquŽs aux patients, un mŽdecin a dŽclarŽ:

� LorsquÕune jeune femme qui est enceinte pour la premi•re fois
est constatŽe sŽropositive, nous lui demandons dÕappeler sa belle-
m•re. Nous expliquons la situation ˆ la belle-m•re. Les patientes
qui viennent ici appartiennent au groupe ˆ bas revenus, et si ces
filles viennent juste de se marier, elles sont vraiment ignorantes et
ne comprennent rien, alors on fait appel ˆ la belle-m•re pour expli-
quer.� (GynŽcologue dans un h™pital privŽ, Mumbai)

Compte tenu de lÕanimositŽ parfois observŽe entre belle-fille et beaux-
parents, il sÕagit lˆ  dÕune fa• on de procŽder inquiŽtante.

La confidentialitŽ des bilans sanguins Žtait apparemment strictement obser-
vŽe dans le cas des gens instruits et relativement aisŽs uniquement:
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� Ceux qui viennent consulter ˆ notre h™pital [cÕest-ˆ-dire ceux
qui paient des honoraires aux spŽcialistes] re•oivent leurs rŽsultats
des mains de leur mŽdecin uniquement. Le technicien de labora-
toire ne conna”t m•me pas les rŽsultats car on utilise des codes
pour les tests. Voyez-vous, il sÕagit de personnes riches et Žminen-
tes, il fallait prŽserver leur vie privŽe.� (MŽdecin-chef dans un
h™pital privŽ de Mumbai)

Politique relative aux admissions

Dans tous les h™pitaux inclus dans lÕŽtude, la direction a maintenu que des
patients sŽropositifs Žtaient admis dans la salle commune pour recevoir un traitement. Il
a Žgalement ŽtŽ affirmŽ quÕun patient constatŽ sŽropositif apr• s admission Žtait autorisŽ
ˆ  rester dans cette m• me salle pour continuer son traitement. Si telle Žtait la politique
annoncŽe, toutefois des mŽdecins consultants indŽpendants rattachŽs ̂  des h™pitaux pri-
vŽs ont bel et bien refusŽ de soigner, des membres du personnel ont bel et bien manifestŽ
contre le fait de devoir participer ̂  des actes chirurgicaux sur des patients sŽropositifs, et
des h™pitaux ont bel et bien adressŽ les patients sŽropositifs ̂  dÕautres h™pitaux.

Refus dÕoffrir des traitements dans un h™pital privŽ de Mumbai

LÕH™pital X est bien connu pour refuser dÕadmettre les patients sŽropositifs.
LÕorigine du probl• me est le renvoi dÕun auxiliaire de salle constatŽ sŽropositif au
VIH, qui avait prŽtendu avoir ŽtŽ infectŽ par un patient. En signe de protestation,
le personnel hospitalier a refusŽ de soigner les patients sŽropositifs, prŽtextant que
leur travail les exposait ̂  des risques dÕinfection. Les membres du personnel de
lÕh™pital, en particulier ceux qui Žtaient employŽs au bloc opŽratoire, se sont vive-
ment opposŽs ˆ  lÕadmission des patients sŽropositifs pour chirurgie et soins en
salle. Ils ont avancŽ quÕils nÕavaient pas dÕŽquipement de protection, quÕils Žtaient
exposŽs ̂  un risque ŽlevŽ dÕinfection ˆ  VIH, et que lÕh™pital ne leur offrait pas de
couverture professionnelle pour exposition ̂  ce risque. Suite ̂  un changement de
direction, toutefois, des Žquipements de protection ont ŽtŽ fournis et lÕordre a ŽtŽ
donnŽ dÕoffrir des soins et un traitement ̂  tous les patients sŽropositifs. Ces der-
niers mois, des patients sŽropositifs auraient ŽtŽ admis pour se faire opŽrer, ou pour
bŽnŽficier de soins en salle. Toutefois, le personnel chirurgical continue dÕopposer
une certaine rŽsistance, ̂  en juger dÕapr• s les tactiques utilisŽes pour retarder le
mouvement, lÕabsentŽisme, et le comportement non professionnel. Comme lÕa dit
le mŽdecin responsable du service de chirurgie, ÇLe personnel continue de poser
probl• me chaque fois quÕune chirurgie sur un patient sŽropositif est programmŽeÈ.
En outre, aucune femme enceinte sŽropositive nÕavait ŽtŽ admise ̂  lÕh™pital pour
son accouchement au moment de la collecte des donnŽes.

A Bangalore, les h™pitaux publics plus petits transfŽraient rŽguli• rement
leurs patients sŽropositifs aux grands h™pitaux publics en ville. ÇLorsque nous ne
connaissons pas le statut VIH dÕun patient, nous le traitons. Mais sÕil est sŽropositif, nous
lÕadressons ̂  dÕautres h™pitauxÉ  qui le soignent. Nous ne pratiquons aucune chirurgie
sur des patients sŽropositifsÈ (chirurgien dans un petit h™pital public).

Inde: Discrimination, stigmatisation et dŽni liŽs au VIH/SIDA
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La politique relative ˆ  lÕadmission et au traitement des personnes sŽroposi-
tives au VIH diff• re dÕun service ̂  lÕautre au sein de lÕh™pital. Par exemple, dans lÕh™pi-
tal public de Bangalore ŽvoquŽ ci-dessus, le service de dermatologie et anti-MST avait
admis et traitŽ plusieurs patients sŽropositifs. DÕun autre c™tŽ, dans un h™pital privŽ basŽ
ˆ  Mumbai, alors que la direction affirmait que les patients infectŽs par le VIH/atteints du
SIDA Žtaient admis, il y avait des exceptions. Une nŽphrologue rattachŽe ˆ  lÕh™pital a
vivement dŽfendu sa politique de refus de traiter et dÕadmettre les patients sŽropositifs
nŽcessitant une transplantation rŽnale ou une dialyse. Elle a dŽclarŽ:

� Aucun r•glement ne nous oblige ˆ traiter les patients sŽroposi-
tifs. Les h™pitaux publics nÕont quÕˆ en prendre la responsabilitŽ.
Le risque dÕinfection est ŽlevŽ pour mon personnel au service de
nŽphrologie, et je suis responsable du bien-•tre et de la santŽ de
mon personnel. Je pratique un test de dŽpistage sur tout patient
adressŽ pour un diagnostic et je nÕadmets pas ceux qui sont sŽro-
positifs au VIH.�

Le directeur mŽdical dÕun h™pital privŽ de Mumbai a reconnu que cÕŽtait
finalement chaque praticien ou mŽdecin consultant qui dŽcidait de traiter ou non les
patients sŽropositifs, m• me sÕils allaient ˆ  lÕencontre de la politique de lÕh™pital.

Si la plupart des h™pitaux disaient avoir des politiques non discriminatoires
relatives aux admissions et au traitement, plusieurs pratiques discriminatoires nÕavaient
pas ŽtŽ remises en cause par la direction. Par exemple, des mŽdecins ̂  certains h™pitaux
faisaient sortir des patients constatŽs sŽropositifs au VIH m• me si ces derniers nÕavaient
pas terminŽ enti• rement leur traitement. Comme lÕa dit un mŽdecin dÕun h™pital public:
ÇLorsque le patient ne peut retirer aucun bŽnŽfice du traitement parce quÕil est sŽroposi-
tif, pourquoi devrions-nous bloquer un lit ? Dans un h™pital public, nous devons utiliser
les lits avec un souci maximum dÕefficacitŽ. Alors nous faisons sortir prŽmaturŽment.È

Dans certains h™pitaux, on dŽconseillait aux patients de se faire opŽrer une
fois quÕils avaient fait le test VIH et que ce test Žtait positif ; toute dŽcision antŽrieure
concernant un acte chirurgical Žtait annulŽe sous prŽtexte que lÕopŽration en question ne
serait gu• re utile au patient. Parlant des formes de discrimination dans les h™pitaux, un
mŽdecin dÕun h™pital de Mumbai a remarquŽ: ÇCe m• me chirurgien qui avait conseillŽ
lÕopŽration a dŽcidŽ, en dŽcouvrant la sŽropositivitŽ du patient, quÕelle nÕŽtait dŽsormais
plus nŽcessaire. Le patient aura des mŽdicaments ̂  prendre, et cÕest tout. Comment expli-
quer cela ?È Ces dŽcisions prises par des professionnels de la santŽ suscitent des interro-
gations, car elles semblent dŽcouler de la mŽconnaissance des modes de transmission du
VIH et se baser sur le pronostic ̂ long terme, plut™t que sur ce qui est le mieux pour le
patient.

Prise en charge du patient

La plupart des personnes interrogŽes ont ŽtŽ confrontŽes pour la premi• re
fois ̂  la rŽalitŽ de leur sŽropositivitŽ dans le contexte de lÕh™pital, ˆ  lÕoccasion dÕune ma-
ladie, dÕune opŽration, dÕune transfusion sanguine ou dÕune grossesse. La plupart ont dit
que les probl• mes de discrimination, de stigmatisation et de dŽni li Žs au VIH/SIDA
Žtaient apparus apr• s la dŽcouverte de leur sŽropositivitŽ. Une femme de 38 ans sŽropo-
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sitive au VIH nous a racontŽ: ÇLes personnels sÕoccupaient bien de mon mari, mais apr• s
lui avoir fait le test VIH, leur comportement a changŽ, ils mettaient nos rŽcipients ̂  part,
le repoussaient dans un coin de la pi• ce, et parlaient de nous ̂  voix basse. Je ne com-
prenais pas pourquoi ils Žtaient devenus si froids. Maintenant je le sais.È 

LÕexpŽrience des patients sŽropositifs recevant un traitement contre la tuber-
culose Žtait typique de beaucoup dÕautres dans le m• me h™pital. Aucun consentement
nÕŽtait demandŽ pour les tests VIH, et une fois que les patients Žtaient constatŽs sŽropo-
sitifs, on leur donnait un traitement oral ̂  la place des injections. Ce changement de trai-
tement ne sÕaccompagnait dÕaucune explication.

� On a testŽ mon sang, et ˆ partir de ce jour-lˆ, ils ont cessŽ de
me faire des piqžres. Ils ne mÕont pas dit pourquoi.� (Homme
sŽropositif, 23 ans)

� Je nÕavais rien dit au personnel de salle [ˆ propos de ma sŽro-
positivitŽ]. Ils mÕont fait une prise de sang, et apr•s ils ont com-
pl•tement arr•tŽ de me faire des piqžres.� (Homme sŽropositif,
29 ans)

Dans de nombreux h™pitaux, les mesures de sŽcuritŽ courantes consistaient
dans le port de gants, lÕutilisation de solutions chimiques pour le trempage des v• te-
ments, les draps, etc. des patients, et de seringues et aiguilles jetables. DÕautres mesures,
telles que la superposition des paires de gants, lÕutilisation de nŽcessaires SIDA et la fumi-
gation des chambres Žtaient Žgalement prises, en particulier dans les h™pitaux privŽs, o•
le cožt de ces matŽriels Žtait directement ̂  la charge des patients. Certaines de ces pra-
tiques sont suivies dans un h™pital public de Mumbai Žgalement, o•  les patients doivent
Žgalement payer pour accŽder aux services.

� Dans notre h™pital, nous ne fermons pas la salle dÕaccouche-
ment ˆ cause dÕun patient sŽropositif. Mais lÕensemble du person-
nel est protŽgŽ, le patient doit fournir 4-5 nŽcessaires SIDA
[blouse, 2 paires de gants, un tablier en plastique, etc.] pour le per-
sonnel aidant ˆ lÕaccouchement. Chaque nŽcessaire cožte environ
1300 roupies et doit •tre apportŽ par le patient. � (GynŽcologue
dans une maternitŽ de Mumbai)

Les patients qui nÕont pas les moyens de payer doivent aller dans dÕautres
h™pitaux publics o•  le personnel travaille sans cet Žquipement.

Aucun des h™pitaux inclus dans lÕŽtude ne suivait systŽmatiquement les prŽ-
cautions universelles pour dispenser des soins aux malades. Lorsque des prŽcautions tel-
les que le port de deux paires de gants superposŽes et de masques commen• aient ˆ  • tre
prises pour un malade dans une salle, lÕeffet Žtait dramatique ˆ  la fois pour le patient
concernŽ et pour les autres gens dans la salle. Les pratiques hospitali• res de ce type
Žtaient source de stigmatisation pour les patients durant leur hospitalisation.

Inde: Discrimination, stigmatisation et dŽni liŽs au VIH/SIDA
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Identification des malades du SIDA dans un h™pital privŽ de Mumbai

Dans un h™pital privŽ de Mumbai, le personnel a dŽcrit la prise en charge des
patients sŽropositifs en ces termes:

� Dans un premier temps, lorsquÕun patient est admis, nous lui
dispensons des soins comme ˆ tout autre patient. On attend encore les
rŽsultats de son test VIH. Alors nous suivons les consignes normales.
Mais au bout de quelques jours, lÕinfirmi•re nous met en garde: ÇCe
malade est sŽropositif, alors faites attentionÈ. Lˆ, nous comprenons que
nous devons porter des gants de caoutchouc lorsque nous allons au
chevet de ce patient. Nous devons Žgalement garder ses rŽcipients ˆ
part, ses v•tements doivent •tre trempŽs dans la solution chimique.
Alors nous gardons une cuvette contenant de la solution sous son lit.
Tous les dŽchets sont jetŽs dans un sac en plastique. Ses v•tements et
son linge sont mis ˆ tremper dans la solution chimique et lavŽs sŽparŽ-
ment. Lorsque nous changeons de service, nous signalons au personnel
en place quÕil doit faire attention. Quoi quÕil en soit, m•me si nous ne
le faisons pas, le personnel arrive ˆ savoir que le patient est sŽroposi-
tif/atteint du SIDA rien quÕen voyant la cuvette sous le lit. Cette cuvette
est symbolique pour le personnel. Nous nÕutilisons pas de tableau de
dŽclaration des cas de SIDA. Mais la cuvette nous permet de compren-
dre. Aucun autre patient nÕest informŽ des rŽsultats du test VIH du
malade en question.�
� Lorsque nous admettons quelquÕun pour un accouchement ou une
opŽration, la pi•ce est dŽsinfectŽe par fumigation et fermŽe pendant
plusieurs heures. En outre, apr•s la mort dÕun patient sŽropositif, la
chambre/la salle est dŽsinfectŽe et nettoyŽe ˆ fond. On ne lÕouvre que
8-10 heures apr•s. Toutes les fournitures jetables utilisŽes pour le
patient sont placŽes dans une poubelle sŽparŽe, et envoyŽes ˆ lÕincinŽ-
ration.�
� Pour les opŽrations, tous les personnels (mŽdecins, infirmi•res, et
personnel du bloc opŽratoire) portent les ŽlŽments du nŽcessaire SIDA.
Nous avons des gants jetables de bonne qualitŽ et autant que nous vou-
lons. Le patient paie ce matŽriel. Dans la salle commune, on fait
quelques exceptions pour certains patients qui ne peuvent pas payer,
mais tous les autres paient.�
Quelques gynŽcologues et chirurgiens principaux de Mumbai Žtaient dÕavis

que les pratiques telles que la dŽsinfection par fumigation des chambres et la fourniture
de nŽcessaires SIDA pour tous les personnels pendant les actes chirurgicaux Žtaient
superflues. Selon eux, gants, masques et lunettes protectrices de bonne qualitŽ Žtaient
bien suffisants.
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� Il nÕest pas indispensable de dŽsinfecter la chambre. La fumi-
gation des lieux nÕest que le reflet de la crainte exagŽrŽe du per-
sonnel et des mŽdecins.� (GynŽcologue dans un h™pital de
Mumbai)

� Chaque tenue de protection cožte 400 roupies Ð et elle ne
sÕimpose pas vraiment. Je veux dire que lÕidŽal serait dÕen avoir
une, mais il nÕest pas capital que le personnel ait la tenue com-
pl•te. De bons gants, cÕest suffisant. CÕest onŽreux dÕen munir lÕen-
semble du personnel. Le cožt de cette tenue est ˆ la charge du
patient, mais sÕil sÕagit dÕun patient qui ne peut pas payer, cÕest ˆ
lÕh™pital dÕassumer cette dŽpense. Nous en avons fourni ˆ tous les
membres du personnel du bloc opŽratoire simplement pour quÕils
ne nous crŽent pas de probl•mes.� (GynŽcologue attachŽ ˆ un
h™pital privŽ, Mumbai)

Pour les h™pitaux publics, ces procŽdures et matŽriels ŽlaborŽs sont hors de
prix. En rŽalitŽ, dans un h™pital public de Mumbai, les gants constituaient lÕunique ŽlŽ-
ment de protection ̂  la disposition des infirmier(• re)s. M• me ces gants Žtaient en quan-
titŽ limit Že et, en gŽnŽral, trop grands et de qualitŽ mŽdiocre Ð le sang avait tendance ̂
sÕinfiltrer lors des actes invasifs tels que les accouchements.

� Moi qui suis dans un h™pital public, je peux vous dire que nous
autres les infirmi•res nÕimaginons m•me pas disposer un jour de
gants de bonne qualitŽ et en quantitŽ suffisante. Souvent, apr•s un
accouchement, je mÕaper•ois que mes mains baignent dans le
sang, du fait que les gants sont trop grands, ou parce que je les ai
dŽchirŽs en les enfilant en urgence. Et ensuite, lorsque jÕapprends
que la femme Žtait sŽropositive, je mÕempresse de vŽrifier si mes
mains ne comportent pas de coupures ou de blessures. Ces jours-
lˆ, je rentre chez moi et je prie Dieu. CÕest tout ce quÕon peut faire
quand on travaille dans un h™pital public.� (Infirmi•re dans un
h™pital public, Mumbai)

Une histoire similaire a ŽtŽ entendue ̂  Bangalore. L̂ -bas, les h™pitaux pri-
vŽs Žtaient en mesure dÕoffrir la plupart des tenues de protection, tandis que dans les
h™pitaux publics, les conditions Žtaient sinistres. ÇNous utilisons des gants et des serin-
gues jetables. Mais lÕapprovisionnement est tr• s insuffisant. Par exemple, nous avons
deux paquets de gants [soit 50 pour 6 mois]. La plupart de nos infirmier(• re)s et ayahs
nÕen utilisent pasÈ (mŽdecin dans un petit h™pital public, Bangalore).

La pratique dÕidentification des patients sŽropositifs dans les salles consis-
tant ˆ  afficher le statut de ces patients aurait ŽtŽ abandonnŽe dans la plupart des h™pi-
taux. Toutefois, dans les h™pitaux publics et privŽs de Mumbai, ÇsŽropositifÈ Žtait mar-
quŽ ˆ  lÕencre rouge dans les dossiers mŽdicaux des patients infectŽs par le VIH. SÕil est
vrai que ces dossiers Žtaient dans le coffre de sŽcuritŽ de lÕinfirmier(• re) de salle, toute-
fois, le personnel dÕun h™pital privŽ a rapportŽ que lÕidentitŽ des patients sŽropositifs au
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30

INDIA FRANçAIS DF  30/04/02  18:52  Page 30



VIH (principalement sÕagissant des patients les plus pauvres) Žtait connue de tous. ÇJÕai
acc• s au dossier du patient. LorsquÕil vient dans notre salle, nous voyons ÇVIHÈ Žcrit en
grosses lettres sur le dossier. NÕimporte qui peut le voir. Le dossier est posŽ pr• s du
patient. M• me la famille peut le voirÈ (auxiliaire de salle dans un h™pital privŽ).

Le statut des membres sŽropositifs du personnel hospitalier arrive tr• s faci-
lement ˆ  • tre connu. Lors des discussions de groupe dans un h™pital privŽ, les membres
du personnel ont librement ŽvoquŽ la salle et les numŽros de lit de coll• gues sŽropositifs
admis pour traitement. Il est probablement difficile dÕŽviter cette identification dans un
contexte hospitalier confinŽ ; toutefois, lÕabsence dÕune culture de la confidentialitŽ Žtait
notoire chez le personnel hospitalier.

Au sein de chaque h™pital, les services nÕavaient pas tous le m• me syst• me
dÕidentification des personnes infectŽes par le VIH. Par exemple, dans un h™pital public
de Mumbai, le service de dermatologie et anti-MST Žcrivait Çpatient immunodŽ-
primŽÈ sur les notes et sur la fiche ˆ  la t• te du lit, et gardait deux lits vides entre le patient
sŽropositif et les autres. La salle dÕaccouchement surchargŽe du m• me h™pital utilisait un
symbole (une croix dans un cercle) pour identifier le lit du patient sŽropositif, car Çdans
une salle de gynŽcologie surchargŽe o•  les patientes sont ̂ m• me le sol [par manque de
place], le personnel doit identifier rapidement la patiente sŽropositive afin de prendre des
prŽcautionsÈ. Dans les autres services du m• me h™pital, lÕutilisation de tout symbole ou
tableau Žtait interdit. Toutefois, dans un autre service encore au sein du m• me h™pital,
une petite pi• ce ˆ  lÕintŽrieur de la salle Žtait utilisŽe pour isoler les patients sŽropositifs.
Le personnel a signalŽ que cette pi• ce Žtait rŽservŽe aux patients souffrant dÕinfections
telles que la gangr• ne, mais quÕelle Žtait maintenant utilisŽe pour le VIH.

LÕintention non dŽclarŽe derri• re tout cela Žtait dÕinformer le personnel de
la nŽcessitŽ de prendre des prŽcautions spŽciales avec les patients infectŽs par le
VIH/atteints du SIDA. SÕil sÕagissait de donner cette information discr• tement afin que les
autres patients ne sachent rien, dans des h™pitaux publics bondŽs, certains membres du
personnel la dŽvoilaient par leurs paroles et leurs actes:ÇAuparavant, dans les salles on
suspendait une tablette au lit, mais plus maintenant. Toutefois, dans la salle les infir-
mier(• re)s crient aux gar• ons de salle ÇEmm• ne ce patient sŽropositif ˆ  la radioÈÉ  Toutes
les t• tes se tournent et tout le monde finit par savoir qui est le patient sŽropositifÈ (un
mŽdecin dans un h™pital public de Mumbai).

A Bangalore, un h™pital public met de c™tŽ certains lits pour les patients
sŽropositifs/atteints du SIDA.

� Apr•s avoir appris quÕune personne est sŽropositive, nous la
transfŽrons dans une pi•ce sŽparŽe rŽservŽe ˆ ce type de malade.
Il y a huit lits. CÕest ce que nous avons dans la salle des hommes.
Dans la salle commune des femmes, nous gardons dix lits ˆ part
pour les patientes sŽropositives/atteintes du SIDA [ce sont les cinq
derniers lits de chacune des deux rangŽes de la salle] ; nous ne les
laissons jamais au milieu des autres patients qui pourraient
contracter lÕinfection. Mais nous ne disons rien aux autres patients.
Ainsi, notre personnel peut prendre des prŽcautions.� (MŽdecin
dans un h™pital public, Bangalore)
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Point de vue de lÕintŽrieur

Il est parfois avancŽ que lÕapprŽciation des personnes sŽropositives concer-
nant les soins qui leur sont dispensŽs est influencŽe par une vulnŽrabilitŽ et une crainte
excessives. Soucieuse de prŽsenter la rŽalitŽ selon un juste Žquilibre, l ÕŽquipe de recher-
che a demandŽ lÕopinion de mŽdecins. Dix-sept mŽdecins Ð 11 dÕh™pitaux publics et 6
dÕh™pitaux privŽs Ð ont ŽtŽ interviewŽs de fa• on approfondie, et il leur a ŽtŽ demandŽ de
rendre compte de la discrimination et de la stigmatisation liŽes au VIH/SIDA dans leur
h™pital. Neuf mŽdecins principaux, deux internes et deux directeurs mŽdicaux dÕh™pital
ˆ  Mumbai, ainsi que deux mŽdecins principaux et deux mŽdecins-chefs ̂  Bangalore, ont
ŽtŽ interrogŽs. Ils ont en majoritŽ affirmŽ que la discrimination existait, citant des exem-
ples de nŽgligence et de harc• lement dont ils avaient ŽtŽ tŽmoins.

� Un phŽnom•ne massif de discrimination et de stigmatisation
existe bel et bien dans cet h™pital. On adresse tranquillement les
patients ˆ lÕh™pital X. Ce sont surtout les chirurgiens qui font cela.
Il sÕest crŽŽ une sorte de mythe qui veut que lÕh™pital X prenne
tous les patients sŽropositifs, mais ce nÕest vraiment pas exact.
Tous les h™pitaux municipaux sont supposŽs fournir des services.
Mais ces mŽdecins ne se cassent pas la t•te.� (MŽdecin principal
dans un h™pital public de Mumbai)

Corroborant ces commentaires, un autre mŽdecin principal travaillant
actuellement dans un h™pital privŽ a parlŽ de son expŽrience de plusieurs annŽes de tra-
vail dans un h™pital public:

� Il y a une crainte qui fr™le lÕhystŽrieÉ ˆ tous les niveaux, ˆ
commencer par le plus humble, le balayeur ou le gar•on de salle,
pour aller jusquÕaux chefs de service ; une crainte pathologique
dÕavoir affaire ˆ un patient sŽropositif. Quand ils ont un patient
sŽropositif, partout les rŽactions sont honteuses.� (MŽdecin
principal retraitŽ dÕun h™pital public, travaillant actuellement dans
un h™pital privŽ)

LÕavis dÕun mŽdecin sur les h™pitaux publics

Un mŽdecin travaillant dans un h™pital public a formul Ž les observations suivantes:

� Nous avons Žgalement des expŽriences tr•s bizarres. A un h™pital
o• je travaillais, nous avions un patient que nous avait adressŽ un
autre serviceÉ qui avait besoin de se faire opŽrer. Alors on lÕa envoyŽ
faire une sŽrie dÕanalyses avant lÕopŽration. Dans notre service, nous
ne demandons jamais de test VIH car cela ne change rien pour nous
que le patient soit sŽropositif ou sŽronŽgatif. Nous prenons des prŽ-
cautions pour tous les patients. Donc ils nous ont renvoyŽ ce patient
avec tous ses rapports et nous avons dit OK, le patient peut subir cette
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opŽration, transfŽrez-le chez nous dÕici quelques jours, car nous nÕa-
vons pas de lit de libre en ce moment. Apr•s quelques jours, un mŽde-
cin de ce service est venu me dire: ÇMonsieur, ce patient est sŽroposi-
tifÉ Que devons-nous faire ? Le faisons-nous sortir de lÕh™pital ?ÈÉ
JÕai dit: Comment pouvez-vous poser cette question ? Il souffre dÕune
maladie qui nŽcessite une opŽration et nous sommes pr•ts ˆ la prati-
quer. Voilˆ donc ce jeune mŽdecin qui voulait renvoyer ce malade sim-
plement parce quÕil Žtait sŽropositif, alors quÕil savait tr•s bien que la
plupart de nos opŽrations correspondent ˆ celles quÕil est impossible
de reporter. Si nous le faisons, quelques mois plus tard le patient
devient aveugle ou paralysŽ, ou meurt. Et voilˆ ce jeune mŽdecin tout
imprŽgnŽ de cette culture qui dit que si un gars est sŽropositif, il faut
le renvoyer de lÕh™pital.

Le chercheur: Pouvez-vous dire ˆ quand remonte cet incident ?

Le mŽdecin:A un mois seulement.�
Les rŽactions de crainte ne sont pas uniquement le fait des h™pitaux publics.

Une gynŽcologue principale rattachŽe ̂  des h™pitaux ˆ  la fois publics et privŽs a rapportŽ
que ses coll• gues des h™pitaux privŽs envoyaient invariablement les femmes enceintes
sŽropositives ̂  lÕh™pital public car elles ne voulaient pas pratiquer ces accouchements
dans leur propre h™pital. Alors que les h™pitaux privŽs citŽs par cette gynŽcologue
venaient de revoir leurs politiques, on signalait encore lÕexistence de prŽcautions Žlabo-
rŽes telles que la dŽsinfection par fumigation des salles dÕaccouchement et le bouclage
de ces salles pendant les 3-8 jours qui suivaient. Un gynŽcologue principal dans un h™pi-
tal privŽ a dŽclarŽ que le risque dÕinfection justifiait ces prŽcautions.

Parmi les autres exemples de discrimination citŽs, il y avait notamment les
retards dans les actes chirurgicaux, le ballottage des patients entre services de consulta-
tions externes ou h™pitaux publics, lÕisolement des gens dans les salles, et le refus de pro-
cŽder ˆ  certains examens:

� Au service de pathologie, ils nÕacceptent pas les feuilles de
demande de divers tests soumises par les personnes sŽropositives.
Ils nÕeffectueront pas de test hŽmatologique tant quÕon ne leur a
pas montrŽ les rŽsultats du test VIH. Je ne sais pas ce que cela
signifie et en quoi •a les aide de conna”tre ces rŽsultats ; mais cÕest
comme •a. Et puis ils demandent au patient sŽropositif dÕattendre
que tous les autres patients soient partis. Donc le patient sera
convoquŽ le matin, et passera en dernier.� (MŽdecin principal
dans un h™pital public)

Les entretiens ont clairement montrŽ que certains mŽdecins ont des probl• -
mes pour faire admettre leurs patients sŽropositifs dans les cliniques afin dÕy • tre soignŽs.
Un mŽdecin, qui Žtait associŽ ˆ  un groupe dÕappui aux personnes sŽropositives ˆ
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Mumbai, se souvenait quÕen plusieurs occasions il avait dž se battre pour que ses patients
puissent bŽnŽficier de soins mŽdicaux. Les mŽdecins traitant les patients sŽropositifs
Žtaient appelŽs ÇmŽdecins SIDAÈ et acquŽraient le statut de spŽcialistes, ce qui permet-
tait aux autres mŽdecins de se soustraire ̂  leurs responsabilitŽs professionnelles. A
Bangalore, un praticien privŽ ˆ  qui des h™pitaux tant privŽs que publics avaient adressŽ
plusieurs patients sŽropositifs, a expliquŽ que les patients Žtaient frŽquemment adressŽs
ˆ  un petit nombre de ÇspŽcialistes du VIH/SIDAÈ. ÇSpŽcialiste du SIDA, • a nÕexiste pas,
mais ils disent aux patients ÇJe ne suis pas un spŽcialiste de cette maladie, alors allez voir
le docteur X qui, lui, en est unÈ. Le patient nÕest pas en mesure de remettre en cause lÕaf-
firmation du mŽdecinÈ(mŽdecin dans un h™pital privŽ de Bangalore). Mais les mŽdecins
des h™pitaux privŽs dans les deux villes avaient tendance ˆ  dŽfendre leurs coll• gues. Ils
prŽsentaient lÕouverture rŽcente de quelques h™pitaux privŽs aux malades
sŽropositifs/atteints du SIDA comme un fait majeur dans le monde des soins mŽdicaux.

Les mŽdecins et mŽdecins principaux Žtaient per• us comme Žtant les pre-
miers, parmi les professionnels de la santŽ, ˆ  exercer une discrimination ̂  lÕŽgard des
patients sŽropositifs.

� Ce sont les mŽdecins qui font le plus de discrimination. Ils ne
changent pas dÕavis bien quÕils soient parfaitement informŽs. Les
gar•ons de salle, eux, peuvent changer dÕavis apr•s avoir re•u une
formation, mais pas les mŽdecins.� (MŽdecin dÕun h™pital privŽ
de Mumbai)

� M•me actuellement, il existe certaines attitudes nŽgatives chez
les mŽdecins principaux, qui posent des questions comme Ð ÇVous
avez deux patients, lÕun est sŽropositif et lÕautre est sŽronŽgatif, et
vous •tes limitŽs en mŽdicaments, qui essaierez-vous de sauver ?
Pourquoi ne pas sauver le patient sŽronŽgatif, puisque le patient
sŽropositif va mourir de toute fa•on ?� (Interne dans un h™pital
public, Mumbai)

LÕapprŽhension des mŽdecins Žtait attribuŽe ̂  la peur de lÕinconnu: pendant
leur pŽriode de formation, ils nÕavaient gu• re, voire pas du tout, ŽtŽ exposŽs aux malades
infectŽs par le VIH. Une exposition plus frŽquente des jeunes mŽdecins aux cas dÕinfec-
tion ˆ  VIH devrait dŽboucher sur une approche plus ouverte et moins partiale.

Chez les spŽcialistes, les chirurgiens et les gynŽcologues Žtaient prŽsentŽs
comme les plus rigides dans leur fa• on de procŽder avec les patients infectŽs par le
VIH/atteints du SIDA. A Bangalore et ̂ Mumbai, le dŽpistage obligatoire du VIH Žtait en
vigueur pour la chirurgie et pour les accouchements dans tous les h™pitaux privŽs et dans
quelques h™pitaux publics Žgalement. SÕil Žtait reconnu que ces spŽcialistes Žtaient tr• s
exposŽs au risque dÕinfection par rapport ̂  dÕautres professionnels de la santŽ, du fait du
caract• re invasif de leur travail, ils Žtaient Žgalement considŽrŽs comme Žtant les pre-
miers ̂  faire de la discrimination ˆ  lÕŽgard des patients sŽropositifs.

La situation Žtait considŽrŽe comme allant en sÕamŽliorant, mais lentement.
De plus en plus, lÕexpŽrience accrue des cas dÕinfection ˆ  VIH aidait ˆ  orienter la jeune
gŽnŽration de mŽdecins par rapport ̂  lÕŽpidŽmie, et ˆ  attŽnuer leurs craintes.

Inde : Discrimination, stigmatisation et dŽni liŽs au VIH/SIDA
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� Maintenant, nous pouvons dire que la crainte sÕattŽnue petit ˆ
petit. Les mŽdecins ne rŽagissent pas aussi violemment face au
VIH/SIDA. Nous pouvons dire que nous sommes en train de nous
immuniser contre le VIH. Nous voyons tellement de patients sŽro-
positifs que nous nÕavons plus cette crainte de lÕinconnu. Les Žtu-
diants dÕaujourdÕhuiÉ auront moins peur de cette maladie, eux qui
seront les soignants de demain.� (Interne dans un h™pital public)

A la vŽritŽ, chacun des h™pitaux sŽlectionnŽs, publics ou privŽs, avait un
nombre apprŽciable de mŽdecins, dÕinfirmier(• re)s et dÕaides-soignant(e)s qui Žtaient
disposŽs ̂  offrir aux patients une prise en charge de qualitŽ. ÇJe fais certainement partie
de ces mŽdecins qui ne rŽagissent pas de fa• on irrationnelle face au probl• me du SIDA.
Dans mon h™pital, nous sommes quelques-uns, je dis bien quelques-uns, mais en nom-
bre significatif, ˆ  prendre tous les cas Ð indŽpendamment du statut VIHÈ (mŽdecin dans
un h™pital privŽ de Bangalore).

Sur les deux sites, le personnel de recherche a Žgalement croisŽ des mŽde-
cins qui travaillaient aux c™tŽs des ONG Ï uvrant dans le domaine du SIDA, et qui
offraient des consultations gratuites aux malades du SIDA, qui aidaient ˆ  Žlaborer des prin-
cipes directeurs relatifs aux soins et aux traitements dans les foyers pour des sŽjours de
courte durŽe, qui participaient aux programmes communautaires dÕŽducation SIDA, et qui
Žtaient membres des programmes nationaux ou gouvernementaux. Plusieurs membres des
personnels dÕONG et personnes sŽropositives ont parlŽ de ces mŽdecins en termes Žlo-
gieux, les qualifiant de ÇmŽdecins au vrai sens du termeÈ. Les mŽdecins qui ont les pre-
miers entrepris dÕoffrir des soins aux malades sŽropositifs ont servi dÕexemple aux autres
membres du personnel qui ont ̂  leur tour pu apaiser leurs craintes ̂ propos du VIH.

Milieu de lÕemploi

Aux deux sites de recherche, le monde de lÕemploi nÕest pas apparu comme
un milieu o•  la discrimination et la stigmatisation sÕexer• aient fortement Ð probablement
parce que la plupart des personnes interrogŽes nÕavaient pas rŽvŽlŽ leur statut vis-̂ -vis
du VIH/SIDA sur leur lieu de travail. Beaucoup avaient tr• s peur de lÕisolement social et
de la stigmatisation, et craignaient de perdre leur travail sÕils rŽvŽlaient leur Žtat. Ceux
qui avaient communiquŽ leur diagnostic VIH/SIDAˆ  des coll• gues de travail et ̂  la direc-
tion validaient cette crainte.

Le sentiment dÕopprobre rattachŽ ˆ  la discrimination, ˆ  la stigmatisation et
au dŽni li Žs au VIH/SIDA gŽn• re manifestement de graves probl• mes pour les personnes
vivant avec le VIH sur le lieu de travail. Une majoritŽ de personnes sŽropositives inter-
rogŽes, m• me celles qui ne cachaient pas leur rŽalitŽ ˆ  la maison, ont dit quÕelles ne
dŽvoileraient pas leur sŽropositivitŽ ˆ  leurs coll• gues ni ̂  leurs employeurs. Ils ont Žvo-
quŽ la crainte de la discrimination et de la mise au ban de la sociŽtŽ, de la dŽvalorisa-
tion, et de la perte possible de leur emploi, pour expliquer pourquoi ils gardaient le se-
cret sur leur sŽropositivitŽ. A dire vrai, beaucoup de personnes asymptomatiques consi-
dŽraient quÕil nÕŽtait pas nŽcessaire de rŽvŽler leur Žtat au travail, tant quÕelles Žtaient
physiquement en bonne santŽ. Les entreprises et lÕindustrie nÕont pas de politique en
mati• re de SIDA, et nÕoffrent aucune couverture spŽciale aux travailleurs sŽropositifs. De
ce fait, les personnes interrogŽes devaient trouver dÕautres excuses chaque fois quÕelles
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avaient besoin dÕun congŽ pour suivre un traitement mŽdical ou ˆ  cause dÕune infection
opportuniste. Ce secret compliquait lÕobservance des traitements journaliers Ð par exem-
ple, certains travailleurs Žvitaient de prendre leurs mŽdicaments en prŽsence de coll• gues
Ð ainsi que des prŽcautions dÕhygi• ne et de sŽcuritŽ: les personnes interrogŽes se disaient
quÕen faisant particuli• rement attention, elles pourraient attiser la curiositŽ des autres.

Les personnes interrogŽes sÕinquiŽtaient aussi des rŽactions Žventuelles de
leurs coll• gues de travail si elles leur apprenaient quÕelles Žtaient sŽropositives: la crainte
largement exprimŽe Žtait quÕelles deviennent ÇintouchablesÈ. Dans une sociŽtŽ tr• s prŽ-
occupŽe par lÕimage sociale, la perspective de salir sa rŽputation et le nom de sa famille
Žtait extr• mement prŽoccupante.

� Les gens ne se comporteraient peut-•tre pas mal vis-ˆ-vis de moi,
mais je briserais ma rŽputation. Qui alors prendrait le risque dÕan-
noncer sa sŽropositivitŽ aux autres ? Les gens ont lÕesprit mal tournŽ,
ils ne penseront quÕune chose: que je suis allŽ Çvoir ailleursÈ ; et ceci
ternirait le nom de ma famille. � (Homme sŽropositif, 30 ans)

� Personne ne voudra mÕapprocher, manger avec moi ˆ la can-
tine, personne ne voudra travailler avec moi, je serai un paria lˆ-
bas.� (Homme sŽropositif, 27 ans)

Ces craintes et ces doutes Žtaient courants chez les personnes interrogŽes
aux deux sites. De nombreux travailleurs sŽropositifs ont dit que soit ils gardaient le
silence, soit ils quittaient leur emploi, anticipant le rejet social au travail. ÇApr• s avoir
re• u mon rŽsultat au test VIH, je ne suis jamais retournŽ au travail. Comment affronter
des coll• gues qui pensent que je suis quelquÕun de ÔbienÕ? Ils ne voudront plus me
c™toyerÈ (homme sŽropositif, 32 ans, employŽ dans une imprimerie). La perte dÕemploi
ainsi que les difficultŽs financi• res en rŽsultant faisaient partie des retombŽes du SIDA les
plus craintes, en particulier chez les gens les plus pauvres, aux deux sites.

Ces craintes et ces angoisses nÕŽtaient pas sans fondement, ̂  en juger 
dÕapr• s les expŽriences personnelles des rares personnes interrogŽes dont la sŽropositi-
vitŽ avait fini par se savoir au travail. LÕisolement social, lÕhostilitŽ et les tentatives de ren-
voi des travailleurs sŽropositifs font partie des mŽsaventures rapportŽes aux deux sites.
Souvent cette hostilitŽ venait des coll• gues directs et des autres membres du personnel,
qui poussaient la direction ̂  renvoyer les employŽs sŽropositifs. Le fait de se voir catalo-
guŽs et isolŽs for• ait parfois les employŽs sŽropositifs ˆ  abandonner leur emploi, et ˆ
accepter un travail moins bien payŽ ou ˆ  changer sans cesse dÕemploi pour Žviter la stig-
matisation sur les lieux de travail successifs. Le cas ci-apr• s, ̂  Mumbai, refl• te les angois-
ses gŽnŽralement ressenties par les employŽs sŽropositifs.

� Les membres du personnel qui connaissent ma situation en par-
lent. Ils me montrent du doigt en disant ÇRegarde, cÕest lui qui a le
SIDAÈ. Ils ne se comportent plus de la m•me fa•on avec moi, main-
tenant Ð ils gardent leurs distances et se tiennent ˆ lÕŽcart. Je nÕai pas
envie de retourner au travail. Je ne partage plus mon dŽjeuner avec
eux. Je reste absent pendant 10-15 jours, et je subis une perte de
salaire.� (Auxiliaire de salle sŽropositif dans un h™pital, 38 ans)

Inde: Discrimination, stigmatisation et dŽni liŽs au VIH/SIDA
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Les personnes interrogŽes ont dit que lÕangoisse de la majoritŽ des gens sur
le lieu de travail Žtait de contracter lÕinfection ˆ  VIH par le simple fait de c™toyer des col-
l• gues infectŽs. Lors des discussions de groupe sur les lieux de travail, les modes de trans-
mission suivants, per• us comme possibles, ont ŽtŽ ŽvoquŽs: utilisation commune de la
vaisselle ̂  la cantine, boire de lÕeau dans le m• me verre, • tre assis tout pr• s lors du tra-
vail sur une machine, ou avoir des personnes infectŽes au sein du groupe. Des angoisses
de ce type amenaient certains employŽs sŽropositifs ̂  quitter leur emploi, plut™t que de
risquer lÕhumiliation d Õ•tre rejetŽs par les employeurs ou les coll• gues. Le fait que les col-
l• gues se tiennent physiquement ˆ  lÕŽcart au moment des repas ou pendant les heures de
travail Žtait per• u comme particuli• rement stigmatisant. Lors des discussions de groupe,
les personnels hospitaliers ont Žgalement reconnu quÕils ne se sentaient pas ̂ lÕaise en
c™toyant leurs coll• gues sŽropositifs.

� Nous nous comportons comme avant avec eux, nous mainte-
nons quand m•me une certaine distance. CÕest naturel, non ?Ð Je
veux dire que cÕest notre anxiŽtŽ qui nous y pousse.� (Balayeur
dans un h™pital privŽ de Mumbai, ‰ge inconnu)

� Je parle pour moi: je nÕai pas de contacts Žtroits avec les mem-
bres du personnel qui ont le SIDA. Je pense que je dois faire parti-
culi•rement attention lorsque je travaille avec des employŽs infec-
tŽs.� (Membre du personnel de salle, de sexe masculin, dans un
h™pital privŽ de Mumbai, ‰ge inconnu)

LÕhostilitŽ de coll• gues a parfois amenŽ la direction ˆ  se sŽparer dÕem-
ployŽs sŽropositifs. Dans un cas, le refus des autres de travailler avec un employŽ sŽro-
positif a persuadŽ la direction de demander ̂  cet employŽ de rester chez lui tout en per-
cevant son salaire entier. Le mŽdecin qui est intervenu en sa faveur a dŽclarŽ: ÇMon
patient Žtait extr• mement perturbŽ par cette insulte, mais comme il avait besoin de
repos, je lui ai conseillŽ dÕaccepter cette situation et de continuer ̂  se faire payer tout
en restant chez luiÈ.

On pourrait sÕattendre ̂  ce que les degrŽs de discrimination et de stigmati-
sation soient plus ŽlevŽs dans le secteur du travail non organisŽ, o•  les travailleurs non
qualifiŽs ou semi-qualifiŽs nÕont aucun droit professionnel.

� JÕŽtais avec mon employeur [un coiffeur] depuis 15 ans, et je
me sentais en confiance pour lui parler de mon rŽsultat au test
SIDA. Mais manifestement, jÕai fait une erreur. Il mÕa demandŽ
de partir. Il avait peur de perdre sa client•le. Il me laisse net-
toyer son salon et lui couper les cheveux, mais la peur de per-
dre des affaires lÕa beaucoup perturbŽ.� (Nabi, homme sŽro-
positif, 42 ans)

La peur du SIDA est frŽquente en Inde. Les travailleurs dans le commerce ali-
mentaire sont particuli• rement vulnŽrables ̂  la discrimination. La prŽsente Žtude a mis en
lumi• re le cas dÕun vendeur ambulant ̂  Mumbai, qui proposait des ÇBhelPuriÈ4 dans une
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zone rŽsidentielle de la haute bourgeoisie. Lorsque cet homme a ŽtŽ diagnostiquŽ sŽropositif,
son mŽdecin en a informŽ la police ; le lendemain, les policiers lÕont fait partir, pensant quÕil
constituait un risque pour la santŽ de ses clients fortunŽs. Il a tentŽ dÕexpliquer quÕil ne pou-
vait pas infecter les autres en vendant des casse-crožte, mais la police nÕa pas ŽtŽ convaincue.

Discrimination au niveau de la direction

La discrimination exercŽe au niveau de la direction contre les travailleurs
sŽropositifs Žtait apparemment due ̂  un manque de connaissances et ˆ  lÕabsence de poli-
tiques protectrices. A cause de cette discrimination et de cette stigmatisation au niveau
de la direction, il Žtait particuli • rement difficile pour les travailleurs de faire respecter
leurs droits et de gagner leur vie.

Un chauffeur de bus

N.K., 38 ans, est chauffeur de bus, employŽ dans une sociŽtŽ de transport de
Mumbai. Il a dŽcouvert sa sŽropositivitŽ il y a cinq ans. Au cours des trois annŽes
ŽcoulŽes, il est tombŽ malade Ð diarrhŽe, fi• vre, toux, et rhumes Ð et il se sent 
faible. Son mŽtier de chauffeur exige quÕil soit en bonne forme physique: il faut
• tre sur pied pr• s de huit heures par jour dans un bus qui bouge et qui cahote. Il
est restŽ absent sur de longues pŽriodes ˆ  cause de sa faiblesse. LorsquÕil a eu
ŽpuisŽ ses congŽs, il a ŽtŽ mis en ÇcongŽ sans soldeÈ pendant trois mois. Du fait
quÕil Žtait dans lÕincapacitŽ dÕexercer son mŽtier de chauffeur, tout en se sentant
suffisamment solide pour effectuer dÕautres t‰ches, N.K. a demandŽ ˆ  la direction
de lÕaffecter ̂  un poste plus lŽger ou ̂  un travail de bureau. Il a ensuite demandŽ
un congŽ maladie pour cause de ÇfaiblesseÈ, mais on lÕa informŽ quÕil ne sÕagit pas
lˆ  dÕune maladie donnant droit ̂  un congŽ maladie. On lui a donnŽ deux possi-
bilit Žs: dŽmissionner, ou • tre renvoyŽ pour absentŽisme.

N.K. a 19 ans de service derri• re lui, mais il est toujours jeune. Il nÕa pas de ma-
ladie opportuniste grave pour le moment, mais les acc• s de faiblesse lÕemp• chent
dÕ•tre rŽgulier au travail. La sociŽtŽ nÕa aucune politique sur les maladies liŽes au
VIH Ð comme la faiblesse Ð ou sur la possibilitŽ dÕaffecter les travailleurs infectŽs
ˆ  dÕautres emplois, mieux adaptŽs. Le mŽdecin, qui est par ailleurs tr• s coopŽratif,
nÕest pas en mesure dÕaider, car le SIDA nÕest pas reconnu comme un probl• me au
sein de la compagnie. Selon N.K., dÕautres membres du personnel mŽdical se
dŽsolidarisent compl• tement, disant par exemple:ÇCe qui vous arrive l̂ , vous lÕa-
vez bien cherchŽÈ.

Parce que N.K. ne veut pas que son nom soit associŽ au SIDA ˆ  lÕextŽrieur de 
lÕunitŽ mŽdicale de sa sociŽtŽ, sa situation ne peut pas • tre gŽrŽe comme un cas
spŽcial par le dŽpartement du personnel de cette m• me sociŽtŽ. Afin dÕŽviter lÕhu-
miliation d Õ•tre renvoyŽ de son travail, N.K. a choisi de dŽmissionner. RŽcemment,
il a rendu son insigne de chauffeur ̂  la sociŽtŽ, et il est actuellement ̂  la recher-
che dÕun emploi moins exigeant qui lÕaidera ̂  prŽserver sa santŽ.
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Il nÕest pas inhabituel que des travailleurs sŽropositifs se retrouvent dans lÕin-
capacitŽ de faire leur travail habituel. Ils peuvent avoir perdu leur capacitŽ dÕendurance,
ou bien le travail peut les exposer ̂ des substances ou les confronter ˆ  des activitŽs qui les
rendent malades. Deux personnes interrogŽes qui travaillaient dans un service de transport
trouvaient difficile pour elles de travailler sur des bus Žvoluant dans les zones polluŽes de
la ville. Elles tombaient sans cesse malades, victimes dÕinfections de la gorge ou de crises
dÕasthme. Bien quÕelles aient demandŽ ˆ  occuper des postes moins pŽnibles, aucune
nÕespŽrait recevoir une rŽponse positive de la direction (voir encadrŽ ci-dessus).

DŽni

Sur les deux sites, la rŽaction des employeurs ̂  lÕŽpidŽmie de SIDAŽtait de
refuser la rŽalitŽ. Dans le cadre de cette Žtude, il avait ŽtŽ envoyŽ ˆ  50 entreprises
publiques ou privŽes, petites, moyennes ou grandes, un questionnaire concernant leur
politique relative au SIDA ou les mesures prises pour gŽrer les cas dÕinfection ˆ
VIH/SIDA sur le lieu de travail. Seulement quatre entreprises ont retournŽ le question-
naire, et aucune dÕelles ne disposait dÕune politique Žcrite sur le SIDA. En rŽponse ̂  une
question sur la politique relative au personnel sŽropositif, une entreprise privŽe a
dŽclarŽ: ÇAucun cas connu dÕinfection ˆ  VIH, donc nŽcessitŽ non ressentie jusquÕ ̂prŽ-
sentÈ. Une entreprise du secteur public a dŽclarŽ quÕelle autorisait les travailleurs infec-
tŽs ˆ  garder leur poste, et une autre du secteur privŽ acceptait les demandes de chan-
gement dÕemploi.

A Bangalore, les premi• res tentatives faites pour collecter des informations
sur les politiques et programmes relatifs au SIDA aupr• s des entreprises locales ont ŽtŽ
infructueuses. Toutefois, apr• s plusieurs tentatives, six sur les neuf petites et grandes
entreprises contactŽes dans le secteur public et privŽ ont fini par rŽpondre.

Une sociŽtŽ de transport locale

La sociŽtŽ X nÕa aucune politique Žcrite relative au SIDA ; soi-disant Çpas un seul
cas dÕinfection ˆ  VIH nÕa ŽtŽ signalŽ au sein de la sociŽtŽ jusquÕ ̂maintenantÈ. Le
responsable de la protection sociale ainsi que le chef du dŽveloppement des res-
sources humaine ignoraient lÕampleur de lÕŽpidŽmie dans la ville ainsi que lÕexis-
tence de la Cellule SIDA crŽŽe par lÕadministration locale. Comme leurs chauffeurs
sont bien payŽs et ne restent pas loin de leur famille plus de trois jours dÕaffilŽe,
ils considŽraient comme improbable que ceux-ci aient des rapports sexuels ris-
quŽs. En outre, ils ne pensaient pas que lÕŽpidŽmie affecterait beaucoup leur
sociŽtŽ, dans la mesure o•  il y avait de la main-dÕÏuvre supplŽmentaire toute
pr• te ˆ  se faire embaucher.

Environ une semaine apr• s que les responsables de la sociŽtŽ eurent refusŽ dÕad-
mettre la rŽalitŽ du probl• me SIDA, un journal local a rŽvŽlŽ lÕexistence de cas
dÕinfection ˆ  VIH dans la sociŽtŽ. En m• me temps, le journal parlait dÕune dŽcla-
ration dÕintention ŽlaborŽe par lÕadministration locale concernant le dŽpistage du
VIH pour tous les employŽs. Lorsque le personnel de lÕŽtude a contactŽ ˆ  nouveau
les responsables de la sociŽtŽ, on leur a dit que les syndicats Žtaient tr• s forts et
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quÕils nÕapprŽcieraient pas que la direction prenne des mesures par rapport au pro-
bl• me du SIDA, car ces mesures pourraient dŽboucher sur des pertes dÕemploi. La
direction a su quÕun nombre important de chauffeurs avaient ŽtŽ traitŽs pour des
MST et que certains de ces hommes avaient ŽtŽ constatŽs sŽropositifs au VIH. Le
niveau 4 seulement est requis pour les chauffeurs, et le directeur de la formation
a dŽclarŽ: ÇIl est bien difficile de leur faire comprendre la gravitŽ de la situation ;
en fait, ils se mŽfient de la directionÈ. Certains de ses coll• gues au sein du dŽpar-
tement du personnel avaient m• me ŽtŽ passŽs ̂  tabac, et il nÕy avait pas moyen de
faire avancer les choses, car le syndicat avait menacŽ dÕorganiser une gr• ve.

La sociŽtŽ a rŽcemment con• u un plan de dŽpistage du VIH pour lÕensemble du
personnel. Les chercheurs de lÕŽtude ont expliquŽ quÕil Žtait contraire ˆ  lÕŽthique
de faire subir un dŽpistage ̂  tous les employŽs, et que lÕOrganisation nationale de
Lutte contre le SIDA avait Žmis des directives contre de tels procŽdŽs. La direction
se retrouve face ̂  un dilemme, obligŽe de gŽrer une situation susceptible de gŽnŽ-
rer des troubles au sein de la sociŽtŽ.

Le refus dÕadmettre la rŽalitŽ de lÕŽpidŽmie ne se limitait pas aux petites et
moyennes entreprises employant des travailleurs semi-qualifiŽs et moins instruits. Dans
une entreprise de conception de logiciels informatiques, le responsable du dŽveloppe-
ment des ressources humaines pensait que le personnel, Žtant parmi les professionnels
les mieux payŽs dans le pays, Žtait tr• s peu exposŽ au risque dÕinfection ˆ  VIH. Selon ses
propres mots:

� Les membres de notre personnel sont tr•s bien payŽs. Ils
viennent des meilleurs Žtablissements [de lÕenseignement supŽ-
rieur], et nous sommes certains quÕils nÕadoptent pas des com-
portements pouvant laisser soup•onner quÕils sont atteints du
SIDA. Ils sont tr•s bien ŽduquŽs et ont facilement acc•s aux sour-
ces dÕinformation, donc ils ne vont pas tomber dans ce genre de
choses.�

Dans une grande entreprise privŽe de fabrication employant environ 5000
personnes, le chef des ressources humaines a dit quÕil nÕy avait aucune politique Žcrite
relative au SIDA. JusquÕ ̂prŽsent, aucun cas de VIH/SIDA nÕavait ŽtŽ signalŽ parmi les
employŽs. La conseill• re sociale et le mŽdecin de la sociŽtŽ abondaient en ce sens. La
sociŽtŽ, disaient-ils, Žtait axŽe sur la protection sociale ; elle offrait des repas gratuits,
de bonnes conditions de travail, et une couverture mŽdicale ; et ses employŽs Žtaient
parmi les mieux payŽs de la ville. Le chef des ressources humaines Žtait certain que les
employŽs nÕhŽsiteraient pas ̂  dŽvoiler leur sŽropositivitŽ VIH si tel Žtait le cas. Il pen-
sait Žgalement que les cas de VIH/SIDA ne pouvaient pas • tre tenus secrets, dans la
mesure o•  toute absence de longue durŽe des travailleurs se remarquait.

� Nous sommes dans le milieu tr•s compŽtitif de la fabrication
de matŽriels. Le VIH/SIDA nÕest pas une prŽoccupation priori-
taire pour moi. Il y en a dÕautres pour sÕoccuper de cela. Nous
sommes confrontŽs ˆ une rŽcession actuellement, alors tous les
efforts doivent se situer au niveau des ouvriers pour accro”tre au
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maximum la production. Le VIH/SIDA nÕest pas encore un pro-
bl•me pour lÕindustrie locale, donc il nÕy a pas de politique Žcrite
relative au SIDA.�

La conseill• re sociale de la sociŽtŽ a acquiescŽ. Elle nÕa pas reconnu la vul-
nŽrabilitŽ au VIH/SIDA de la force de production (du fait que, soi-disant, les cas dÕal-
coolisme, de tuberculose et de MST Žtaient peu nombreux), et ne sÕest gu• re souciŽe du
lien Žventuel entre SIDA et productivitŽ. Elle a demandŽ: ÇQuelle est lÕutilit Ž dÕune poli-
tique sur le SIDA, alors quÕaucun cas nÕest signalŽ, et quÕil nÕexiste aucun rem• de ni
avantages sociaux clairs pour les travailleurs sŽropositifs ?È Le mŽdecin de la sociŽtŽ sÕest
montrŽ plus rŽaliste dans son apprŽciation de la situation. Il a dŽclarŽ que quelques cas
de SIDA avaient ŽtŽ signalŽs, mais il pensait que les travailleurs ne dŽvoileraient pas leur
sŽropositivitŽ ˆ  la sociŽtŽ par crainte de la discrimination.

Dans le secteur privŽ, ce refus de la rŽalitŽ VIH/SIDA semble avoir deux
explications. DÕabord, les cas de VIH/SIDA notifiŽs au sein de la main-dÕÏuvre sont
rares. Ensuite, la direction semble croire que les employŽs qui sont bien ŽduquŽs, bien
payŽs, ou bien couverts par lÕassurance maladie de la sociŽtŽ, ne vont pas adopter de
comportements ̂  risque. En revanche, dans le secteur public, la pression des syndicats,
la crainte de la mauvaise publicitŽ, et le dŽsir dÕocculter ce genre de probl• me consti-
tuaient les principales raisons de lÕinaction.

Reconnaissance de lÕŽpidŽmie

Si lÕon reconnaissait quelque peu lÕimportance du SIDA dans deux entreprises
de Bangalore (une publique et une privŽe), les prŽoccupations et lÕorientation des deux
entreprises Žtaient tr• s diffŽrentes. Dans une grande unitŽ de fabrication du secteur public,
la menace de lÕŽpidŽmie Žtait en grande partie envisagŽe par rapport aux employŽs. La
direction reconnaissait quÕil Žtait important dÕorganiser des ateliers de sensibilisation au
probl•me SIDA, dÕoffrir des services de conseil, et de mettre des prŽservatifs gratuits ̂
disposition. Le test VIH faisait partie du bilan mŽdical annuel des employŽs. Le conseil
avant et apr• s le test Žtait assurŽ et le secret mŽdical prŽservŽ. LÕobjectif dŽclarŽ de ces
bilans annuels Žtait ÇdÕidentifier les travailleurs sŽropositifs et de permettre ̂  chacun de
conna”tre son statut VIH afin de ne pas propager lÕinfectionÈ. Toutefois, il nÕy avait aucune
politique Žcrite relative au SIDA et, sÕil nÕy avait pas de test VIH avant embauche, le chef
du personnel Žtait fortement opposŽ au recrutement de travailleurs sŽropositifs.

Par contre, une grande entreprise privŽe avait apparemment commencŽ ˆ
se prŽoccuper du VIH, et ˆ  percevoir le SIDA comme une menace pour la compagnie,
suite ̂  la dŽtection de deux cas de sŽropositivitŽ dans les rangs de ses cadres supŽrieurs.
A partir de lˆ , lÕentreprise a reconnu la menace que constituait le VIH pour sa main-
dÕÏuvre. Comme lÕa dŽclarŽ le chef du dŽpartement des ressources humaines:

� JusquÕˆ il y a deux mois, nous nÕavions rien fait. Comme toutes
les autres entreprises, nous ne pensions pas que le VIH/SIDA Žtait un
probl•meÉ puis lÕun de nos cadres supŽrieurs a ŽtŽ constatŽ sŽro-
positifÉ Il y a quelque temps, un autre cas a ŽtŽ portŽ ˆ ma connais-
sance parmi les cadres. En tant quÕentreprise, nous avons ŽtŽ inter-
loquŽs. Alors jÕai su que nous avions un probl•me sur les bras.�
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La sociŽtŽ a tout fait pour prŽserver le secret autour de lÕŽtat des deux per-
sonnes concernŽes et offrir un appui pratique et technique. Toutefois, la principale prŽ-
occupation de la sociŽtŽ Žtait de protŽger sa position sur le marchŽ. ÇNous sommes dans
un milieu compŽtitif. Nos concurrents peuvent tr• s bien avancer que la personne respon-
sable du contr™le de la qualitŽ dans notre sociŽtŽ est infectŽe par le VIH. Alors, nos ven-
tes vont chuter.È 

La menace potentielle du VIH pour la main-dÕÏuvre Žtait devenue claire ;
pourtant: ÇNous nÕavons rien fait ̂  cet Žgard. JusquÕ ̂prŽsent nous avons organisŽ un ate-
lier sur le SIDA, mais je sais quÕil faudrait en faire pŽriodiquement.È M• me sÕil Žtait
reconnu que la sociŽtŽ devait formuler une politique relative au SIDA, les perceptions des
gens par rapport au SIDA demeuraient faussŽes. ÇNous devons penser aux indemnitŽs ̂
verser ̂  lÕemployŽ. M• me sÕil ne doit sÕen prendre quÕ ̂lui-m• me, et cÕest bien le cas,
nous lui verserons des indemnitŽs.È 

Sur la question du dŽpistage du VIH avant embauche, le chef du dŽparte-
ment des ressources humaines a dŽclarŽ:

� Bien que nous nÕayons pas de politique pour le moment, je
peux dire que, si au moment de recruter une personne, on cons-
tate quÕelle est sŽropositive, je ne la prendrai pas. Je ne vais pas
aller acheter un probl•me pour la sociŽtŽ. Si cÕŽtait dans lÕindus-
trie de lÕacier, je mÕen ficherais, mais je suis dans ÇcetteÈ branche.
Pour moi, un recrutement rejoint le concept achat/vente. Si je ne
trouve pas le produit attractif, je nÕach•te pas.�

En rŽsumŽ, les employŽs sŽropositifs ne dŽvoilent pas leur Žtat au travail par
crainte de la discrimination, de la perte de leur emploi, du manque de soutien, et de la
perte dÕavantages dŽcoulant de lÕabsence dÕune politique SIDA clairement dŽfinie au sein
de lÕentreprise. Ainsi, lÕŽpidŽmie demeure invisible, du moins sur le lieu de travail. A
cause de cette invisibilitŽ, la direction nie sa gravitŽ et ne voit pas la nŽcessitŽ dÕŽlabo-
rer une politique. Il faut briser ce cercle vicieux de silence et de dŽni.

Lˆ  o•  des cas de VIH ont ŽtŽ identifiŽs, la direction rŽagit, au mieux, diver-
sement. LÕembauche de personnes sŽropositives nÕest pas gagnŽe.

En dŽpit de cette situation sur les deux sites, les services de protection
sociale dans deux grandes entreprises privŽes basŽes ̂  Mumbai ont entrepris de mettre
en place des mesures majeures face ˆ  lÕŽpidŽmie. Les responsables de la protection
sociale de ces deux entreprises ont parlŽ dÕune gestion constructive prenant en compte
la menace de lÕŽpidŽmie dans le secteur de lÕemploi. En 1996, ces deux entreprises lea-
ders ont lancŽ une initiative pour amener le monde des entreprises ˆ  relever le dŽfi du
SIDA. Cette initiative sÕest appelŽe the Industrial Response to AIDS (IRTA) [la RŽponse de
lÕIndustrie au SIDA]. Toutefois, sur 13 entreprises qui sÕŽtaient engagŽes ̂  cautionner la
formulation dÕune politique SIDA dans le secteur des entreprises, et ˆ  donner des fonds,
seulement deux ont manifestŽ leur volontŽ dÕaller de lÕavant (voir Nangia, 1998).
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Le contexte familial

Une majoritŽ de personnes interrogŽes avaient dŽvoilŽ leur sŽropositivitŽ
uniquement ˆ  des membres de la famille proche Ð parents, conjoint, ou fr• res et sÏ urs.
Les rŽactions probables face ̂  une telle annonce variaient selon quÕil sÕagissait de per-
sonnes infectŽes de sexe fŽminin ou masculin. Les filles, Žpouses ou belles-sÏ urs subis-
saient davantage le phŽnom• ne de discrimination, de stigmatisation et de dŽni li Žs au
VIH/SIDA que les fils, maris ou beaux-fr• res. La relation la plus mise ̂ mal par une sŽro-
positivitŽ VIH Žtait celle des beaux-parents avec leurs belles-filles, puis celle entre Žpoux
(ces observations valaient pour les deux sites). La discrimination ˆ  lÕŽgard des belles-filles
Žtait flagrante, m• me lorsque les fils bŽnŽficiaient dÕune bonne prise en charge familiale.
Aux deux sites, les femmes Žtaient qualifiŽes de Çfemmes aux mÏ urs lŽg• resÈ et de
source potentielle dÕinfection pour leur mari, tout en attendant dÕelles quÕelles dispensent
des soins:

� Mes beaux-parents nÕont pas une bonne opinion de moi. Ils
disent que jÕai transmis la maladie ˆ mon mari. Parfois je me dis:
ÇA quoi bon continuer de vivre avec cette injure ? Mieux vaut
mourirÈ. Mais je vis pour le bien de mes enfants.� (Femme sŽro-
positive, 40 ans)

� Ma belle-m•re dit ˆ tout le monde: A cause dÕelle, mon fils a
cette maladie. Mon fils est un bon gar•on, avec un caract•re en or Ð
mais elle lui a refilŽ cette maladie.� (Femme sŽropositive, 26 ans)

Dans la plupart des cas, apr• s la mort de leur fils, les parents refusaient dÕas-
surer le bien-• tre de leur belle-fille et lui demandaient de partir. Elle devait soit retourner
dans sa propre famille, soit sÕassumer elle-m• me.

Sundari

La famille de Sundari ne lui avait pas parlŽ de la maladie de son mari. Lorsque
le mŽdecin lui a expliquŽ ce quÕŽtait la maladie, elle sÕest beaucoup inquiŽtŽe. Elle
Žtait la seule ̂  dispenser des soins ̂ son mari, qui avait derni• rement dŽveloppŽ
des lŽsions cutanŽes, qui souffrait de diarrhŽes et de vomissements. Elle et son fils
ont Žgalement ŽtŽ diagnostiquŽs sŽropositifs. Apr• s le dŽc• s de son mari, ses
beaux-parents lÕont abandonnŽe. ÇQuand mon mari est mort, ma belle-m• re et ma
belle-sÏ ur ont cessŽ de me parler. Je nÕavais pas le droit dÕentrer dans la cuisine.
Un jour, elle mÕa demandŽ de partir en p• lerinage. Mon p• re nous a accompa-
gnŽs, mon fils et moi. A notre retour, nous avons constatŽ que ma belle-m• re avait
vidŽ la maison.È (Sundari, sŽropositive, 25 ans)

M• me lorsque les parents savaient tr• s bien que leur fils avait frŽquentŽ des pro-
fessionnelles du sexe, cÕŽtait ˆ  lÕŽpouse quÕil Žtait reprochŽ de ne pas avoir su
ÇtenirÈ son mari, de ne pas avoir su assumer son r™le dÕŽpouse, ce qui justifiait que
la famille la rejette.
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Quant aux maris, la plupart reconnaissaient que leur femme Žtait leur prin-
cipale dispensatrice de soins, et beaucoup se sentaient coupable de lÕavoir Žventuelle-
ment contaminŽe ˆ  cause de leur Çmauvaise conduiteÈ. Dans quelques cas, des femmes
ont pris lÕinitiative de quitter leur mari, expŽrience dŽcrite par deux hommes interrogŽs ̂
Mumbai:

� Ma femme mÕa quittŽ lorsquÕelle a appris ma maladie. Elle a
dit: ÇTu as cette maladie, vivre avec toi va poser probl•meÈ. Elle a
peur et je sais aussi quÕelle est tr•s en col•re ˆ cause de ma
conduite.� (Homme sŽropositif, 28 ans)

� Ma femme mÕa quittŽ sur un coup de col•re, elle me fait des
reproches, et elle pense que jÕai ramenŽ cette maladie ˆ la mai-
son.� (Homme sŽropositif, 27 ans)

A Bangalore, aucun des hommes interrogŽs nÕa parlŽ de la dŽsertion de leur
femme, mais certains ont parlŽ du comportement nŽgatif de leur femme:

� Ma femme prend cette maladie tr•s au sŽrieux. Elle met mon
assiette, mon verre, mon savon, ma serviette, ma brosse ˆ part. Elle
ne sÕapproche pas de moi. Parfois, elle fait des remarques sarcas-
tiques et dit: ÇQuand on agit mal, voilˆ ce qui arrive. En faisant ce
quÕil ne faut pas faire, on attrape ce quÕon ne devrait pas attraperÈ.
Ces mots font tr•s mal.� (Homme sŽropositif, 45 ans)

Autres expŽriences sexospŽcifiques

Pour les hommes comme pour les femmes, apparemment les attentes et les
rapports au sein de la sociŽtŽ influaient sur les contextes dans lesquels intervenaient la
discrimination, la stigmatisation et le dŽni li Žs au VIH/SIDA ainsi que sur les formes quÕils
rev• taient. Ainsi on considŽrait en gŽnŽral les femmes comme des Žpouses, des m• res,
des filles et des belles-filles avant de voir la femme sŽropositive en tant que telle. De par
leur position sociale privilŽgiŽe, les hommes subissaient moins lÕimpact du VIH/SIDA que
les femmes, pour qui cet impact Žtait intensifiŽ.

Dans le cadre de la grossesse, une discrimination sÕexer• ait ˆ  lÕŽgard de
nombreuses femmes, fondŽe sur une hypothŽtique sŽropositivitŽ. Il sÕagissait des femmes
dont les maris Žtaient soup• onnŽs dÕadopter des comportements sexuels ˆ  haut risque, et
elles Žtaient ciblŽes pour le dŽpistage du VIH avant lÕaccouchement. La probabilitŽ Žtait
forte que si ces femmes Žtaient constatŽes sŽropositives, on leur refuse la prise en charge
ˆ  lÕh™pital. Aucun cas de ce type nÕa ŽtŽ rapportŽ par les personnes interrogŽes, mais ̂
Mumbai plusieurs femmes, et m• me des hommes dont la femme Žtait enceinte, ont parlŽ
de la tr• s forte tension quÕils avaient dž subir, renvoyŽ dÕh™pital en cliniques, tentant de
se faire admettre dans les services de maternitŽ. Un homme a parlŽ de sa dŽtresse lorsque
les cliniques ont refusŽ dÕadmettre sa femme enceinte:

� LorsquÕils ont eu son rŽsultat au test qui Žtait positif, ˆ la cli-
nique ils mÕont dit de lÕemmener ˆ lÕh™pital. Une autre clinique a
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Žgalement refusŽ. Je lÕai emmenŽe dans un h™pital public. Et lˆ, ils
ont refait un test. JÕŽtais inquiet ; sÕils ne lÕadmettaient pas, o• aller ?
Heureusement, ils ont acceptŽ de pratiquer lÕaccouchement.�

Pour les femmes sŽropositives, la grossesse en soi Žtait stressante, car elles
craignaient quÕon leur refuse les soins mŽdicaux pendant lÕaccouchement.

� JÕŽtais enceinte de trois mois, je me souviens tr•s bien. Je suis
allŽe faire un contr™le. La doctoresse a dit quÕelle voulait contr™-
ler mon sang. Lorsque je suis retournŽe la voir, elle mÕa dit que
lÕh™pital ne me prendrait pas pour lÕaccouchement. ÇIl y a un pro-
bl•me dans votre sang, allez chercher votre mari.È Ils ont contr™lŽ
son sang Žgalement et ils ont dit ÇCÕest le SIDA. Nous ne pouvons
pas vous prendre ici pour lÕaccouchementÈ. JÕai pleurŽ pendant
trois mois. Puis, avec lÕaide dÕun mŽdecin de cet h™pital, jÕai fina-
lement pu •tre admise.� (Femme sŽropositive, 23 ans)

Le conseil a ŽtŽ donnŽ ˆ  certaines femmes enceintes de se faire avorter, mais
aucun soutien psychologique nÕŽtait proposŽ. ÇLe mŽdecin a dit que je devais me
ÇdŽbarrasser de cet enfantÈ [baccha gira do]. JÕŽtais bouleversŽe. JÕai regardŽ la sÏ ur
[lÕinfirmi • re], qui mÕa dit ÇVotre mari a le VIH, alorsÉ È

Le rŽcit de certaines femmes a rŽvŽlŽ la stigmatisation quÕelles avaient
endurŽe durant lÕhospitalisation de leur mari pour des maladies associŽes au VIH.

� A lÕh™pital le personnel disait:Ç Pourquoi venez-vous ˆ lÕh™pi-
tal ? Ne saviez-vous pas ce que vous faisiez la premi•re fois que
vous avez fautŽ ?È Je me sentais si mal ˆ lÕaise, mais aussi en
col•re contre mon mari. Mais ˆ quoi bon se mettre en col•re
maintenant ?� (Femme sŽropositive, 32 ans)

� LÕinfirmi•re me disait: ÇIl a commis beaucoup de Ômauvaises
actionsÕ, et maintenant cÕest toi qui les paie,È et elle me com-
mandait Ð ÇNe tÕassois pas trop pr•s de ton mari, fais pas ci, fais
pas •a.� (Femme de 41 ans, statut VIH non connu)

Beaucoup de femmes mariŽes Žtaient forcŽes dÕavoir des rapports sexuels
avec leur mari m• me si elles connaissaient son statut VIH. Une femme a parlŽ de son
impuissance:ÇOn avait expliquŽ ˆ  mon mari ce quÕŽtait le SIDA, mais le soir m• me il
avait un rapport sexuel avec moi. Je lui ai demandŽ si tout allait bien, et il mÕa rŽpondu
que oui. Quand il est sous lÕemprise de lÕalcool, il ne mÕŽcoute pas. Que faire ?È (femme
sŽropositive, 28 ans).

En ce qui concerne les m• res sŽropositives, la discrimination consistait sou-
vent ̂  leur retirer leurs enfants. A la mort du mari dÕune m• re de deux enfants (un fils de
7 ans et une fille de 9 ans), cÕest la belle-m• re qui les a pris en charge ; quant ̂  cette
m• re, elle a ŽtŽ contrainte de partir vivre avec ses parents.
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� Mes beaux-parents gardent les enfants avec eux. Ils me laissent
venir les voir, mais ne me permettent pas de trop mÕapprocher
dÕeux. Ils pensent que je vais transmettre lÕinfection aux enfants,
lesquels la leur transmettront ˆ eux. Je vais voir mes enfants tous
les week-ends. Ma belle-m•re dit aux enfants: ÇNe vous approchez
pas de votre m•re,È mais comment voulez-vous expliquer ˆ des
gamins ? Quand ils me voient, ils courent vers moi. Je paie les 
livres de mes enfants, etc. ; ils nÕassument que la nourriture. Je dois
me satisfaire de cet arrangement.� (Femme sŽropositive, 32 ans)

Certaines m• res sont forcŽes dÕabandonner leur bŽbŽ soit parce quÕelles
sont trop faibles pour sÕoccuper de lui, soit parce quÕelles se disent quÕun enfant nŽgatif
au test VIH a des chances dÕ•tre adoptŽ.

� Je me suis privŽe de mon enfant pour quÕil Žchappe au SIDA.
Je me suis sŽparŽe de lui afin quÕil puisse avoir une vie heureuse. Il
devrait apprendre ˆ vivre par lui-m•me. Certains enfants devien-
nent sŽronŽgatifs et ils se font adopter. Je prie Dieu de lui accor-
der une longue vie Ð apr•s •a, peu mÕimporte de mourir.�
(Femme sŽropositive, 28 ans)

Les femmes subissent discrimination et stigmatisation liŽes au VIH/SIDA de
la part de leurs beaux-parents apr• s le dŽc• s dÕun mari. Une distinction claire Žtait faite
entre le fils et la belle-fille, m• me lorsquÕils avaient tous les deux le m• me statut VIH. A
Mumbai, plusieurs femmes sŽropositives ont dit quÕon leur avait refusŽ lÕoctroi dÕun trai-
tement mŽdical, dÕune part des biens du mari, dÕune pension ou dÕune assurance. La dis-
crimination Žtait Žgalement Žvidente au niveau de la qualitŽ de la nourriture donnŽe et
de lÕattitude des membres de la famille. On accusait souvent les veuves dÕ•tre responsa-
bles du dŽc• s du fils et on leur demandait de quitter le domicile familial ; certaines nÕŽ-
taient pas les bienvenues non plus dans leur maison natale. Alors elles se retrouvaient
face ̂  la perspective dÕ•tre ˆ  la fois sŽropositives et sans domicile.

Asma

Asma a 23 ans. Son mari Žtait mort du SIDA il y avait environ six mois. Il a ŽtŽ dia-
gnostiquŽ sŽropositif au VIH en septembre 1996 et peu apr• s ce fut son tour ̂  elle.
Asma a fait tout ce quÕil Žtait possible de faire pour soigner son mari. Apr• s le
dŽc• s de son mari, elle a subi chez elle la stigmatisation liŽe au SIDA.

� Ma belle-m•re met toutes mes affaires ˆ part Ð mon verre, mon
assiette Ð , ce quÕils nÕont jamais fait avec leur fils. Ils prenaient leurs
repas avec lui. En ce qui me concerne, cÕest:È Fais pas ci, touche pas ˆ
•a,È et si jÕutilise un seau pour me laver, ils me disent: ÇNettoie-le, net-
toie-le bienÈ. Ils me harc•lent vraiment. Je ne souhaite ˆ personne de
vivre cela, et je souhaiterais que personne ne se conduise ainsi envers
quelquÕun. Mais que faire ? Mes parents et mon fr•re ne veulent pas
non plus que je revienne.�

Inde: Discrimination, stigmatisation et dŽni liŽs au VIH/SIDA
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Asma a rapidement appris ̂  ne rien attendre de ses beaux-parents, et a compris
quÕen tant que belle-fille, elle ne serait jamais traitŽe avec justice:

� Mes beaux-parents nÕont jamais payŽ pour mon traitement, ils ne
lÕont fait que pour leur fils. Ils ne mÕont pas donnŽ la part de biens qui
me revenait. Ils disent que son traitement leur a cožtŽ cher. Mais lÕem-
prunt que jÕavais fait pour le soigner, je lÕai remboursŽ en vendant mes
bijoux.�

Elle avait ŽtŽ obligŽe de trouver refuge chez sa sÏ ur, mais l̂  aussi, elle vivait dans
la crainte et lÕanxiŽtŽ.

� Ma sÏur garde ses v•tements ˆ part. Son mari lui dit sans cesse: ÇTa
sÏur a cette horrible maladieÈ. Mais mes beaux-parents mÕont dit
ÇMaintenant, tu nÕas plus rien ˆ faire chez nousÈ Ð Je voudrais mourir,
je nÕaurais alors plus ˆ chercher un toit.�
Au milieu de ces rŽcits rŽpŽtŽs de mis• res endurŽes, quelques femmes sŽro-

positives ˆ  Bangalore parlaient de lÕappui et des soins que leur offraient leurs beaux-
parents.

� La famille de mon mari sÕoccupe bien de moi, m•me mainte-
nant. Je prŽpare le dŽjeuner et le petit dŽjeuner. Si je me coupe, ma
belle-m•re me dit ÇMets vite un pansementÈ. Mon mari me disait
toujours: Ç CÕest moi qui tÕai refilŽ cette maladie. Ton nom est sali
ˆ cause de moi.� (Femme sŽropositive, 28 ans)

En gŽnŽral, on observait ce type de situation (offre de soins et dÕun soutien)
lorsque le mari avait admis franchement que son comportement avait exposŽ sa femme
au risque et que les beaux-parents et autres membres de la famille avaient bŽnŽficiŽ du
conseil VIH/SIDA. Dans ces cas-l̂, la crainte de lÕinfection ne creusait pas un fossŽ entre
la belle-fille et les autres membres de la famille, et on nÕaccusait pas la belle-fille.

La plupart des femmes sŽropositives nÕŽtaient pas dans ce cas, et les soins
donnŽs aux fils sŽropositifs montrent bien lÕexistence dÕune discrimination sexospŽci-
fique. Les hommes avaient des histoires plus positives ˆ  raconter:

� Ma m•re mÕa consolŽ. Elle mÕa dit, ÇCe qui devait arriver
arriva. Comporte-toi bien ˆ partir de maintenant. Tant que je
vivrai, je mÕoccuperai bien de toi.� (Homme sŽropositif, 26 ans)

� Ma m•re est dÕune nature tr•s aimante. M•me sur mon lit de
mort, ce sera encore elle qui me versera de lÕeau dans la
bouche.� (Homme sŽropositif, 26 ans)
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Autres contextes

Discrimination et stigmatisation au moment du dŽc•s

Un phŽnom• ne de discrimination a ŽtŽ signalŽ au sein de la communautŽ
partout o•  le statut VIH des gens Žtait connu. Cependant, lÕinŽgalitŽ de traitement au
moment du dŽc• s constituait lÕune des plus grandes sources de dŽsespoir des personnes
sŽropositives de Mumbai. Les corps des malades du SIDA seraient enveloppŽs dans des
sacs ou feuilles de plastique noir et manipulŽs sans respect, ˆ  cause des craintes du per-
sonnel funŽraire et ambulancier.

Lors dÕune discussion de groupe avec des hommes sŽropositifs, nombreux
sont ceux qui ont parlŽ avec vŽhŽmence de ce quÕils appelaient Çla stigmatisation dans
la mortÈ. Ils trouvaient ironique le fait de prŽserver le secret sur une sŽropositivitŽ afin de
protŽger sa rŽputation, alors quÕau dŽc• s, le fait dÕenvelopper le corps dans du plastique
rŽvŽlait ˆ  tout le monde que la personne Žtait morte du SIDA. La feuille de plastique Žtait
pour eux le symbole de la honte et de la stigmatisation associŽes au SIDA, et il Žtait vive-
ment demandŽ que cette pratique cesse.

LÕenterrement dÕun ami

Je reviens de lÕenterrement de mon ami Ð nous sommes tous amis dans ce groupe
de personnes sŽropositives Ð il est mort il y a deux jours. Je peux vous dire ̂ quel
point il a ŽtŽ maltraitŽ dans la mort. Dans cet h™pital, il est mort dÕune forte fi• vre
et de probl• mes respiratoires. Sa famille nÕest pas venue rŽclamer le corps, ayant
re• u de nombreuses instructions des mŽdecins. Ils avaient peur, alors moi et
quelques autres membres du groupe avons dŽcidŽ de lui offrir des funŽrailles
dŽcentes. A la morgue, nous avons trouvŽ le personnel plantŽ lˆ , attendant que
nous fassions quelque chose. Ils ne voulaient pas soulever le corps. ÇNous savons
quÕil est mort du SIDA, le corps est recouvert dÕun plastique,Èont-ils dit. Le chauf-
feur refusait dÕaider ˆ  moins que nous ne lui donnions le double du tarif normal.
Nous avons acceptŽ. Nous avions peur de lÕeffet que produirait sur lÕassistance et
les autres membres de la famille le plastique qui recouvrait le corps, alors je lÕai
recouvert avec un drap pour quÕil ressemble ̂  une dŽpouille ÇnormaleÈ. Pendant
le trajet, le chauffeur mÕa averti des risques que je prenais Ð je me demande ce
quÕil aurait fait sÕil avait su que jÕŽtais sŽropositif. Au crŽmatorium, la famille nÕest
pas venue pour aider et le beau-p• re du gar• on nÕa pas voulu sÕapprocher du
corps. LÕŽpouse et son fils faisaient partie des rares membres de la famille qui ont
touchŽ le corps. Le pr• tre se demandait bien pourquoi certains membres de la
famille se tenaient si loin. JÕai demandŽ au pr• tre de se dŽp• cher car jÕavais peur
quÕil aper• oive le plastique et quÕil pose des questions. Pendant toute la cŽrŽmo-
nie, jÕai ŽtŽ tendu et tr• s, tr• s dŽprimŽ. Je nÕai plus envie de vivre. Je pense que jÕai
perdu la bataille contre le SIDA. (Hari, membre sŽropositif dÕun groupe dÕappui)

Inde: Discrimination, stigmatisation et dŽni liŽs au VIH/SIDA
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A Bangalore, certains h™pitaux utilisaient les feuilles de plastiques ; toute-
fois, personne nÕa eu lÕidŽe de dire que cette pratique Žtait source de stigmatisation, et il
nÕen a pas ŽtŽ question non plus dans les discussions de groupe communautaires.
Cependant, il a ŽtŽ fait remarquer que ces corps allaient directement au crŽmatorium ou
au cimeti• re, car les mŽdecins avaient dŽconseillŽ tout rituel. Les personnes infectŽes par
le VIH Žtaient en col• re et f‰chŽes de ne pas avoir droit aux rituels habituels au moment
du dŽc• s. ÇLa sociŽtŽ et la famille pensent que nous ne mŽritons pas des obs• ques conve-
nables ̂  notre mort. Je sais quÕils suivent les conseils du mŽdecin, mais je trouve cela
vraiment ŽcoeurantÈ (homme sŽropositif, 42 ans).

La m• re dÕun jeune gar• on mort du SIDA a dit: ÇIl nÕy a eu aucun rite, car
nous pensions que les gens commenceraient ˆ  avoir des soup• ons si nous gardions trop
longtemps ̂  la maison le corps recouvert dÕun plastique. Mais maintenant nous regret-
tons tellement de ne rien avoir fait pour lui. Ses sÏ urs a”nŽes sont dŽsolŽes que nous ne
lui ayons m• me pas procurŽ du bois [le bois est utilisŽ par les hindous pour construire le
bžcher funŽraire].È

Les Žcoles

Aux deux sites de lÕŽtude, les ONG commencent ̂  reconna”tre lÕexistence de
discrimination, de stigmatisation et de dŽni li Žs au VIH/SIDA dans les Žcoles. Des probl• -
mes commen• aient ̂  • tre observŽs Ð pour les parents sŽropositifs dÕenfants sŽronŽgatifs et
les enfants sŽropositifs Ð au moment de lÕŽtude. A Mumbai, un couple sŽropositif et la
veuve dÕun homme qui avait eu le SIDA ont ŽtŽ forcŽs de retirer leurs enfants sŽronŽgatifs
de lÕŽcole. La direction de lÕŽcole nÕa donnŽ aucune raison prŽcise, et les parents concer-
nŽs avaient trop peur pour donner suite ̂  cette affaire Ð dans un cas ils nÕavaient gu• re
envie que leur identitŽ arrive ̂  • tre connue des autres. Comme lÕa dit la grand-m• re dÕun
enfant, ÇJÕavais peur que les gens parlent plus si je contestais cette dŽcision aupr• s du prin-
cipal de lÕŽcole. Alors nous avons envoyŽ lÕenfant ̂  une Žcole municipale.È

Une autre Žcole a affichŽ une mŽconnaissance totale des modes de trans-
mission du VIH en refusant dÕaccepter lÕenfant sŽronŽgatif de parents sŽropositifs. La
direction de lÕŽcole a soutenu que la prŽsence de cet enfant serait prŽjudiciable aux 
autres Žl• ves, m• me sÕils savaient quÕil Žtait sŽronŽgatif. Dans un autre cas, une veuve
sŽropositive a dž se faire aider par des travailleurs sociaux pour que son fils de six ans
puisse aller en internat dans une Žcole de la banlieue de Mumbai, qui sÕŽtait dans un pre-
mier temps inquiŽtŽe des effets Žventuels sur les autres enfants.

En prŽsence dÕun enfant sŽropositif, le personnel de lÕŽcole sÕinquiŽtait en
gŽnŽral dÕune Žventuelle transmission du VIH par le biais de coupures ou de blessures
lors de bagarres dans la cour ou en cas dÕaccident. A Bangalore, ces craintes ont amenŽ
une ONG ˆ  cacher aux dirigeants des Žcoles le statut des enfants dont elle avait la
charge. A Mumbai, une autre ONG a rŽussi ̂  informer le personnel dÕune Žcole munici-
pale sur les modes de transmission et ˆ  inculquer les prŽcautions en mati• re de santŽ et
de sŽcuritŽ. En consŽquence, tous les enfants de ce foyer de prise en charge qui sont en
‰ge dÕaller ˆ  lÕŽcole sont ̂  prŽsent admis ̂  lÕŽcole.

DÕautres Žtablissements sÕoccupant dÕenfants, toutefois, continuent de faire
de la discrimination ˆ  lÕŽgard des enfants sŽropositifs. Dans quelques Žtablissements de
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Mumbai, les enfants dŽmunis subissent le test VIH au moment de lÕadmission ; sÕils sont
sŽropositifs Ð et bien que le centre pour enfants dispose dÕun personnel et de locaux suf-
fisants Ð ils sont victimes dÕune sŽgrŽgation ou transfŽrŽs dans une ONG dotŽe dÕun pro-
gramme dÕhŽbergement.

LÕassurance vie

Le refus dÕune assurance vie aux personnes sŽropositives Žtait un probl• me
supplŽmentaire ŽvoquŽ lors des entretiens individuels. La LIC (Life Insurance Company)
de lÕInde a ajoutŽ le test VIH ̂  la liste des examens mŽdicaux exigŽs pour souscrire ̂  une
assurance. On refuse aux personnes sŽropositives une assurance vie sous prŽtexte quÕelle
est supposŽe couvrir le Çrisque de perteÈ plut™t que la perte rŽelle. Dans la mesure o•  il
nÕexiste aucun traitement efficace contre le VIH, le risque de perte de la vie est considŽrŽ
comme ÇmanifesteÈ par rapport ̂ , par exemple, le cancer ou les cardiopathies, pour les-
quels il existe des interventions mŽdicales bien Žtablies. Les personnes sŽropositives pen-
sent quÕil sÕagit dÕune attitude discriminatoire.

Un cadre supŽrieur de la LIC a dŽfendu la dŽcision de la sociŽtŽ, affirmant
quÕelle nÕŽtait pas plus discriminatoire que pour dÕautres patients en phase terminale de
leur maladie. Les dŽtenteurs dÕune assurance diagnostiquŽs sŽropositifs apr• s avoir pris
une assurance vie conservent les droits prŽvus dans leur police, a-t-il ŽtŽ prŽtendu.
Pourtant un nombre important de personnes interrogŽes craignaient que leur mort prŽ-
maturŽe due au SIDA nÕaboutisse ̂  une annulation de leur police. Certaines personnes
interrogŽes avaient donc interrompu le paiement de leur prime ̂ la LIC. Les r• gles de la
LIC sont bien claires ; mais craignant la levŽe du voile sur leur Žtat et la stigmatisation,
les gens nÕosaient pas demander des Žclaircissements directement ̂  la sociŽtŽ ; ainsi, il
se pouvait tr• s bien que certaines personnes infectŽes renoncent ̂  demander les indem-
nitŽs prŽvues au titre de leur assurance. De plus amples donnŽes sont nŽcessaires pour
Žvaluer les effets des polices dÕassurance vie sur les personnes sŽropositives.

DƒTERMINANTS DE LA DISCRIMINATION, DE LA
STIGMATISATION ET DU DƒNI LIƒS AU VIH/SIDA

Afin de contrer ce phŽnom• ne, il est important de mieux comprendre les
facteurs qui lui permettent de se dŽvelopper. Nous examinerons ici certains des dŽtermi-
nants identifiŽs au cours de la recherche, avec une rŽfŽrence spŽciale au secteur de la
santŽ o•  les niveaux dÕinformation, lÕŽvaluation du risque et les attitudes se sont rŽvŽlŽs
particuli • rement variables.

Faible connaissance du VIH/SIDA

Dans tous les h™pitaux de Mumbai et de Bangalore, la plupart des infir-
mier(• re)s, des membres du personnel technique, et des mŽdecins Žtaient apparemment
bien informŽs sur le VIH/SIDA. Plusieurs dÕentre eux avaient suivi des programmes de
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formation sur le SIDA. Toutefois, le personnel de salle dans la plupart des h™pitaux Žtait
tr• s insuffisamment informŽ. Ils avaient des rudiments, mais il y avait un certain nombre
dÕidŽes fausses. Premi• rement, bien que travaillant dans un Žtablissement de soins, ils
Žtaient plusieurs ̂  ignorer la diffŽrence entre VIH et SIDA.

� VIH et SIDA, cÕest pareil. VIH veut dire SIDA. HIV (VIH), cÕest
en anglais, et SIDA en marathi (langue locale ˆ Mumbai).�
(Auxiliaires de salles et balayeurs dans un h™pital privŽ de Mumbai)

� Quand un mŽdecin dit VIH, nous savons quÕil veut dire SIDA.�
(Auxiliaires au bloc opŽratoire dans un h™pital privŽ de Mumbai)

� [ImmunodŽficience] acquise veut dire qui est transmis par la
m•re ˆ son enfant. Acquise veut dire qui est lˆ depuis la nais-
sance.� (Infirmi•res dans un h™pital privŽ, Bangalore)

� VIH cÕest quand le virus est infectŽ, et il se transforme en SIDA
au bout dÕun certain temps. A ce stade, il y a risque de transmis-
sion de la maladie.� (Technicien dans un h™pital privŽ de
Bangalore)

Deuxi• mement, il y avait de graves questions en suspens ˆ  propos des modes
de transmission. En thŽorie, les connaissances du personnel concernant les modes de
transmission Žtaient suffisantes. Une majoritŽ des personnels des h™pitaux disaient • tre au
courant du fait que lÕinfection ne se transmettait pas par simple contact avec une personne
sŽropositive, ou en prenant ses repas avec elle, en buvant dans le m• me rŽcipient et en
utilisant ses v• tements. Pourtant, dans la pratique, le personnel Žtait tr• s anxieux ̂  lÕidŽe
dÕavoir des contacts ordinaires avec les personnes sŽropositives. La plupart des personnels
savaient quÕils devaient prendre des prŽcautions avec les aiguilles, le sang, et autres liqui-
des biologiques Žmanant dÕun malade sŽropositif, mais plusieurs autres prŽcautions Žvo-
quŽes dŽmontraient que la notion dÕinfectiositŽ du VIH Žtait exagŽrŽe. ÇLeur sang ne doit
pas nous toucher, rien quÕavec une seule goutte de leur sang sur notre corps, nous som-
mes en dangerÈ(personnel de salle dans un h™pital privŽ de Bangalore).

La direction et les mŽdecins principaux dans la plupart des h™pitaux ont
parlŽ de la nŽcessitŽ de programmes de formation pŽriodique pour le personnel.
Toutefois, les auxiliaires de salle, les ayahs, et les balayeurs disaient en gŽnŽral quÕaucun
cours nÕavait jusque-l̂  ŽtŽ dispensŽ. Les personnels dÕun h™pital privŽ et dÕun h™pital
public de Mumbai ont affirmŽ que la visite des chercheurs Žtait la premi• re occasion sÕof-
frant ˆ  eux de bŽnŽficier dÕune discussion informative sur le SIDA,5 affirmation rŽfutŽe
par les mŽdecins principaux ; mais dans certains h™pitaux, on a dŽlibŽrŽment essayŽ de
cacher lÕinformation au personnel pour quÕil ne demande pas des nŽcessaires de sŽcuritŽ
ni des indemnitŽs. Dans un h™pital public de Bangalore, le mŽdecin-chef a dŽclarŽ:

� Pour le moment aucun programme de formation, ni groupe
dÕorientation, ni quoi que ce soit, nÕest envisagŽ dans notre h™pi-
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tal ; nous ne permettons pas ce genre de choses. RŽcemment,
quelquÕun a conduit un programme. Nous nÕavons autorisŽ que
les mŽdecins ˆ le suivre. Les autres personnels tels que les infir-
mier(•re)s et les ayahs, nous ne les autoriserons pas ˆ y partici-
per. Pendant ces groupes dÕorientation, on peut parler des gants,
dÕindemnitŽs supplŽmentaires, de risque, etc. SÕils arrivent ˆ en
savoir davantage sur tout cela, ils vont les exiger, et la direction
va avoir beaucoup de mal ˆ gŽrer lÕh™pital. Notre personnel est
suffisamment informŽ comme cela. Mais sÕil leur faut dÕautres
renseignements, nous prŽfŽrons les leur donner nous-m•mes plu-
t™t que ce soit une tierce personne ou quelquÕun de lÕextŽrieur
qui le fasse.�

ApprŽciation du risque

SÕagissant des questions gŽnŽrales relatives ̂  la santŽ et ˆ  la sŽcuritŽ, les
membres du personnel des h™pitaux privŽs et publics acceptaient le fait quÕil y a toujours
un risque global dÕinfection croisŽe. Toutefois, il y avait une crainte spŽcifique majeure
du risque dÕinfection par rapport au VIH. Les personnels auxiliaires Ð auxiliaires de salle,
balayeurs et ayahsÐ en majoritŽ se disaient ̂  haut risque dÕinfection. La perception du
risque Žtait nettement supŽrieure au sein des personnels des h™pitaux de Bangalore que
de Mumbai. A Mumbai, personnel de salle, balayeurs et infirmier(• re)s avaient les uns et
les autres une perception diffŽrente du risque. L̂ , apparemment le personnel qui dispen-
sait des soins intimes ou qui manipulaient des liquides corporels, Žtait moins anxieux que
le personnel qui assurait des soins plus distants ou superficiels (faire les lits, donner les
repas, ou pousser les malades sur un lit ou un fauteuil roulant). Bien que ce soit les
balayeurs et les ayahsqui manipulent les liquides corporels, cÕŽtait le personnel de salle
qui craignait le plus lÕinfection. LÕinfirmi • re responsable du bloc opŽratoire dans un h™pi-
tal privŽ de Mumbai a dŽclarŽ:

� Tout ce que le personnel [du bloc] doit faire, cÕest de bouger
les lumi•res ou dŽplacer les patients. Mais ils disent ÇDu sang va
nous Žclabousser et nous rentrer dans lÕÏil, nous avons des cre-
vasses aux pieds, nous sommes ˆ risqueÈ. Il sÕagit essentiellement
des personnels de catŽgories 3 et 4. Ils aident seulement indirecte-
ment pendant les opŽrations. Ils doivent soulever le corps et le
retourner. Les balayeurs doivent aider apr•s lÕopŽration, en lavant
le sol, en jetant les dŽchets. Mais chaque fois que nous avons des
patients ˆ opŽrer, nous rencontrons une ferme rŽsistance de la part
du personnel de chirurgie. Ils disent ÇSi nous sommes infectŽs,
quÕarrivera-t-il ˆ nos enfants ?�

Dans quelques h™pitaux publics et privŽs, les membres du personnel dans
des services bien prŽcis savent que le VIH ne constitue pas un risque majeur si les prŽ-
cautions suffisantes sont prises. Les mŽdecins, par leur attitude constructive vis-̂ -vis
des patients infectŽs, deviennent apparemment des mod• les ̂  suivre aux yeux de ces
personnels.

Inde: Discrimination, stigmatisation et dŽni liŽs au VIH/SIDA
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Attitudes des personnels en gŽnŽral

Les personnels hospitaliers les plus anxieux par rapport au VIH Žtaient en
gŽnŽral ceux qui se montraient dŽsobligeants vis-̂ -vis des personnes sŽropositives. A
Bangalore, les membres du personnel dans les diffŽrents h™pitaux dŽsignaient les routiers
et les professionnel(le)s du sexe comme les principales sources de transmission du VIH dans
leur ville ou Etat, les qualifiant dÕhommes ou de femmes de Çmauvaise vieÈ, aux habitudes
ÇdŽgožtantesÈ, qui ne se contentaient pas de ce quÕils avaient chez euxÈ. Il Žtait commu-
nŽment pensŽ que les pauvres, les habitants des bidonvilles et les analphab• tes Žtaient
ÇinfectŽs par le SIDAÈdans des proportions supŽrieures au reste de la population. La popu-
lation migrante des Etats voisins Žtait encore plus frŽquemment dans la ligne de mire.

� Cette maladie est plus frŽquente chez les personnes ˆ faibles
revenus ainsi que dans les classes moins dŽveloppŽes. On la ren-
contrera Žgalement davantage chez les gens aisŽs.� (Personnel
infirmier dans un petit h™pital public, Bangalore)

� On verra davantage cette maladie chez les villageois. Ceux
quÕon accueille dans cet h™pital viennent de la zone frontali•re
entre lÕAndhra et le Tamil Nadu. Il y a parmi eux 75% de rou-
tiers.� (Personnel infirmier dans un petit h™pital public,
Bangalore)

Pour quelques membres du personnel, les personnes infectŽes par le VIH
apportaient un sujet de curiositŽ et dÕintŽr• t dans un travail par ailleurs monotone. On
Žtait avide de savoir comment lÕinfection avait ŽtŽ contractŽe. ÇNous avons davantage de
cas qui nous arrivent dÕAndhra Pradesh. L̂ encore, les gens qui vont se promener dans
le Maharashtra lÕauront sžrement. Nous devinons leur Žtat au premier coup dÕÏ il ; dans
90% des cas, nous devinons juste. Nous lui demandons o•  il est allŽ et ce quÕil a fait.
CÕest tr• s intŽressantÈ (technicien dÕun h™pital public, Bangalore).

Une proportion surprenante de membres du personnel hospitalier rencon-
trŽs aux deux sites Žtaient favorables ̂  lÕidŽe dÕadmettre les patients sŽropositifs dans des
h™pitaux et salles sŽparŽs. Ils affirmaient que des h™pitaux spŽcialisŽs:

Ð gŽreraient mieux les cas, dans la mesure o•  tous les patients souffrent
de la m• me maladie

Ð lutteraient mieux contre le risque dÕinfection
Ð seraient plus ̂  lÕaise pour appliquer les prŽcautions de sŽcuritŽ
Ð nÕauraient pas ̂  craindre que les autres malades contractent lÕinfection
Ð auraient du personnel mieux prŽparŽ moralement.

DÕun autre c™tŽ, aucun des membres du personnel ne voulait travailler dans
un h™pital ou dans une salle spŽcialement rŽservŽs aux patients sŽropositifs, par crainte
de la contamination. En mesure dŽfensive, par consŽquent, ils prŽconisaient le dŽpistage
obligatoire pour tous les patients dans tous les h™pitaux afin de pouvoir prendre des prŽ-
cautions d• s le dŽbut. Les personnels exigeaient Žgalement des avantages supplŽmen-
taires pour Çmise en pŽril de sa vieÈ en soignant des patients sŽropositifs. Ces exigences
sÕexprimaient avec davantage de vigueur ̂ Bangalore quÕ ̂Mumbai.
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Attitudes des mŽdecins

A Mumbai, les mŽdecins reconnaissaient en gŽnŽral aux personnes vivant
avec le VIH et le SIDA le droit ̂  des soins et traitements convenables, et ne considŽraient
pas comme nŽcessaire de prŽvoir des structures hospitali• res sŽparŽes. A Bangalore, par
contre, la perception gŽnŽrale des mŽdecins Žtait que les personnes sŽropositives avaient
menŽ une Çmauvaise vieÈ Ð frŽquentation des professionnel(le)s du sexe, cigarette et
alcool Ð et Žtaient Çde mÏ urs lŽg• resÈ et ÇimmoralesÈ. Certaines sections de la popula-
tion Žtaient particuli• rement visŽes:

� LorsquÕun routier se pointe, nous sommes sžrs quÕil est sŽro-
positif et nous lui faisons faire le test VIH. Ceux qui font le trajet
entre Bombay et Bangalore sont les plus ˆ risque.�
� Certains groupes particuliers tels que les cuisiniers dans les
h™tels chinois et m•me les nettoyeurs, ils ont le VIH pour la plu-
part. Alors nous devons faire tr•s attention lorsquÕils sont
admis.�

Ces mŽdecins excusaient Žgalement largement lÕattitude de ceux qui stig-
matisaient les personnes vivant avec le VIH et le SIDA:

� Ce sont des personnes de mauvaise vie, alors les gens ne les
aiment pas. Nous ne pouvons pas reprocher cela ˆ ces gens.�
� La personne qui fait quelque chose de mal est fatalement
regardŽe de travers. CÕest normal.�

Une majoritŽ de professionnels de la mŽdecine ˆ  Bangalore ont justifiŽ la
nŽcessitŽ de conna”tre le mode dÕinfection pour pouvoir prendre davantage de prŽcau-
tions. Ils ont Žgalement justifiŽ la crainte de lÕinfection ressentie par un mŽdecin, en
dŽclarant ÇUn mŽdecin est un • tre humain comme les autresÈ. Affichant une solidaritŽ
avec leurs coll• gues du corps mŽdical, une majoritŽ de mŽdecins considŽraient les infir-
mier(• re)s, les chirurgiens et les gynŽcologues comme Žtant particuli• rement exposŽs au
risque dÕinfection ˆ  VIH. Les mŽdecins ont affirmŽ que les craintes de tous ces soignants,
ainsi que leur refus de soigner des malades du SIDA, Žtaient amplement justifiŽs.

RETOMBƒES DE LA DISCRIMINATION, DE LA
STIGMATISATION ET DU DƒNI LIƒS AU VIH/SIDA

Les personnes infectŽes par le VIH/malades du SIDA ont largement Žvo-
quŽ leur crainte de lÕisolement social, des attitudes rŽprobatrices, de la dŽgradation des
relations, et du refus de leur apporter soins et appui. Au fil des expŽriences nŽgatives, les
personnes sŽropositives devenaient de plus en plus mŽfiantes vis-̂ -vis de leurs relations,
tant personnelles que sociales.

Inde: Discrimination, stigmatisation et dŽni liŽs au VIH/SIDA
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� JÕai vu les gens autour de moi changer. Auparavant, quand ma
santŽ allait bien, ma famille me soutenait, mais maintenant jÕai des
acc•s de fi•vre rŽcurrents, des diarrhŽes, et je vois bien que tout le
monde en a assez. Ma belle-m•re Žtait aux petits soins avec moi,
mais maintenant je pense quÕelle est aussi fatiguŽe. JÕai des toilet-
tes sŽparŽes Ð personne ne vient les nettoyer, personne ne nettoie
ma chambre ni m•me nÕy jette un coup dÕÏil, mon jeune fr•re ose
me rŽpondre. Je ne crois plus aux liens avec les mŽdecins et les
amis. Je vois bien quÕun fossŽ sÕest creusŽ entre nous. Je les sens
indiffŽrents et ils mÕŽvitent. Avant je luttais avec courage contre
mon probl•me, mais maintenant je nÕai plus de volontŽ pour me
battre. CÕest comme si jÕavais perdu toute confiance ˆ cause du
SIDA.� (Homme sŽropositif, 28 ans)

La dŽpression, lÕanxiŽtŽ, lÕisolement et les pensŽes suicidaires ou les ten-
dances autodestructrices Žtaient des th• mes rŽcurrents lors des entretiens individuels. La
crainte des autres emp• chait rŽellement les personnes sŽropositives dÕaccŽder aux soins
et ˆ  lÕappui.

LÕisolement que les personnes sŽropositives sÕimposent ˆ  elles-m• mes et
leur tendance ̂  cacher leur Žtat contribue ˆ  masquer lÕŽpidŽmie. La retombŽe la plus
inquiŽtante de cette situation consiste dans la propagation silencieuse de lÕinfection: de
nombreuses personnes infectŽes par le VIH, dans leur dŽsir de ne rien dŽvoiler de leur
Žtat, peuvent • tre embarrassŽes par rapport ̂  la sexualitŽ ˆ  moindre risque et aux pra-
tiques sžres de consommation de drogues injectables. LÕautre prŽoccupation est que les
malades asymptomatiques, apparemment en bonne santŽ, peuvent dissimuler leur statut
VIH dans les structures de santŽ, dans lÕoptique de bŽnŽficier de bons soins.

� JÕai appris [ˆ faire face ˆ] lÕadversitŽ. Dans ce m•me h™pital o•
se trouve le dispensaire pour les malades du SIDA, je peux vous
indiquer tant de membres du personnel qui ont fait de la discrimi-
nation ˆ lÕŽgard des malades du SIDA. JÕai dŽcidŽ de ne pas dŽvoi-
ler ma sŽropositivitŽ lorsque je viens voir un mŽdecin ici. JusquÕˆ
prŽsent aucun mŽdecin ne mÕa demandŽ de faire le test VIH, alors
je ne dis rien Ð sÕils demandent ˆ voir les rŽsultats de mon test VIH
ou sÕils veulent me faire tester, je changerai dÕh™pital.� (Homme
sŽropositif, 28 ans)

Certains de ceux qui nÕavaient pas pu cacher leur sŽropositivitŽ, dÕun autre
c™tŽ, Žvitaient de consulter des mŽdecins ou de se rendre dans les h™pitaux, ou retar-
daient le traitement, mettant ainsi leur santŽ en pŽril. Afin d ÕŽchapper ̂  la discrimination
ˆ  lÕh™pital, les personnes interrogŽes disaient Žgalement quÕelles achetaient des mŽdica-
ments sans ordonnance pour soigner des probl• mes rŽcurrents tels que fi• vre ou diar-
rhŽe. ÇJÕŽvite dÕaller trouver les mŽdecins pour des probl• mes ordinaires comme une fi• -
vre, un rhume ou une toux. Je suis tr• s perturbŽ par leur comportement et lÕh™pital me
dŽprime. De toute fa• on, combien de temps vais-je tenir ? Je peux acheter quelques
mŽdicaments directement en magasinÈ (homme sŽropositif, 34 ans).
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De nombreuses personnes interrogŽes sŽropositives ont apparemment inter-
nalisŽ le sentiment de honte et la stigmatisation, et elles ont tendance ˆ  se sentir coupa-
bles et ̂  tolŽrer le comportement rŽprobateur des autres.

� On nÕa pas ˆ bl‰mer les gens [concernant leur comportement
ˆ notre Žgard]. Je pense que •a devait arriver Ð Je veux dire que
personne ne saurait tolŽrer les ÔmauvaisÕ comportements [galat
kaam], et cÕest une maladie incurable [lailaaj bimari ] Ð alors qui
nÕaurait pas peur ?� (Homme sŽropositif, 21 ans)

� JÕai lÕimpression que jÕai fait quelque chose de tr•s mal Ð cÕest
un ÇsaleÈ truc [galat kaam kiya]. Mais je ne suis allŽ quÕune fois ˆ
Kamathipura lorsque jÕŽtais au coll•ge Ð cÕest un truc honteux [sha-
ramnak kaam]. Je pense que Dieu me punit.� (Homme sŽroposi-
tif, 21 ans)

Certains nÕacceptent pas ce genre de rŽactions et commencent ̂  remettre
en cause la discrimination. Si cette attitude est encore rŽservŽe ̂  une petite proportion
de personnes sŽropositives, elle est de plus en plus soutenue. Au niveau sociŽtal, cette
remise en cause se concrŽtise par un mouvement de soutien aux personnes sŽropositi-
ves, lÕIndian Network of Positive People (INP+) [RŽseau indien de personnes positives].
Toutefois, ce mouvement nÕen est quÕ ̂ses dŽbuts et doit encore sÕaffirmer en tant que
force sociale viable. En outre, il y a encore une volontŽ tr• s marquŽe de prŽserver le
secret, et de mŽfiance, chez les membres dÕINP+. Les rŽunions aux niveaux national et
des Etats, par exemple, sont ÇrŽservŽes aux membresÈ, seuls des reprŽsentants des
milieux juridique et de la santŽ Žtant invitŽs ̂  participer.

GROUPES MARGINALISƒS

N os recherches portent ̂ croire que les professionnelles du sexe, les hij-
ras et les hommes ouvertement gay subissent une discrimination et une stigmatisation
liŽes au SIDA de nature ̂ les emp• cher de sÕintŽgrer non seulement ̂  la sociŽtŽ en gŽnŽ-
ral mais Žgalement ̂  leur propre communautŽ.

Les professionnelles du sexe

Pour les professionnelles du sexe, la discrimination et la stigmatisation
sociales nÕavaient rien de nouveau. Leurs activitŽs quotidiennes dans le commerce du
sexe les avait dŽjˆ  rangŽes dans la catŽgorie des femmes Çde mauvaise vie et aux mÏ urs
lŽg• resÈ, et Çbriseuses de mŽnageÈ. Dans le contexte de lÕŽpidŽmie, les femmes qui ven-
daient leurs charmes Žtaient per• ues comme Žtant la principale source dÕinfection ˆ  VIH,
et la plupart des interventions les ciblaient.

Les expŽriences vŽcues par les professionnelles du sexe cherchant ˆ  se
faire soigner en disaient long sur les prŽjugŽs au sein du syst• me de santŽ. Les fem-
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mes interrogŽes ont dit quÕelles prŽfŽraient les mŽdecins privŽs qui, moyennant paie-
ment, donnaient quand m• me des traitements m• me sÕil fallait Žgalement subir des
prŽjugŽs. Dans les h™pitaux publics, les professionnelles du sexe subissaient non seu-
lement la discrimination et la stigmatisation, mais en plus on leur refusait les traite-
ments, ou on leur dispensait des soins non satisfaisants. Elles ont rapportŽ que le per-
sonnel mŽdical se moquait dÕelles, faisait des commentaires nŽgatifs sur leur tenue
vestimentaire et leur maquillage. Elles ont Žgalement dit que le personnel en gŽnŽral
les faisait attendre plus longtemps que les autres patientes. Par exemple, un h™pital
public avait une file dÕattente pour les Çfemmes au foyerÈ et une autre pour les pro-
fessionnelles du sexe. Le personnel demandait ˆ  ces derni• res de sÕasseoir dÕun c™tŽ:
ÇDÕabord les femmes qui m• nent une vie dŽcente au sein de leur foyer. Elles doivent
rentrer chez elles ̂  lÕheure. QuÕest-ce qui presse pour vous ?È En outre, les profes-
sionnelles du sexe ont signalŽ que le personnel mŽdical leur conseillait immanqua-
blement dÕinterrompre leur grossesse sous prŽtexte quÕelles donneraient le mauvais
exemple ̂  leurs enfants.

Les personnels de santŽ recommandaient le test VIH pour toutes les pro-
fessionnelles du sexe se prŽsentant avec une fi• vre rŽcurrente, une tuberculose, des
diarrhŽes, ou une MST. Bien quÕil sÕagisse dÕindicateurs utilisŽs aux fins du dŽpistage
du VIH dans la communautŽ gŽnŽrale, tout Žpisode de ce type chez les professionnel-
les du sexe faisait immŽdiatement penser ̂  lÕinfection ˆ  VIH. Une telle attitude, affir-
maient les professionnelles du sexe de Mumbai, les stigmatisait et leur causait du stress.
Comme lÕa dit lÕune dÕelles, ÇM• me avant de demander quel type de probl• me mÕa-
menait ˆ  consulter, le mŽdecin mÕa demandŽ ÇVous avez le SIDA ? Allez dÕabord faire
un test VIHÈ. Les professionnelles du sexe physiquement faibles et maigres Žtaient frŽ-
quemment soumises ̂  ce type de questions dans les Žtablissements mŽdicaux.

Dans lÕun des h™pitaux pour femmes de Mumbai, on faisait des prises de
sang ̂  toute professionnelle du sexe venue consulter, sans lui donner dÕexplication.
Lorsque les femmes demandaient les rŽsultats de leur test, le personnel fournissait des
explications non satisfaisantes Ð ÇIl y a une anomalie dans votre sang, ne vous inquiŽ-
tez pasÈ. Au moment de donner les rŽsultats du test, il nÕy avait pas de soutien psycho-
logique apr• s test, et lÕinformation Žtait communiquŽe sans discrŽtion.

Une Žducatrice pour ses pairs qui accompagnait souvent des profession-
nelles du sexe malades ̂ lÕh™pital a tŽmoignŽ: ÇLÕinfirmi • re dit seulement ̂  la dhan-
dewali [professionnelle du sexe] ÇVous avez le SIDA,È sans expliquer si cÕest le VIH
ou le SIDA. Faire admettre ̂  lÕh™pital une femme malade nÕest pas une mince affaire.
A chaque fois, je dois me battre pour faire obtenir un lit ̂  une femme tr• s malade, et
le personnel hospitalier a en gŽnŽral une attitude pleine de prŽjugŽs.È

Plusieurs professionnelles du sexe ont rapportŽ que les mŽdecins
essayaient dÕŽviter de les toucher, et que lorsquÕelles Žtaient constatŽes sŽropositives,
la situation empirait. Des mŽdecins ont refusŽ dÕadmettre des professionnelles du sexe
dŽmunies et souffrant de maladies chroniques, sous prŽtexte que lÕunitŽ ne pourrait
pas fonctionner sÕils commen• aient ˆ  Çadmettre chaque personne qui se prŽsenteÈ.
Sur les trois h™pitaux publics situŽs pr• s du quartier chaud de Mumbai, seulement un
a ŽtŽ citŽ en tant quÕŽtablissement hospitalier offrant aux professionnelles du sexe des
services convenables en termes dÕadmission et de traitement.
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Il Žtait tr• s rare que des professionnelles du sexe sŽropositives dŽvoilent leur
sŽropositivitŽ aux autres professionnelles du sexe et aux gharwalis (au sens propre pro-
priŽtaire dÕŽtablissement, mais dans le milieu du commerce du sexe, il sÕagit de la femme
qui est propriŽtaire des filles car elle les a achetŽes ̂  un certain prix). Les raisons Žvo-
quŽes Žtaient la peur de lÕisolement, lÕostracisme, la perte de revenu, et la dŽchŽance
matŽrielle. La premi• re rŽaction de la plupart des professionnelles du sexe ˆ  un rŽsultat
positif au test Žtait le dŽni/refus de la rŽalitŽ. Des Žducatrices pour leurs pairs ont dit
quÕelles avaient appris la sŽropositivitŽ de professionnelles du sexe uniquement quand
ces derni• res ont commencŽ ˆ  tomber malades. La gharwali Žtait tr• s crainte des profes-
sionnelles du sexe sŽropositives, car elle contr™lait lÕacc• s aux clients (leur source de
revenu). Toutefois, il a ŽtŽ rapportŽ que beaucoup de gharwalis elles-m• mes refusaient
dÕadmettre que le SIDA constituait un probl• me de santŽ majeur. Une Žducatrice a fait
part de son expŽrience:

� Les gharwalis en gŽnŽral sÕirritent lorsquÕon Žvoque le
VIH/SIDA. Beaucoup dÕentre elles veulent nier lÕexistence du pro-
bl•me, disant que nous faisons des histoires pour rien. Elles disent
des choses du genre, ÇNous faisons •a depuis lÕŽpoque des
Britanniques. Il nÕy a jamais eu de probl•me jusquÕˆ prŽsent.
Maintenant vous autres, vous venez parler aux filles de prŽservatif
et de SIDA, et puis quoi encoreÈ. Elles consid•rent que nous
semons inutilement la panique.�

MalgrŽ leur refus dÕadmettre lÕexistence du probl• me SIDA, les gharwalis
Žtaient confrontŽes rŽguli• rement ˆ  la rŽalitŽ de professionnelles du sexe sŽropositives.
Peu dÕentre elles adoptaient une attitude constructive, selon ce qui a ŽtŽ rapportŽ.

� Quand une gharwali apprend la sŽropositivitŽ dÕune fille, elle
lui demande de se taire et la laisse divertir les clients, avec ou sans
prŽservatif. Une fois que la fille commence ˆ tomber malade, elle
la vend ˆ une autre gharwali qui ne se mŽfie pas. Quand la fille est
trop malade, on lui donne ses affaires et on lui montre la porte. La
fille est alors carrŽment ˆ la rue. Parfois, la gharwali met la fille au
bus ou au train, vers nÕimporte quelle destination, lui donne un peu
dÕargent de poche et lÕabandonne ˆ son sort. La fille atteindra ou
nÕatteindra pas son village, mais quand bien m•me elle lÕattein-
drait, la discrimination ˆ la maison la renvoie ˆ Mumbai pour mou-
rir dans les rues de la ville Ð une vie de chien.� (Educatrice pour
les pairs)

Les chercheurs ont dit quÕil nÕŽtait pas rare de voir des professionnelles du
sexe mourir dans la rue. Cette forme de dŽchŽance constituait lÕune des pires craintes
chez les femmes sÕadonnant au commerce du sexe. Comme lÕa fait remarquer une pro-
fessionnelle du sexe sŽropositive, 

� Nous subissons une discrimination tous azimuts. Le personnel
de certaines organisations nous traite de AIDS wali (celle qui a le
SIDA). La professionnelle du sexe qui part dÕici pour retourner
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dÕo• elle vient, et qui tombe malade, est soup•onnŽe dÕavoir le
SIDA, car dans lÕesprit des mŽdecins locaux, elle vient de Bombay,
alors il ne peut pas en •tre autrement. On lui colle dÕabord lÕŽti-
quette de ÇdhandewaliÈ, puis de ÇsŽropoÈ.�

Ainsi, les professionnelles du sexe sŽropositives/malades du SIDA sont
confrontŽes ̂  une double discrimination tout au long de leur vie professionnelle.

Les hommes gay et homosexuellement actifs

Les hommes gay et autres hommes ayant des rapports homosexuels consti-
tuent une population marginalisŽe et cachŽe dans la sociŽtŽ indienne. Les rares groupes
dÕappui qui se sont crŽŽs pour eux travaillent en secret. Les nombreuses tentatives faites
sur plusieurs mois pour sÕoctroyer la participation des hommes gay sŽropositifs ˆ  cette
Žtude se sont toutes soldŽes par un Žchec. A Mumbai, deux groupes gay Ð le Humsafar
Trust et Udaan Ð ont ŽtŽ contactŽs. Au Humsafar Trust, une rŽunion a ŽtŽ organisŽe pen-
dant une f• te au cours de laquelle les buts de la recherche ont ŽtŽ expliquŽs et la parti-
cipation de membres Žligibles sollicitŽe. De plus, un avis a ŽtŽ mis sur le panneau dÕaf-
fichage du bureau, appelant les membres ˆ  contacter individuellement le chercheur prin-
cipal par tŽlŽphone, mais personne nÕa tŽlŽphonŽ. A Udaan, bien que le coordonnateur
du groupe ait donnŽ lÕassurance dÕune coopŽration, les rŽunions avec dÕŽventuels parti-
cipants ̂  lÕenqu• te se sont rŽvŽlŽes difficiles. A Bangalore, le groupe gay Good as You et
un groupe appelŽ SABRANG, qui offre un lieu de rencontre pour les personnes de toute
orientation sexuelle dont le souhait est de promouvoir le droit de chacun ̂ choisir sa pro-
pre sexualitŽ, ont ŽtŽ contactŽs. Aucun de leurs membres ne sÕest portŽ volontaire pour
participer ˆ  lÕŽtude.

LÕexamen qui suit est donc fondŽ sur des entretiens et des conversations
avec deux activistes gay de Bangalore, avec un activiste gay et un conseiller social tra-
vaillant avec un groupe dÕappui gay ˆ  Mumbai. En outre, lÕinformation pertinente col-
lectŽe aupr• s de deux hommes gay sŽropositifs au cours dÕune Žtude prŽcŽdente (Bharat,
1996) a ŽtŽ incluse. Un homme gay sŽropositif qui avait fait partie de cette Žtude a par-
ticipŽ ˆ  la prŽsente recherche, afin de fournir des donnŽes de suivi sur son expŽrience de
la discrimination au foyer et en milieu de soins.

Aux deux sites, les hommes gay sŽropositifs Žtaient tr• s difficiles ̂  identifier
en tant que groupe ou communautŽ. Selon un activiste gay, une fois quÕils dŽcouvrent
leur sŽropositivitŽ, les hommes gay ont tendance ̂ sÕattribuer une identitŽ hŽtŽrosexuelle
pour Žviter dÕ•treÈ dŽcouvertsÈ. Avoir ˆ  faire face ̂  deux identitŽs stigmatisŽes Ð gay et
sŽropositif Ð Žtait bien entendu considŽrŽ comme difficile dans une sociŽtŽ fermŽe,
homophobe. Comme lÕa expliquŽ un homme gay sŽropositif de 28 ans, en Inde, la stig-
matisation rattachŽe ˆ  lÕhomosexualitŽ est encore plus forte que pour le SIDA. ÇJe nÕose
pas parler de mon identitŽ sexuelle ̂  mon entourage. Il ne lÕaccepterait pas. Alors, je leur
ai seulement annoncŽ ma sŽropositivitŽ.È

Un activiste gay de Mumbai a confirmŽ ce point de vue. Il a dit aux cher-
cheurs quÕune fois quÕun homme gay avait dŽcouvert sa sŽropositivitŽ, il cessait de venir
au centre de conseil pour les hommes gay et adhŽrait plut™t ˆ  un groupe de personnes
sŽropositives, o•  en gŽnŽral il cacherait son identitŽ gay. A mesure que les probl• mes de
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santŽ augmentaient, cette identification de personne sŽropositive prenait le dessus. ÇJe fai-
sais beaucoup la f• teÉ  des hommes importants du monde des affaires mÕapprŽciaientÉ
maintenant, cÕest fini. Mes propres probl• mes mÕŽloignent de ces groupes. Je suis Žgale-
ment de plus en plus attirŽ vers le groupe de personnes sŽropositives, ayant le sentiment
que cÕest ̂  ce groupe que jÕappartiens maintenantÈ (homme sŽropositif, 28 ans).

A Bangalore Žgalement, les hommes gay sŽropositifs formaient une popula-
tion cachŽe. Un activiste gay a dit, ÇA Bangalore, je ne connais pas une seule personne
qui est gay et qui est sŽropositive. Je ne pense pas que quiconque puisse avoir des chiff-
res l̂ -dessus.ÈCÕest un point important. Il nÕexiste aucune statistique sur les hommes gay
sŽropositifs, car les hommes gay naturellement ne dŽvoilent pas cette information.
Pourtant ̂  Mumbai, certains ŽlŽments indiquaient que le nombre dÕhommes gay sŽropo-
sitifs Žtait ŽlevŽ, dÕapr• s une rŽcente enqu• te et dÕapr• s le nombre dÕhommes qui vien-
nent pour le conseil SIDA, mais qui ne reviennent pas apr• s confirmation de leur sŽro-
positivitŽ VIH (Ashok Row Kavi, communication personnelle).

Les prŽjugŽs et attitudes au sein de la sociŽtŽ expliquent pourquoi les hom-
mes gay agissent ainsi. En gŽnŽral, les hommes gay en Inde sont considŽrŽs comme des
ÇdŽtraquŽs sexuelsÈ et des ÇperversÈ, prŽoccupŽs par le sexe. Aucune place ne leur est
faite dans la sociŽtŽ, et parler de ÇlÕidentitŽ gayÈen public est extr• mement difficile. Les
hommes gay risquent le ridicule et lÕostracisme, craignent dÕ•tre rejetŽs par la famille,
dÕ•tre violentŽs et agressŽs par la police et la communautŽ gŽnŽrale, et ont peur de 
perdre leur travail. La sociŽtŽ exerce sur eux une discrimination en termes dÕhŽritage et
de droits aux prestations. Sur un plan personnel, il est extr• mement difficile pour les
hommes gay de former des couples durables, car cette rŽalitŽ nÕest ni soutenue ni recon-
nue. En outre, les conseillers et ONG susceptibles dÕaider les couples gay qui se dŽfont
sont tr• s rares. ÇPour les couples hŽtŽrosexuelsÉ  il y a tellement de mŽcanismes qui leur
permettent de tenir. Vous avez les conseillers, vous avez la familleÉ  pour essayer de les
raccommoder. Dans le cas des hommes gay, il nÕy a aucun soutien de ce genreÈ (acti-
viste gay ̂  Bangalore).

Dans ce contexte gŽnŽral, les hommes gay trouvent Žgalement que le sys-
t• me de santŽ est orientŽ vers lÕoffre de services uniquement ̂  ceux qui cadrent avec les
dŽfinitions traditionnelles de la sexualitŽ. Le conseiller dÕun homme gay a rapportŽ que le
questionnaire des soignants Žtait tr• s insultant pour les hommes gay. En gŽnŽral, les MST
chez les hommes Žtaient supposŽes avoir ŽtŽ contractŽes lors de rapports sexuels avec les
professionnelles du sexe. En consŽquence, tous les patients atteints de MST avaient ˆ
rŽpondre ˆ  des questions standard telles que ÇA quand remonte votre dernier rapport
sexuel avec une femme ?È, ou, ÇAllez-vous souvent voir les femmes ?ÈPour les hommes
gay, le fait que les mŽdecins supposaient que tous les hommes sont hŽtŽrosexuels com-
pliquait les choses. Parce que la plupart des mŽdecins ignoraient quÕen Inde, de nom-
breux hommes mariŽs peuvent Žgalement avoir des rapports sexuels avec dÕautres hom-
mes, les probl• mes liŽs aux rapports sexuels entre hommes Žtaient en gŽnŽral nŽgligŽs.

De par cette nŽgation de lÕexistence des hommes gay, les mŽdecins igno-
rent encore tout des caractŽristiques des MST dans ce groupe. Les hommes gay nÕavaient
plus le courage dÕaller consulter des mŽdecins dans les Žtablissements de santŽ, en par-
ticulier dans les h™pitaux publics. Pour eux, la discrimination, la stigmatisation et le dŽni
commen• aient avec la premi• re question que leur posaient les professionnels de la santŽ.
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Les hijras

En ce qui concerne les hijras (parfois appelŽes le Çtroisi•me sexeÈ, auparavant
ÇeunuquesÈ), la discrimination et la stigmatisation venaient principalement des attitudes par
rapport ˆ  leur sexualitŽ. Celles qui sÕadonnaient au commerce du sexe (certaines vivaient
de la mendicitŽ) Žtaient Žgalement stigmatisŽes parce quÕelles gagnaient de lÕargent au
moyen de rapports sexuels Çcontre natureÈ. Le SIDA ne faisait quÕajouter ˆ  leur sensation
dÕisolement et de marginalisation. A Mumbai, des entretiens ont eu lieu avec deux hijras
vivant avec le VIH/SIDA, et avec un groupe de sept hijras (certaines Žtaient sŽropositives,
mais leur sŽropositivitŽ nÕa pas ŽtŽ rŽvŽlŽe au personnel de recherche). A Bangalore, des
entretiens ont eu lieu avec un groupe de quatre hijras (statut VIH non connu).

Pour ces hijras interrogŽes la discrimination et la stigmatisation avaient
commencŽ t™t dans leur vie. Certaines avaient ŽtŽ privŽes dÕune enfance et dÕune Ždu-
cation normales. Comme lÕa dit une hijra de 40 ans, ÇJÕŽtais habituŽe ̂  ce que les enfants
du village se moquent de moi. Je voulais Žtudier. Mais le directeur de lÕŽcole a dit ˆ  mon
p• re, ÇPourquoi envoyez-vous votre enfant ̂  lÕŽcole ? Il nÕest pas apte ̂  Žtudier avec
dÕautres enfants. Ramenez-le ˆ  la maison.È (professionnelle du sexe hijra sŽropositive).

Au fil des ans, elles ont appris ̂ accepter ces insultes avec philosophie. Pour
elles, vivre dans la rue Žtait leur seule option, du fait quÕon leur refusait des emplois ou
quÕon les stigmatisait lorsquÕelles Žtaient parvenues ̂  en obtenir un. ÇIl nous faut vivre
en gardant le profil bas. Si nous prenons un boulot, les gens se moquent de nous, nous
avons lÕimpression que ce travail-l̂  [le commerce du sexe] est celui qui nous convient le
mieuxÈ (hijra sŽropositive, 40 ans). Des hijras interrogŽes nous ont racontŽ que les gens
les maltraitaient continuellement. Anjum, une professionnelle du sexe de 32 ans, a mon-
trŽ aux chercheurs son sari sur lequel certains hommes avaient crachŽ du bŽtel le matin
m• me. Elle a dit, ÇNous vivons • a courammentÈ.

Les hijras interrogŽes ont rapportŽ quÕavant dÕavoir ŽtŽ diagnostiquŽes sŽro-
positives, elles nÕavaient pas beaucoup de probl• mes dans les structures de santŽ. Les ser-
vices leur Žtaient dispensŽs dans des cliniques privŽes ainsi que dans les h™pitaux publics
comme les autres patients, encore quÕelles prŽfŽraient les cliniques privŽes, car les mŽde-
cins et les autres personnels Žtaient moins susceptibles de les blesser verbalement. Mais
une fois lÕinformation de leur sŽropositivitŽ donnŽe, elles avaient eu du mal ̂  accŽder
aux traitements mŽdicaux.

� JÕai eu un furoncle. Puis jÕai eu des probl•mes avec mes amyg-
dales. Le docteur dans une clinique privŽe a demandŽ plusieurs
examens, dont le test VIH. Il a vu les rŽsultats du test VIH et a dit
quÕil ne pouvait pas mÕopŽrer, et il mÕa demandŽ dÕaller dans un
h™pital public. Il ne mÕa pas dit ce quÕil y avait dans le rapport. Je
me suis rendue avec mes papiers dans un h™pital public o•, ˆ la
vue de mon rapport, le mŽdecin a dit quÕaucune opŽration ne pou-
vait •tre rŽalisŽe, et il mÕa renvoyŽe apr•s mÕavoir prescrit
quelques mŽdicaments. A prŽsent, aucun mŽdecin ne veut mÕopŽ-
rer des amygdales. Alors je me procure seulement des mŽdica-
ments en magasin et je supprime le probl•me.� (Hijra sŽroposi-
tive, 40 ans)
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LÕexpŽrience dÕAnjum en tant quÕŽducatrice pour ses pairs dans un pro-
gramme ONG a ŽtŽ similaire. Elle a dŽclarŽ que dans les h™pitaux publics, on refusait
dÕopŽrer les hijras sŽropositives et de les faire bŽnŽficier dÕinterventions impliquant des
injections, m• me lorsquÕelles avaient ŽtŽ auparavant recommandŽes. ÇVous nÕavez pas
besoin dÕinjections, avec des comprimŽs • a ira bienÈ. Voil ˆ  ce que les mŽdecins nous
disent si nous allons les voir pour bŽnŽficier dÕun traitementÈ(hijra sŽropositive, 32 ans).

Les injections Žtaient en gŽnŽral per• ues comme des formes supŽrieures de
traitement, plus rapides et plus efficaces que les mŽdicaments oraux. Mais les soignants
rŽduisaient lÕutilisation des injections pour Žviter de sÕexposer ou dÕexposer les autres
personnels ̂  lÕinfection, par le biais dÕŽgratignures ou de piqžres avec des aiguilles. Ces
mesures Žtaient per• ues comme discriminatoires par les personnes telles que les profes-
sionnelles du sexe, qui sÕŽtaient habituŽes ̂  avoir des injections, en particulier pour soi-
gner les MST. Dans les petites cliniques privŽes, les injections Žtaient encore possibles en
y mettant le prix. ÇLe mŽdecin mÕa demandŽ 5 roupies de plus pour une injection [avec
une seringue jetable], sinon il Žbouillanterait lÕaiguille quÕil utilisait pour tous les
patientsÈ (hijra sŽropositive, 40 ans).

Ce quÕa vŽcu Anjum dans sa recherche de services hospitaliers pour les 
autres hijras sŽropositives lÕa rendue dŽpressive et anxieuse. Le refus dÕadmettre des hijras
sŽropositives, le refus de leur administrer des traitements faisant appel ˆ  des techniques
invasives, et la prise en charge mŽdiocre durant lÕhospitalisation Žtaient autant de cas de
procŽdŽs discriminatoires quÕelle a pu constater dans le milieu des soins. La discrimina-
tion Žtait possible Žgalement apr• s le dŽc• s. Le personnel ambulancier refusait de porter
les dŽpouilles des hijras sŽropositives, ̂  moins de payer plus. Le corps recouvert dÕun plas-
tique indiquait clairement quÕil sÕagissait dÕun dŽc• s dž au SIDA, disait-on. La stigmatisa-
tion Žtait ˆ  son comble lorsque les rituels funŽraires habituels nÕŽtaient pas observŽs.

Inde: Discrimination, stigmatisation et dŽni liŽs au VIH/SIDA
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CONCLUSIONS

LÕ
Žtude des rŽactions face au VIH et au SIDA en Inde, ̂ deux sites tr• s

diffŽrents Ð Bangalore et Mumbai Ð a permis de caractŽriser les types de stigmatisa-
tion et de discrimination subis dans diffŽrentes situations par les personnes sŽroposi-
tives/malades du SIDA.

Aux deux sites, une forte discrimination Ð tant dŽguisŽe que manifeste Ð
a ŽtŽ identifiŽe dans les Žtablissements de soins. Pour chercher ˆ  Žviter de dispenser
des soins, les personnels de santŽ envoyaient les patients dÕh™pital en h™pital. Le per-
sonnel de soins avait des incertitudes par rapport ˆ  lÕinformation de base sur la trans-
mission du VIH et ̂  la nŽcessitŽ, comme ̂  la finalitŽ, des prŽcautions universelles. Les
personnels, en particulier ceux qui avaient un r™le secondaire, avaient des craintes
exagŽrŽes concernant lÕinfectiositŽ du VIH, ce qui nuisait profondŽment ˆ  leur apti-
tude ˆ  dispenser de bons soins. M• me si le risque dÕinfection Žtait minuscule, les
interventions thŽrapeutiques Žtaient souvent choisies non pas en fonction de ce qui
convenait le mieux au patient, mais de ce qui pourrait prŽvenir tout risque dÕinfec-
tion. Les opinions nŽgatives des personnels sur les personnes sŽropositives nuisaient
Žgalement aux soins dispensŽs. En somme, lÕŽtude rŽv• le un tableau dŽprimant carac-
tŽrisŽ par une forte tendance ̂  cataloguer et ̂  sÕappuyer sur des stŽrŽotypes, et par
une insuffisance marquŽe au niveau des soins dans le secteur de la santŽ, ˆ  lÕexcep-
tion Žventuellement dÕun petit nombre dÕh™pitaux o•  de bonnes politiques et pra-
tiques ont ŽtŽ Žtablies.

Il est apparu tr• s nettement que la discrimination, la stigmatisation et le
dŽni li Žs au VIH/SIDA en Inde sont ̂  certains Žgards un phŽnom• ne sexospŽcifique.
Les probl• mes tels que les droits de succession, lÕhŽbergement et les soins se sont
rŽvŽlŽs particuli• rement sŽv• res pour les femmes. En outre, les femmes se voyaient
souvent accusŽes par leurs beaux-parents dÕavoir contaminŽ leur mari, ou de nÕavoir
pas sur contenir chez leur partenaire lÕenvie dÕavoir des rapports sexuels avec 
dÕautres femmes. La qualitŽ des soins dispensŽs aux femmes dans la famille Žtait net-
tement infŽrieure ̂  celle des soins dispensŽs aux hommes. Si quelques cas de femmes
ayant abandonnŽ leur mari avaient ŽtŽ citŽs, bien plus frŽquents Žtaient les cas de
femmes laissŽes pour compte ou maltraitŽes par leur mari ou leurs beaux-parents.

Il a Žgalement ŽtŽ constatŽ que les Žcoles, le milieu des assurances, et les
services funŽraires constituaient des contextes o•  sÕexer• aient la discrimination, la
stigmatisation et le dŽni li Žs au VIH/SIDA. Les enfants de parents sŽropositifs, quÕils
soient eux-m• mes sŽropositifs ou sŽronŽgatifs, Žtaient souvent privŽs du droit dÕaller
ˆ  lÕŽcole ou Žtaient rejetŽs par les autres enfants. Les compagnies dÕassurance nÕinspi-
raient pas confiance aux personnes sŽropositives, malgrŽ les garanties donnŽes du
paiement dÕindemnitŽs si le dŽtenteur de la police dÕassurance Žtait dŽtectŽ sŽroposi-
tif apr• s lÕavoir contractŽe. Les personnes sŽropositives se plaignaient dÕ•tre traitŽes
plus durement par les assureurs que les gens atteints dÕautres affections graves.
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Les personnes sŽropositives interrogŽes Žtaient Žgalement tr• s prŽoccupŽes
par la fa• on dont les dŽpouilles de gens morts de maladies associŽes au VIH Žtaient trai-
tŽes. A Mumbai, la pratique consistant ̂  placer ces dŽpouilles dans des sacs en plastique
noir Žtait per• ue comme un outrage ̂  la dignitŽ humaine et comme une vŽritable entorse
ˆ  la confidentialitŽ, et il Žtait apr• s bien difficile dÕobtenir de bons services funŽraires.
Aux deux sites, il a Žgalement ŽtŽ dŽplorŽ que les rites traditionnels ne soient plus appli-
quŽs aux personnes mortes de maladies associŽes au VIH/SIDA.

Des entretiens dŽtaillŽs avec des professionnelles du sexe, des hijras, et des
hommes gay ont rŽvŽlŽ ˆ  quel point la discrimination, la stigmatisation et le dŽni li Žs au
VIH/SIDA peuvent dŽboucher sur une double discrimination. Les personnes appartenant
ˆ  ces groupes marginalisŽs sont stigmatisŽes non seulement du fait de leur statut VIH,
mais Žgalement parce quÕelles font partie dÕun groupe dŽnigrŽ par la sociŽtŽ. Pour les
membres des groupes marginalisŽs, la stigmatisation a Žgalement donnŽ lÕimpression 
dÕ•tre plus grave, car lÕopprobre avait deux sources: la crainte du VIH et la crainte ou la
haine du groupe en question.

Si lÕon a recensŽ plus rarement des cas manifestes de discrimination, de stig-
matisation et de dŽni li Žs au VIH/SIDA dans le monde de lÕemploi que dans les autres
contextes, des donnŽes portent ̂  croire que de nombreuses industries et entreprises nient
fortement la rŽalitŽ de la propagation de lÕŽpidŽmie et de son impact potentiel.

La discrimination, la stigmatisation et le dŽni li Žs au VIH/SIDA gŽn• rent de
nombreuses craintes chez les personnes vivant avec le VIH. Et notamment:

Ð la crainte de lÕopprobre liŽ au SIDA (crainte de lÕidentification avec les
comportements ÇperversÈ, Çsans moralitŽÈ, le dŽvergondage sexuel et
la frŽquentation des professionnelles du sexe)

Ð la crainte de perdre sa rŽputation au sein de la famille et de la sociŽtŽ
Ð la crainte de ruiner la rŽputation sociale de la famille
Ð la crainte que soit dŽvoilŽe sa sŽropositivitŽ, ou dÕ•tre cataloguŽ

comme pervers sexuel
Ð la crainte de la discrimination et de lÕisolement sociaux, dÕ•tre ŽvitŽ ou

fui par les autres
Ð la crainte dÕ•tre jugŽ et classŽ comme membre dÕun groupe ÇdŽviantÈ,

tel que les gens aux mÏ urs lŽg• res et les hommes gay
Ð la peur de la mort et du dŽc• s prŽmaturŽ
Ð la crainte de mourir dŽlaissŽ, et dÕ•tre privŽ des derniers rites
Ð la peur dÕ•tre la risŽe des autres
Ð la crainte des probl• mes de santŽ divers et de la dŽgradation de sa

santŽ, dÕaffections douloureuses, de ne pas bŽnŽficier de soins mŽdi-
caux, et dÕ•tre refusŽ dans les h™pitaux

Ð la crainte dÕ•tre abandonnŽ, de perdre des relations importantes, et la
crainte de la perte de confiance

Ð la crainte de perdre son emploi ou sa source de revenu
Ð la crainte de transmettre lÕinfection aux autres, quÕil sÕagisse du

conjoint, des enfants, ou dÕautres membres de la famille.
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RECOMMANDATIONS

Les recommandations suivantes cherchent ˆ  traiter bon nombre des points
soulevŽs dans cette Žtude, et ˆ  jeter les bases dÕun dialogue convenable concernant la
fa• on de lutter efficacement contre la discrimination, la stigmatisation et le dŽni li Žs au
VIH/SIDA en Inde. Non seulement ces derniers sont un flŽau pour la sociŽtŽ indienne,
mais il servent, selon nous, dÕinsigne de la honte, remettant en question la rŽputation des
institutions sociales fondamentales. Il faut sÕattaquer au phŽnom• ne de discrimination,
stigmatisation et dŽni si lÕon veut que lÕInde r• gle la crise globale gŽnŽrŽe par les 3,7
millions de cas Žventuels dÕinfection ˆ  VIH. La prŽsente Žtude donne ̂  penser que, faute
dÕagir maintenant, les consŽquences seront des plus graves.

Afin de rŽduire le phŽnom• ne de discrimination, de stigmatisation et de
dŽni li Žs au VIH/SIDA en Inde, un certain nombre de mesures interconnectŽes sont
nŽcessaires.

PARMI LES PERSONNES VIVANT AVEC LE VIH/SIDA

¥ Les personnes vivant avec le VIH/SIDA doivent • tre mieux informŽes
sur leurs droits en tant que patients et sur les recours possibles pour
combattre la discrimination et la stigmatisation auxquelles elles sont
confrontŽes en milieu mŽdicalisŽ.

¥ Les personnes vivant avec le VIH/SIDA ont besoin de connaissances
juridiques et dÕun acc• s au syst• me judiciaire pour dŽnoncer la viola-
tion de leurs droits dans le contexte de lÕemploi et de lÕŽducation.

¥ Il faut crŽer un environnement plus habilitant, afin dÕaccro”tre la visi-
bilit Ž des personnes vivant avec le VIH/SIDA et de faciliter la forma-
tion de groupes dÕappui, dans lÕoptique de contrer collectivement la
discrimination, la stigmatisation et le dŽni.

POUR LES MEMBRES DES GROUPES MARGINALISƒS

¥ En marginalisant socialement encore davantage les membres des
minoritŽs infectŽes, on ne fera que favoriser la propagation de lÕinfec-
tion ˆ  VIH. Il est donc impŽratif dÕagir afin de protŽger les droits de ces
personnes et de traiter leurs besoins de fa• on spŽcifique, afin que leur
cas ne soit pas noyŽ dans des approches plus gŽnŽriques de rŽduction
de la discrimination, de la stigmatisation et du dŽni li Žs au VIH/SIDA.

¥ Il convient dÕaccorder une attention particuli• re ̂  la stigmatisation des
femmes qui sont les Žpouses dÕhommes sŽropositifs ou qui sont
enceintes pour ce qui est du dŽpistage, de la poursuite dÕune gros-
sesse, de lÕavortement et de lÕallaitement au sein. Il faut combattre
vivement la discrimination sÕexer• ant sous forme de renvoi prŽmaturŽ
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des services de santŽ, ou de refus de dispenser des soins, pour des
motifs sexospŽcifiques.

DANS LE SECTEUR DE LA SANTƒ

¥ Au sein du syst• me de santŽ, il convient de promouvoir le concept de
prŽcautions universelles, et de supprimer les mesures de sŽcuritŽ irra-
tionnelles et utilisŽes sŽlectivement. Ces mesures ne crŽent pas seule-
ment un sentiment trompeur de sŽcuritŽ chez les soignants ; elles nui-
sent Žgalement ̂  la santŽ psychique des malades sŽropositifs.

¥ Il convient de respecter plus largement, dans le cadre de la pratique
mŽdicale, les principes conformes aux droits de la personne humaine
de consentement ŽclairŽ et de confidentialitŽ, afin que les membres des
professions de la santŽ ne violent pas le droit des patients ̂  faire des
choix en connaissance de cause, le droit ̂ la vie privŽe et au conseil.

¥ Les concepts et Žtiquettes du genre Çsoins infirmiers protŽgŽsÈ ou
Çmalade immunodŽprimŽÈ sont en train de devenir synonymes de
VIH/SIDA et reviennent ̂  dire ÇSIDAÈ. Ces concepts doivent • tre uti-
lisŽs pour tous les types dÕinfection sans rŽvŽler la nature de lÕinfection
au personnel qui participe aux soins.

¥ Il est urgent dÕŽtendre les connaissances des personnels de santŽ concer-
nant leurs devoirs et responsabilitŽs juridiques vis-̂ -vis des patients en
gŽnŽral, et des patients sŽropositifs/atteints du SIDA en particulier.

¥ Les Žquipements de protection nŽcessaires, et notamment des gants de
bonne qualitŽ, doivent • tre fournis en quantitŽ suffisante ̂  lÕensemble des
personnels des h™pitaux publics, afin de ne pas utiliser le prŽtexte de leur
non-disponibilit Ž pour refuser de soigner des patients sŽropositifs.

¥ Il convient de dŽconseiller fortement le dŽpistage obligatoire pour les
individus, et notamment les femmes enceintes, indŽpendamment du
traitement (reposant sur des mŽthodes invasives ou autres) quÕelles
recherchent, car cette politique conduit souvent ̂  refuser des services
aux personnes constatŽes sŽropositives.

¥ Des services de conseil doivent • tre disponibles dans toutes les struc-
tures de santŽ, afin de pourvoir aux besoins psychologiques des
patients sŽropositifs.

¥ Afin dÕaider les individus qui souhaitent conna”tre leur statut VIH sans
craindre quÕil ne soit dŽvoilŽ ˆ  dÕautres, le test volontaire assorti du
conseil doit • tre offert dans toutes les villes et dans tous les districts.

¥ LÕabsence dÕune Žducation SIDA convenable peut donner lieu ̂  des
craintes irrationnelles et ̂  des pratiques inappropriŽes dans le cadre
des soins. Le personnel hospitalier ˆ  tous les niveaux a besoin de bŽnŽ-
ficier dÕune Žducation VIH/SIDA appropriŽe. Aucun Žtablissement
mŽdical ne doit • tre autorisŽ ˆ  refuser lÕŽducation VIH/SIDA ˆ  quelque
catŽgorie de personnel que ce soit, ou ̂ en limiter le contenu.

¥ Le test VIH ne doit pas • tre pratiquŽ sans le consentement ŽclairŽ du
patient et sans conseil avant et apr• s le test. Il faut offrir un traitement
et des soins ̂  lÕissue dÕun test qui sÕest rŽvŽlŽ positif.

Inde: Discrimination, stigmatisation et dŽni liŽs au VIH/SIDA
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¥ Par dessus tout, afin de rŽduire la discrimination au sein du secteur de
la santŽ, il est important de remettre en question les croyances ˆ  pro-
pos dÕune possible transmission fortuite du VIH afin dÕamener les per-
sonnels auxiliaires ̂  Žvacuer leurs craintes irrationnelles et vagues par
rapport au risque professionnel quÕils encourent.

LƒGISLATION ANTI-DISCRIMINATION ET AUTRES MESURES JURIDIQUES

¥ Il faut une lŽgislation visant ̂  Žliminer la discrimination et la stigmati-
sation des PVS dans tous les contextes, mais en particulier dans celui
des soins et de lÕemploi.

¥ Il conviendrait de mettre en place dans le secteur des soins un syst• me
de rŽclamation qui permettrait aux personnes sŽropositives de faire
exercer leurs droits en tant que patients.

¥ Il convient de sÕattaquer dÕurgence aux messages sur le SIDA fondŽs
sur des craintes ainsi quÕaux attitudes sociales dictŽes par des prŽjugŽs
ˆ  lÕŽgard des personnes infectŽes, car la crainte et les prŽjugŽs sont ̂
la base de la discrimination, de la stigmatisation et du dŽni li Žs au
VIH/SIDA.

¥ Il ne suffit pas dÕaccro”tre la sensibilisation ̂  la rŽalitŽ VIH/SIDA, dÕin-
former sur ses modes de transmission, ou sur les droits lŽgaux. Ce quÕil
faut de toute urgence, cÕest une politique anti-discrimination ŽtayŽe
par une loi qui garantisse la protection des droits des personnes sŽro-
positives.

AUTRES

¥ Le secteur de lÕemploi doit Žtablir des principes directeurs sur le SIDA
afin dÕaider et de soutenir les travailleurs sŽropositifs. Il faut vivement
dŽconseiller le test VIH ̂  lÕembauche ou dans le cadre du bilan de
santŽ rŽgulier pour le personnel en place, dans la mesure o•  ces tests
emp• chent les gens de gagner leur vie, et peut • tre pour les personnes
constatŽes sŽropositives synonyme dÕisolement et de rejet sociaux.

¥ Les Žtablissements prenant en charge des enfants ne doivent pas • tre
autorisŽs ˆ  transfŽrer la responsabilitŽ des soins et de la protection
dÕenfants sŽropositifs ̂  dÕautres institutions. Les institutions existantes
doivent ajouter des structures spŽciales afin dÕoffrir tous les soins et
traitements nŽcessaires aux enfants infectŽs et malades.

¥ Il faut prŽvoir, dans les polices dÕassurance vie, des clauses permettant
de rŽpondre aux besoins des personnes sŽropositives dŽsirant • tre
couvertes par une assurance, et il faut faire des efforts afin de dissiper
les idŽes fausses et les craintes au sujet des rŽclamations aux polices
dÕassurance existantes.

¥ Des Žtudes sur les essais thŽrapeutiques ou sur tout aspect de la vie des
patients sŽropositifs dans le secteur de la santŽ peuvent • tre conduites
uniquement apr• s obtention du consentement ŽclairŽ du patient.
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Le Programme commun des Nations Unies sur le VIH/SIDA (ONUSIDA) est le principal ambassadeur de
lÕaction mondiale contre le VIH/SIDA. Il unit dans un m•me effort les activitŽs de lutte contre lÕŽpidŽmie de
huit organisations des Nations Unies : le Fonds des Nations Unies pour lÕEnfance (UNICEF), le Programme
des Nations Unies pour le DŽveloppement (PNUD), le Fonds des Nations Unies pour la Population (FNUAP),
le Programme des Nations Unies pour le Contr™le international des Drogues (PNUCID), lÕOrganisation
internationale du Travail (lÕOIT), lÕOrganisation des Nations Unies pour lÕEducation, la Science et la Culture
(UNESCO), lÕOrganisation mondiale de la SantŽ (OMS) et la Banque mondiale.

LÕONUSIDA mobilise les actions contre lÕŽpidŽmie de ses huit organismes coparrainants, tout en ajoutant ˆ
ces efforts des initiatives spŽciales. Son but est de conduire et de soutenir lÕŽlargissement de lÕaction
internationale contre le VIH sur tous les fronts et dans tous les domaines Ð mŽdical, social, Žconomique,
culturel et politique, santŽ publique et droits de la personne. LÕONUSIDA travaille avec un large Žventail de
partenaires Ð gouvernements et ONG, spŽcialistes/chercheurs et non spŽcialistes Ð en vue de lÕŽchange de
connaissances, de compŽtences et des meilleures pratiques ˆ lÕŽchelle mondiale.

ImprimŽ avec des matŽriaux respectueux de lÕenvironnement

CV INdia français NEW DF acroba  1/05/02  10:23  Page 4



Programme commun des Nations Unies sur le VIH/SIDA (ONUSIDA)
20 avenue Appia, 1211 Gen•ve 27, Suisse

TŽl. (+41 22) 791 46 51 Ð Fax (+41 22) 791 41 87
Courrier Žlectronique: unaids@unaids.org Ð Internet: http://www.unaids.org

La discrimination, la stigmatisation et le dŽni sont depuis longtemps reconnus
comme des probl•mes importants ˆ traiter dans le domaine du VIH/SIDA. La
discrimination contre les personnes vivant avec le VIH/SIDA, ou dont on pense
quÕelles vivent avec le VIH/SIDA, constitue une violation des droits de la personne
humaine. Tous les individus ont droit au m•me respect et ˆ la m•me dignitŽ, quels
que soient leur Žtat de santŽ et leur rang social.

Cet Outil fondamental dŽcrit les rŽsultats dÕune Žtude sur la nature, les dŽterminants
et les consŽquences de la discrimination, de la stigmatisation et du dŽni liŽs au
VIH/SIDA en Inde. Ces rŽsultats mettent en Žvidence les consŽquences en
profondeur de ces processus nŽgatifs pour les personnes, les familles et les
communautŽs intŽressŽes, ainsi que les probl•mes de politique et de programmation
qui en dŽcoulent.
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