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L'INDEX DE LA STIGMATISATION DES PVVIH

L'Index de la stigmatisation des personnes vivant avec le VIH offre un outil qui mesure et détecte les tendances en matiére de
stigmatisation et de discrimination vécues par les personnes vivant avec le VIH.

L'Index est une initiative conjointe d'organisations qui ont travaillé ensemble depuis 2004 a I'élaboration de cette enquéte,

notamment :

« le Global Network of People Living with HIV [le Réseau mondial des personnes vivant avec le VIH] (GNP+) ;

« le International Community of Women Living with HIV/AIDS [la Communauté internationale des femmes vivant avec le VIH/
Sida] (ICW) ;

« le International Planned Parenthood Federation [la Fédération internationale pour la planification familiale] (IPPF) ; et

« le Programme commun des Nations Unies sur le VIH/Sida (ONUSIDA).

Les personnes vivant avec le VIH sont au centre du processus, a la fois comme enquéteurs et enquétés et comme pilotes de la
maniére dont les informations sont collectées, analysées et utilisées. LIndex est congu pour accroitre la compréhension de la
maniére dont la stigmatisation et la discrimination sont vécues par les personnes vivant avec le VIH. Les données obtenues peuvent
alors étre utilisées par les partenaires nationaux de mise en ceuvre pour modeler les interventions programmatiques futures et les

changements de politique.

Le processus de mise en ceuvre de I'lndex est unique dans chaque pays et sappuie sur les forces et la diversité des différents
partenaires. Le partenariat international qui guide ce travail demande que le partenariat de mise en ceuvre dans chaque pays
demeure attaché a I'ethos de I'Index en veillant surtout a ce qu'il demeure un outil par et pour les personnes vivant avec le VIH.
Pour en savoir plus sur I'lndex.
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ACRONYMES

ARV
BNUDH
CIDD

CONERELA+

E.T.
EDS
ESP
GNP+
IPPF
IwcC
OAC
OoMS
ONG
ONUSIDA
PAVIH
PNMLS
PNUD
PTME
PVVIH
RDC
RNOAC/GS
Sida
TARV
UCOP+
UNIKIN
VIH

Antirétroviraux (Médicaments)

Bureau des Nations Unies pour les Droits de I'Homme

Croissance Inclusive et Développement Durable

Congo Network of religious Leaders Living or personally affected by HIV and Aids
Ecart-Type

Enquéte Démographique et de Santé

Ecole de Santé Publique de Kinshasa

Global Network of People living with HIV/Aids

International Planned Parenthood Federation

International Community of Women living with HIV/Aids
Organisation(s) a Assise Comunautaire

Organisation Mondiale de la Santé

Organisation Non Gouvernementale

Programme Commun des Nations Unies sur le VIH/Sida

Personne(s) affectée(s) par le VIH

Programme National Multisectoriel de lutte contre le VIH/Sida en RDC
Programme des Nations Unies pour le Développement

Prévention de la Transmission du VIH de la Mére a son Enfant
Personne(s) Vivant avec le VIH

République Démocratique du Congo

Réseau National des organisations d’assise communautaire, Groupes de support
Syndrome de I'lmmunodéficience humaine Aquise

Traitement aux Antirétroviraux

Union Congolaise des Organisations des Personnes vivant avec le VIH
Université de Kinshasa

Virus de I'lmmunodéficience Humaine

INDEX DE STIGMATISATION ET DE DISCRIMINATION DES PERSONNES VIVANT AVEC LE VIH/RDC 3






REMERCIEMENTS

L'Union Congolaise des Organisations des Personnes vivant avec le VIH (UCOP+) par son Secrétariat
Exécutif National que dirige Dr. Fidéle Benda Bayamba, tient a remercier le Programme National
Multisectoriel de lutte contre le SIDA (PNMLS) représenté par Prof. Dr. Lievien Kapend et Dr. Bernard
Bossiky, respectivement, Secrétaire Exécutif National et Secrétaire Exécutif National Adjoint, pour son
leadership et appui durant toutes les phases de I'étude.

Elle présente également ses remerciements au Programme des Nations Unies pour le Développement
(PNUD) pour son appui technique et financier dans la réalisation de cette enquéte. Plus particuli€rement
a M. Adama Coulibaly, Directeur Pays, a M. Gilbert Aho, Team Leader du Pilier Croissance Inclusive et
Développement Durable (CIDD ) qui integre le domaine du VIH et a son équipe, Anna Palacios, Erick Ngoie
et Lorraine Ngbanda, qui ont trouvé l'intérét pour la RDC de disposer des évidences sur la discrimination
et la stigmatisation des PVVIH sur base de l'outil index stigma, données stratégiques visant a inverser la
tendance de la lutte contre le VIH.

Elle remercie le Programme commun des Nations Unies sur le VIH/SIDA (ONUSIDA) en RDC pour le
plaidoyer, I'appui technique, financier et aussi pour la valorisation des résultats de I'étude en RDC et
au Cameroun. Ces remerciements vont droit a Dr. Sakho Lamine Mamadou/UCC RDC, a Dr. Christian
Mouala, Conseiller en Information Stratégique en RDC, a Mr Manuel Jose Da Quinta, Conseiller au Bureau
Régional pour I'Afrique de I'Ouest et du Centre et a Mlle La Quere Lise Marie, Analyste de programme au
Bureau Régional pour I'Afrique de I'Ouest et du Centre au bureau de Dakar.

Que soient remerciés les membres du comité éthique de I'Ecole de santé Publique de I'Université
de Kinshasa et toute I'équipe de recherche(voir la liste en annexe) sous la conduite de I'Investigateur
Principal, le Dr. Jack Kokolomami de I'Ecole de Santé Publique de I'Université de Kinshasa et son assistant
César Mombunza de I'UCOP+/CONERELA+.

Nous remercions également le Comité de Pilotage de I'enquéte pour avoir guidé I'enquéte par des
conseils et un suivi adaptés.

En plus et principalement, le Secrétariat Exécutif National de 'UCOP+remercie les équipes des Secrétariats
Exécutifs Provinciaux et toutes les personnes vivant avec le VIH qui se sont impliquées dans la réalisation
de cette enquéte, que ce soit en tant que intervieweurs ou comme interviewés.

Toutes ces personnes ont gracieusement offert leurs temps et énergie, ont bravé les difficultés logistiques
et opérationnelles pour rendre I'enquéte possible.

Puissent les résultats de I'enquéte servir concretement a améliorer le rythme et la qualité de la vie de
toutes les personnes vivant avec le VIH et celles affectées.

INDEX DE STIGMATISATION ET DE DISCRIMINATION DES PERSONNES VIVANT AVEC LE VIH/RDC 5






TABLE DES MATIERES

ACRONYMES ....oorverrierinesissssssssssissssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssessssesssssssssssssssassssesssssssssssssssassssassssssssssssssssssssassssessssssssssssssasssns 3
REMERCIEMENTS 5
TABLE DES MATIERES 7
LISTE DES TABLEAUX ET DES FIGURES .....veiirerinseeissiissesisssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssassssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssses 8
RESUME EXECUTIF 9
METHODOLOGIE 9
PRINCIPALES CONCLUSIONS.. 9
Exclusion 10
Acces au travail, aux services de I'’éducation et de la santé 10
Autostigmatisation et craintes 10
Politiques, Droits et Lois 1
Contribuer au changement 1
Test et diagnostic du VIH... il
Divulgation du statut sérologique et confidentialité 12
Traitement....... 12
Avoir des enfants 12
RECOMMANDATIONS 12
LINTRODUCTION ...cucverrrurreserisesissssssssssessssssssssssssssssssssssssssssessssssssssssssssssssassssasssssssssssssssssssassssesssssssssssssssasssssssssssssssssssssses 16
[I.BUTS ET OBJECTIFS : 18
But 18
ODJECHIT GENEIAL ..cuuueerrieereriisiinesiesiisssisssssiss s i s sssssssssss s sessss s sssssssssssssssesbssassssessssesssssssssssssssassssessssssssssssssassens 18
Objectifs spécifiques 18
N.METHODOLOGIE 18
3.1.Type d’étude........ .18
3.2.Echantillonnage 19
Population et lieu d’étude 19
Taille de I'échantillon 19
Technique d’échantillonnage 19
Techniques de collecte des données 20
3.3.Equipe de travail.. 20
3.4.Traitement et analyse des données 21
3.5.Considérations éthiques 22
IV.RESULTATS 23
IV.A. CARACTERISTIQUES DE L'ECHANTILLON 23
IV.B. EXPERIENCE DE STIGMATISATION ET DISCRIMINATION DANS LE MILIEU DE VIE.......oevomerrrrrrernerernnnes 29
ANNEXES. 70
Sample Size for Frequency in a Population 70
INDEX DE STIGMATISATION ET DE DISCRIMINATION DES PERSONNES VIVANT AVEC LE VIH/RDC 1



LISTE DES TABLEAUX ET DES FIGURES

LISTE DES TABLEAUX

Tableau 1 : Répartition des enquétés par age et par sexe

23

Tableau 2 : Statut matrimonial des répondants, selon les tranches d'age

25

Tableau 3 : Niveau d'instruction des enquétés

26

Tableau 4 : Situation d’'emploi des répondants..

.26

Tableau 5 : Histoire de vie avec le VIH et de quelques comportements a risque aupres des enquétés ..

28

Tableau 6 : Caractéristiques des ménages dans lesquels vivent les enquétés

Tableau 7 : Expérience de stigmatisation: exclusion

29

Tableau 8: Expérience de stigmatisation: commérages, agressions verbales et physiques

Tableau 9 : Expérience de stigmatisation: de la part des et envers les proches

31
34

Tableau 10 : Expérience de stigmatisation: acces au travail, aux services d’éducation et de santé

Tableau 11 : Refus d'un emploi ou d’'une opportunité de travail au cours des

12 derniers mois a cause du statut sérologique

36

38

Tableau 12 : Déclaration d’engagement sur le VIH/Sida et Loi congolaise

de protection des droits des PVVIH
Tableau 13 : Déclaration d’engagement sur le VIH/Sida et Loi congolaise

de protection des droits des PVVIH

Tableau 14 : Résultats des procédures initiées aupres de personnes et institutions

pour défendre les droits des PVVIH

Tableau 15 : La mesure dans laquelle les PVVIH interrogées ont agi ou sont

équipées a agir pour faire évoluer les choses concernant leurs droits

40

4

43

46
50

Tableau 16 : Divulgation du statut sérologique a quelqu’un d‘autre

Tableau 17 : Etat Général des PVVIH au moment de I'enquéte, en fonction

de leur situation par rapport au traitement aux antirétroviraux

Tableau 18 : Quelques indicateurs en rapport avec la santé sexuelle et de la reproduction

Tableau 19 : Discussion avec les prestataires de soins sur les aspects VIH

et santé sexuelle et de reproduction, en fonction de I'age des enquétés

Tableau 20 : Informations complémentaires en matiére santé de reproduction

LISTE DES FIGURES

57
59

60
61

Figure 1 : Répartition des enquétés selon le sexe

24
24

Figure 2 : Répartion des enquétés selon les tranches d’age

Figure 3 : Répartition des auteurs des agressions physiques rapportées par les PVVIH enquétées

Figure 4 : Motifs de stigmatisation/discrimination, autres que le statut sérologique
Figure 5 : Raisons globales pour lesquelles les PVVIH sont stigmatisées

33

et discriminées, d'aprés elles-mémes

B INDEX DE STIGMATISATION ET DE DISCRIMINATION DES PERSONNES VIVANT AVEC LE VIH/RDC

35



Figure 6 : Quelques expériences de stigmatisation et/ou de discrimination selon le sexe.........cccouuvee 42
Figure 7 : Quelques expériences de stigmatisation et/ou de discrimination

selon le lieu de résidence 42

Figure 8: Sentiments ressentis par les PVVIH interrogées, a cause de leur statut

sérologique, les 12 mois précédant I'enquéte 44

Figure 9: Situations dont les PVVIH redoutaient la survenue les 12 mois précédant I'enquéte................. 44

Figure 10 : Certaines décisions prises par les PVVIH les 12 mois précédant I'enquéte, a cause

de leur statut sérologique 45

Figure 11 : Attentes des PVVIH vis-a-vis des organisations d’encadrement qui travaillent

contre la stigmatisation et la discrimination 47

Figure 12 : Pourcentage des PVVIH interrogées qui connaissent les structures suivantes

comme pouvant les aider a se défendre en cas de stigmatisation. 48

Figure 13 : Les aspects et domaines que les PVVIH interrogées pensent avoir le pouvoir

de changer 48
Figure 14 : Raisons ayant poussé au dépistage du VIH .49
Figure 15 : Pression de la part des tiers pour dévoiler le statut sérologique 53
Figure 16 : Appréciation de la confidentialité des dossiers médicaux des PVVIH 54

Figure 17 : Réactions des proches des personnes interrogées en apprenant leur statut sérologique.....54
Figure 18 : La divulgation de leur statut sérologique a-t-elle paru aux PVVIH

comme une expérience stimulante ?..... 55

Figure 19 : Acces au traitement des Infections Opportunistes selon le sexe

et la localisation du ménage 56

Figure 20 : Accés au traitement ARV selon le sexe et la localisation du ménage .. 58

Figure 21 : Acces au traitement ARV pour prévenir la transmission vu VIH de la mére a son enfant.......58

INDEX DE STIGMATISATION ET DE DISCRIMINATION DES PERSONNES VIVANT AVEC LE VIH/RDC 9






RESUME EXECUTIF

Depuis le début de I'épidémie de Sida, la stigmatisation et la discrimination associée a l'infection a VIH
ont largement aggravé les répercussions négatives de I'épidémie. La stigmatisation peut conduire a la
discrimination et a d’autres violations des droits de 'Homme, ce qui affecte fondamentalement le bien-
étre des personnes vivant avec le VIH.

En menant cette étude, I'Union Congolaise des personnes vivant avec le VIH (UCOP+) avait comme
principale visée de déterminer et documenter le niveau, et les formes de stigmatisation et discrimination
envers les personnes vivant avec le VIH en République démocratique du Congo. Plus spécifiquement, il
s'agissait de:

«  Estimer I'ampleur de la stigmatisation et de la discrimination associées au VIH en RDC;

« Déterminer le contexte et la nature de la stigmatisation et la discrimination dont sont victimes les
PVVIH en RDC;

«  Déterminerle niveau de connaissances, attitudes et pratiques des PVVIH en rapport avec la protection
de leurs droits.

A long terme, il s'agira d’avoir des évidences chiffrées pour mieux cibler les stratégties et programmes de
lutte contre la stigmatisation et discrimination

METHODOLOGIE

Lenquéte a été réalisée sur la base du questionnaire et de la méthodologie standards pour 'Enquéte
sur I'Index de Stigmatisation et de Discrimination des Personnes vivant avec le VIH, développé par The
Global Network of People Living with HIV/AIDS (GNP+) en collaboration avec 'ONUSIDA, the International
Community of Women Living with HIV/AIDS (IWC) et the International Planned Parenthood Federation
(IPPF). Lenquéte a été conduite de septembre a novembre 2012, et a interrogé 1 475 personnes vivant
avec le VIH dans toutes les provinces de la RDC. Les répondants étaient tous membres des associations
des PVVIH de la RDC. La configuration de I'échantillon a donc épousé celle de ces associations (majorité
des femmes, et des personnes vivant en milieu urbain). Toutefois, la technique d'échantillonage utilisée
a permis de capter certaines PVVIH venues des milieux ruraux, et comme spécifié plus haut toutes
les provinces ont été couvertes par I'enquéte. Les répondants avaient la lattitude de choisir de ne pas
répondre a certaines questions, ce qui fait que le total de répondants (n) n'est pas constant pour toutes
les questions.

La comparaison des moyennes des variables quantitatives a été faite par le test d'analyse de variance
(ANOVA), et les proportions ont été comparées via le test du Khi carré. Tous ces tests ont été réalisés a un
seuil d'erreur de 5 %.

PRINCIPALES CONCLUSIONS

Lenquéte a montré que la stigmatisation et la discrimination liées au VIH sont prévalentes, et font
partie du lot quotidien de la vie des congolaises et des congolais vivants avec le VIH qui ont participé a
I'enquéte. Un répondant sur trois vit dans un ménage qui totalise moins de 165 $ américains de revenus
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par mois pour I'ensemble du ménage (taille moyenne 7 personnes), soit moins d’'un dollar américain par
individu et par jour. La pauvreté et l'insécurité alimentaire sont patentes : 85 % de répondants vivent
dans un ménage ou le revenu rapporté est de moins d'un dollar américain (0,99 $US) par personne et par
jour, et dans la moitié de ménages dans lesquels vivent les répondants, au moins 1 membre du ménage
n‘a pas eu assez a manger pendant au moins 5 jours sur les 30 précédant I'enquéte.

Le niveau d'instruction était généralement bas, avec seulement moins de 8 % de répondants qui ont
atteint le niveau supérieur ou universitaire, et 37,42 % qui n‘ont recu aucune instruction formelle, ou se
sont arrétés au niveau primaire. Dans la population générale, 'EDS 2007 situe cette proportion d’adultes
s'étant arrétés a I'école primaire a 38,5 % et 29,2 %, respectivement pour les femmes et les hommes.
Conséquemment, plus d'un tiers de répondants (35,16 %) ne travaillent pas du tout, méme pas comme
employés pour leur propre compte.

La section Discussion expose de maniere détaillée les principales trouvailles, dont un resumé est donné
ci-apres, et les aborde de maniére critique et comparative.

Exclusion

« Lexclusion des activités sociales, familiales, et religieuses, a été rapportée par, et respectivement,
25 %, 20,7 %, et 7,3 % des répondants. Si I'exclusion des activités sociales et réligieuses n'est pas
influencée par le lieu de résidence, I'exclusion des activités familiales est, elle, significativement plus
fréquente en milieu rural.

« De la part des proches, les expériences d’exclusion les plus fréquentes ont été : le rejet sexuel (33,8
%), la pression psychologique ou la manipulation de la part du conjoint avec mention du statut
sérologique (26,8 %), et la discrimination de la part d’autres personnes vivant ave le VIH (8 %).

+  Plusdetrois répondants sur quatre associent la stigmatisation et la discrimination subies, entierement
ou en partie, au satut sérologique, et pensent qu’elles sont dues principalement a l'ignorance de la
part des leurs auteurs.

Acces au travail, aux services de I'éducation et de la santé

+ 33,3 % de répondants qui avaient du travail ou un revenu l'avaient perdu les 12 derniers mois, dans
55,1 % de cas pour une cause a laquelle, selon le PVVIH, le statut sérologique est associé

+ 6% des répondants mentionnent avoir été victimes d'un refus d’accés aux soins de santé, y compris
des soins dentaires, a cause de leur statut sérologique, les 12 mois précédant 'enquéte.

+  50% des PVVIH interrogées et 20,6% de leurs enfants ont fait I'expérience de renvoi, de suspension
ou d'interdiction d’accés dans une institution d'enseignement a cause du statut sérologique.

Autostigmatisation et craintes

« Lautostigmatisation est tres prévalente : 52,3 % de PVVIH ont honte d’elles-mémes a cause de leur
statut sérologique, prés de la moitié (47,6 %) ont une piéetre opinion d'elles-mémes, un bon nombre
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(40,4 %) ont un sentiment de culpabilité, encore se blament elles-mémes (39,7 %). Une PVVIH sur
5 (21,4 %) blame d‘autres personnes a cause de son statut sérologique, et pratiquement la méme
proportion (20,1 %) pense devoir étre punies pour avoir contracté le VIH.

« Le niveau de stigmatisation et de discrimination est tel que 18,8 % de PVVIH interrogées ont envie
de se suicider!!

« Une tres grande majorité (84,2 %) des répondants redoutait le fait que d'autres personnes se livrent
a des commeérages sur eux a cause de leur statut sérologique ; 70,5 % s'inquiétaient des insultes et
des harcelements verbaux. Le harcélement physique et méme l'agression physique étaient redoutés
par 38 % et 35 % des répondants, respectivement.

Politiques, Droits et Lois

Parmi les violations des droits des PVVIH rapportées, la plus fréquente est le fait d'étre forcé de se
soumettre a une procédure médicale incluant le test VIH, pour diverses raisons (50 % en zone rurale,
2711 % dans les petites villes, et 16,97 % dans les grandes villes).

Globalement, 22,8 %, soit preés d'une PVVIH sur quatre, a mentionné explicitement que ses droits ont
été lésés sur les 12 mois précédant I'enquéte. De ces PVVIH qui ont vu leurs droits Iésés, seuls 22,2 % ont
franchi le pas de chercher de l'aide (recours légal) ou de s’en plaindre.

Contribuer au changement

+ 56,3 % des répondants ont soit affronté, soit interpellé ou éduqué quelqu’un qui faisait de la
stigmatisation et/ou discrimination a leur encontre

«  Plus d’'une PVVIH sur quatre (26 %) avouent ne pouvoir rien faire bouger du tout, dans toutes les
questions les concernant ou traitant de leurs droits

«  Les répondants de toutes les identités de genre, habitants les zones rurales comme les villes, ont
identifié le fait d'assurer le plaidoyer en faveur de toutes les personnes vivant avec le VIH comme
la mesure phare a recommander a toutes les associations de PVVIH, ou celles qui défendent leurs
intéréts.

Test et diagnostic du VIH

+  Les examens d'embauche ont été la raison, ou une des raisons du test VIH pour la majorité des
répondants (69 %)

« Dans tous ces cas, 72,9 % des répondants ont indiqué que le test VIH a été volontaire. Toutefois, 5,4
% de répondants ont mentionné avoir été forcé de faire le test, et 6,3 % ont subi le test sans savoir
ce qu'il en était.

« Le conseil avant et apres le test est régulier (77 % des testés), bien qu’une frange de testés (2,3 %)
n‘aient recu ni le conseil pré-test, ni le post test.
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Divulgation du statut sérologique et confidentialité

« Au total, 37,8 % de PVVIH interrogées ont indiqué avoir communiqué elles-mémes leur statut
sérologique a d’autres personnes.

« Les PVVIH qui ont divulgué leur statut sérologique aupres des tiers ont dans leur grande majorité
jugé cette expérience comme stimulante. Cette tendance est la méme aupres de toutes les PVVIH,
tous sexes confondus et quel que soit le lieu de résidence de I'enquété.

« Prés de 10 % de répondants ont subi une pression de la part d’autres personnes, y compris des
PVVIH, pour dévoiler leur statut sérologique.

+ 9% ont mentionné que leur statut sérologique avait été communiqué a quelqu’un d'autre sans leur
accord.

Traitement

« Deux tiers des répondants (tous membres des associations des PVVIH) ont acces au traitement ARV.
D’une maneére générale, la couverture en ARV des PVVIH éligibles est estimée dans le pays a 15 %
(PNMLS).

«  Trois PVVIH sur quatre ont jugé leur état général soit bon, soit trés bon, soit encore excellent au
moment de I'enquéte, qu’elles soient elle-mémes sous traitement aux antirétroviraux ou non

«  Pour ce qui est des femmes enceintes séropositives, pres de 11 % ignorent I'existence d’un traitement
antirétroviral pour prévenir la transmission du VIH a leurs enfants, et seulement 34,78 % ont recu
ledit traitement.

Avoir des enfants

« Les conseils relatifs a la santé sexuelle et de reproduction ont été disparates selon la localisation des
ménages des enquétés : 49 % de répondants des zones rurales se sont vu conseiller d’arréter d’avoir
des enfants (tandis que cette proportion est de 19 % dans les grandes villes), 7 % de I'ensemble de
répondants affirment avoir été pratiquement forcés par leur conseiller de se faire stériliser, et 37
% n'ont tout simplement pas recu de conseil sur les options possibles en matiere de santé de la
reproduction.

RECOMMANDATIONS

Cette étude a révélé auprés des PVVIH interrogées un niveau de pauvreté élevé, une insécurité
alimentaire accrue, la crainte d'étre objet de médisance, et méme la peur d’'une agression physique, une
inquiétude permanente quant a la maniére dont les PVVIH sont traitées dans la communauté (avec des
exemples vécus des traitements discriminatoires et stigmatisants), de sorte que 1 répondant sur 5 a envie
de se suicider. Aussi, l'appui psychologique (et globalement la prise en compte de la santé mentale) et
I'appui socioéconomique doivent étre clairement identifiés comme domaines d’action prioritaires du
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Gouvernement, du PNMLS, et du Systéme Communautaire. Des efforts soutenus doivent étre déployés
pour promouvoir la vie ouverte et positive avec le VIH, et pourvoir en une assistance psychologique et
socioéconomique, comprenant les opportunités de formation pour les PVVIH pour devenir des pairs
éducateurs, le renforcement des capacités des acteurs et des réseaux, le counseling, la formation, et les
activités génératrices de revenus.

Suivent des recommandations spécifiques adressées a I'UCOP+, a la Société Civile, au PNMLS, et au
Gouvernement :

a. UCOP+

« Disséminer les résultats de cette enquéte aupres du Gouvernement, du PNMLS, de la Société
Civile, des Agences du Systéeme des Nations Unies, et des bailleurs de fonds

«  Mener un plaidoyer soutenu pour le respect des droits de toutes les PVVIH, y compris les
populations clés.

« Pendant que la grande majorité (plus de 80 %) des PVVIH interrogées ont déja entendu
parler de la loi nationnale portant protection des droits des PVVIH, il se trouve que parmi les
répondants qui ont estimé leurs droits lesés les 12 derniers mois, seuls 22,22 % (soit a peine 1
sur 5) ont cherché de l'aide (recours légal) ou s'en sont plaints. Il ya donc un travail important
a faire aupres des PVVIH pour les amener a défendre leurs droits.

«  Encourager les PVVIH a s'impliquer davantage dans les cadres de discussion et de rédaction
de la législation touchant a la vie avec le VIH, dans les efforts en direction de la réduction de la
discrimination et de la discrimination liées au VIH et au Sida, y compris dans la communauté
des PVVIH, notamment pour que les PVVIH préservent leur droit de choisir quand et a qui
révéler leur statut sérologique.

b. Société Civile

« Mener un intense plaidoyer en faveur des droits de toutes les PVVIH, y compris les populations
clés

« Renforcer les capacités des réseaux, des groupes de support, et des organisations a assise
communautaire, afin d'assurer conseil et accompagnement adaptés

«  Promouvoir I'acceés gratuit aux services [égaux de protection des PVVIH, notamment en ce qui
concerne l'accés et la conservation de I'emploi ou des sources de revenu, et I'accés aux soins
de santé, I'acces a I'éducation, notamment au travers des campagnes d'information ciblant les
employeurs, les responsables d'institutions de santé et d'éducation, ainsi que la formation des
conseillers

«  Mettre en place un observatoire des droits de 'homme incluant les droits des PVVIH

« Soutenir le plaidoyer en faveur de la participation active des PVVIH dans I’élaboration des
directives et des lois les touchant, y compris celles ciblant particulierement les populations
clés.
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C.

Programme National Multisectoriel de Lutte contre le VIH/Sida

Vule niveau de dénidel'accés aux services de santé, le peu de liens entre les services VIH et ceux de la Santé
Sexuelle et de la Reproduction, vu également le niveau élevé de la stigmatisation et de la discrimination
dans les milieux de soins, dans les milieux d'éducation, et au sein de la famille, et compte tenu du fait
gu’une frange non négligeable d’enquétés ne savent pas pour quelle raison ils sont stigmatisés :

Mener une enquéte aupres des personnes cotoyant quotidiennement les PVVIH, et ce dans différents
cadres, pour mieux comprendre les déterminats de la stigmatisation et de la discrimination des
PVVIH.

Mener une enquéte aupres des populations clés, notament les minorités sexuelles et les enfants,
pour étudier la stigmatisation et la discrimination liées au VIH aupres d’eux;

Initier larévision delaLoin°08/011/14 dejuillet 2008 sur la protection des droits des PVVIH, notamment
pour renforcer la protection lors de la divulgation du statut sérologique, le cas particulier des enfants,
et préciser les circonstances et le moment de divulgation obligatoire du statut au conjoint;

Mettre en place un programme contre la stigmatisation et la discrimination des PVVIH a l'intention
des soignants;

S'assurer que les prestataires chargés d’accompagner le processus de dépistage du VIH sont bien
formés et pratiquent le conseil avant et apres le dépistage ;

Assurer les liens qu'il faut entre les services VIH et ceux de la santé sexuelle et de la reproduction, que
ce soit au niveau des politiques et directives, au niveau de prestations et prestataires, ou au niveau
de l'utilisateur de services ;

Sassurer que les résultats de l'index de stigmatisation et de discrimination soient utilisés lors de
I'élaboration/la révision des plans (stratégique, tactiques, ou opérationnels), des normes et des
directives de lutte contre le VIH et le Sida ;

Elaborer une Stratégie et un Plan budgétisé de lutte contre le VIH/Sida impliquant tous les acteurs.

Gouvernement

Etant donné que la stigmatisation et la discrimination sont le produit du contexte sociétal et non
individuel, il est important de mener des actions qui visent a changer le contexte au sein duquel
les individus et les communautés réagissent a l'infection a VIH et au Sida, et non pas se concentrer
uniquement sur le changement de comportement individuel. Pour ce faire, une approche globale
visant la prise de conscience et la mobilisation sociale et des communautés doit étre érigée en pierre
angulaire des efforts visant I'éradication de la stigmatisation et de la discrimination a I'égard des
PVVIH

Elever la lutte contre la stigmatisation et la discrimination a I'égard des PVVIH au rang de priorité, tant
en matiére de planification que de budgétisation

Inclure des indicateurs de lutte contre la stigmatisation et la discrimination a I'égard des PVVIH dans
le systeme de S&E des actions de lutte contre le VIH/Sida

Soutenir la participation active des PVVIH a la conception et la rédaction des lois et politiques et
directives les concernant.
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1. INTRODUCTION

Depuis leur apparition en 1983, l'infection a VIH et sa conséquence, le Sida, demeurent une priorité
mondiale majeure. Malgré les progres importants réalisés en matiere de prévention de nouvelles
infections a VIH et de diminution du nombre des décés annuels liés au Sida, le nombre de personnes
vivant avec le VIH continue d’augmenter. Selon le rapport de 'ONUSIDA sur I'épidémie, en décembre
2011, 34 millions de personnes vivaient avec le VIH dans le monde, 2,7 millions ont été nouvellement
infectées au cours de cette année et 2 millions en sont décédés. LAfrique Subsaharienne constitue la
partie du monde la plus touchée avec 22,4 millions de personnes vivant avec le VIH, 1,9 millions de
nouvelles infections et 1,4 millions de décés dus au sida au cours de la méme période (ONUSIDA, 2011).

Pour lutter contre ce fléau, un engagement a été pris a I'échelle mondiale pour élargir et intensifier I'acces
a la prévention, au traitement, aux soins et a I'appui en matiéere de VIH. Ce mouvement, consacré dans la
Déclaration Politique des Nations Unies sur le VIH/Sida de 2006, est mené par les pays du monde entier
avec le soutien de I'ONUSIDA et d’autres partenaires du développement, y compris la société civile.
La réalisation de I'accés universel constitue une étape intermédiaire critique de 'accomplissement de
l'objectif du Millénaire pour le développement : « stopper la propagation du VIH et inverser la tendance de
I'épidémie de sida » (OMS, 2008).

Cependant, depuis le début de I'épidémie de Sida, la stigmatisation et la discrimination associée a
I'infection a VIH ont largement aggravé les répercussions négatives de I'épidémie. La stigmatisation peut
conduire a la discrimination et a d'autres violations des droits humains, ce qui affecte fondamentalement
le bien-étre des personnes vivant avec le VIH. Partout dans le monde, on a observé des cas bien
documentés de personnes vivant avec le VIH qui se voient refuser, entre autres, le droit aux soins de
santé, a l'emploi, a I'éducation et a la libre circulation (ONUSIDA, 2005 ; Zukoski, 2009 ; Mutalemwa, 2008).

La stigmatisation associée au VIH est provoquée par divers facteurs, notamment une mauvaise
compréhension de la maladie (particulierement des modes de transmission du VIH), les mythes
concernant la transmission du VIH, l'insuffisance de l'accés au traitement, la maniére irresponsable
dont certains médias parlent de I'épidémie, le fait que le Sida soit incurable, ainsi que les préjugés et les
craintes liés a un certain nombre de questions sensibles d’ordre social comme la sexualité, la maladie et
la mort, ainsi que la consommation de drogues.

Les personnes vivant avec le VIH et le Sida doivent pouvoir vivre selon la santé positive, dignité et
prévention, au sein de leurs communautés. Un tel contexte favoriserait a coup slr une vie positive et
d'acceptation, le ressenti d'une dignité conservée aupres de soi-méme et d’autrui, et la participation
active a des activités de prévention et de non-mise en danger de autres et de soi-méme. Leur exemple
d’ouverture peut donner aux autres une perception du risque et de leur expérience, ce qui contribue
ainsi aux efforts de prévention, de prise en charge et de traitement. D’'ou lI'importance de lutter contre la
stigmatisation et la discrimination des personnes vivant avec le VIH (ONUSIDA, 2005).

La Déclaration d’engagement, adoptée en juin 2001 lors de la Session extraordinaire de I'’Assemblée
générale des Nations Unies sur le VIH/Sida, stipule que le combat contre la stigmatisation et la
discrimination est une condition préalable a I'efficacité de la prévention et de la prise en charge, et
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réaffirme que la discrimination liée au statut sérologique d’'une personne constitue une violation des
droits de 'homme (ONU, 2001). La Lutte contre la stigamtisatin et la discrimination fait partie des objectifs
et engagement de la Déclaration Politique de 2011 et la stratégie Objectifs 3 Zéro de 'ONUSIDA: « zéro
nouvelle infection a VIH, zéro discrimination, zéro déceés lié au SIDA ».

La lutte contre la stigmatisation et la discrimination liées au VIH est donc un aspect clé de la lutte globale
contre le VIH et le Sida, en ce qu’elle permet de mettre en place un cadre et un contexte favorables a la
mise en ceuvre des autres interventions.

Des études méritent donc d’étre menées pour mesurer la stigmatisation et la discrimination associée au
VIH en vue de mieux organiser la lutte contre ce probléme.

Au niveau mondial, un outil a été développé pour mener des enquétes sur la stigmatisation et les
discriminations. Il sagit de I'index mesurant la stigmatisation et les discriminations subies par les
personnes vivant avec le VIH a travers le monde, développé par The Global Network of People Living
with HIV/AIDS (GNP+) en collaboration avec I'ONUSIDA, the International Community of Women Living
with HIV/AIDS (IWC) et the International Planned Parenthood Federation (IPPF). Cet outil a déja été
expérimenté par divers pays tels que le Nigeria, le Cameroun, I'Afrique du sud, I'lnde, le Kenya, le Lesotho,
la Thailande, la Chine, etc.

La République Démocratique du Congo (RDC) connait depuis plusieurs années une épidémie de type
généralisée. En 2010, la prévalence de l'infection a VIH mesurée auprés des femmes enceintes en CPN
était de 3,5 %. Les estimations font état d’'une prévalence dans la population générale de 2,3 %, avec un
nombre total de PVVIH de 1,3 millions, et le nombre de nouvelles infections annuelles de 168 530 et celui
de déces dus au Sida de 104 900 (PNMLS).

A ce jour, le Bureau de Nations Unies pour les Droits de 'Homme (BNUDH) a mené deux enquétes sur
la stigmatisation et les discriminations des PVVIH dans les provinces du Bas-Congo et du Katanga. Les
résultats de ces enquétes n‘ont cependant pas été publiés faute de traitement des données récoltées.
L'UCOP+, sur financement du Fonds Mondial et avec I'appui de la faculté des sciences sociales de 'UNIKIN
et du PNMLS, a utilisé le méme protocole de recherche pour poursuivre ces enquétes a Kinshasa. Ces
enquétes parcellaires n‘ont pas pu établir des évidences globales sur la stigmatisation et la discrimination
associée au VIH en RDC, mais ont tout de méme permis de collecter des informations préliminaires
indiquant que les institutions de santé, les milieux de travail, les foyers, les communautés de foi et les
milieux de la justice sont les plus concernés par la stigmatisation et les discriminations des PVVIH dans
ces villes. Ainsi, diverses actions sont menées pour lutter contre ce fléau notamment l'atelier organisé par
la Fondation Mzee Laurent Kabila en décembre 2009 en vue du renforcement des capacités des leaders
religieux sur la lutte contre le Sida. Lune des recommandations de cet atelier était la réalisation des
enquétes sur les discriminations notamment en milieux religieux. Cependant, le probleme du manque
d'évidence pour asseoir les stratégies et activités de lutte contre la stigmatisation et les discriminations a
I'endroit des PVVIH et PAVIH en RDC persistait.

Cest dans ce cadre que I'Union Congolaise des Organisations des Personnes vivant avec le VIH (UCOP+)
avec l'appui de ces partenaires nationaux et internationaux a mené cette étude pour connaitre
I'ampleur et les formes que prennent la stigmatisation et de la discrimination des PVVIH en République
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Démocratique du Congo (RDC). Les résultats de cette étude pourront contribuer aux efforts de plaidoyer.
Il s'est agi de recueillir des informations sur les expériences des personnes vivant avec le VIH en rapport
avec la stigmatisation, la discrimination et leurs droits. Les informations recueillies auprés des personnes
vivant avec le VIH permettront de :

- documenter les différentes expériences des personnes vivant avec le VIH en RDC par rapport a la
stigmatisation et a la discrimination liées au VIH ;

- comparer la situation des personnes vivant avec le VIH dans les différentes provinces du pays ainsi
que la situation de la RDC a celle d’autres pays ;

- fournir une base de preuves pour éclairer I'¢laboration et la mise en ceuvre de politiques nationales
de protection des droits des personnes vivant avec le VIH, et pour modeler la conception des
interventions programmatiques de sorte qu'elles prennent en compte la question de la stigmatisation
et de la discrimination liées au VIH dans leur contenu.

Il. BUTS ET OBJECTIFS :

L'étude a visé le but et poursuivi les objectifs ci-apres :

But

Contribuer a la promotion et a la protection des droits des PVVIH en RDC.
Objectif général

Déterminer le niveau, et les formes de stigmatisation et discrimination envers les personnes vivant avec
le VIH en République démocratique du Congo

Objectifs spécifiques

1. Estimer 'ampleur de la stigmatisation et de la discrimination associées au VIH en RDC;

2. Déterminer le contexte et la nature de la stigmatisation et la discrimination dont sont victimes les
PVVIH en RDC;

3. Déterminerle niveau de connaissances, attitudes et pratiques des PVVIH en rapport avecla protection
de leurs droits.

lll. METHODOLOGIE
3.1. Type d’étude

Il sS'est agi d’'une étude transversale analytique
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3.2. Echantillonnage
Population et lieu d’étude

Lenquéte a ciblé les personnes séropositives membres des réseaux de personnes vivant avec le VIH
ou d'associations d’encadrement et/ou daccompagnement des PVVIH en RDC. En effet, les PVVIH
qui divulguent leur statut sérologique et qui vivent ainsi ouvertement leur état sont celles qui sont
exposées a la stigmatisation et discrimination. Les PVVIH ayant moins de 18 ans révolus, ou souffrant
d’'une déficience mentale a méme d‘altérer la capacité de donner un consentement éclairé a participer a
I'enquéte, étaient exclues de celle-ci.

Etant donné que les associations des PVVIH sont plus actives en milieu urbain et qu’elles sont presque
inexistantes en milieu rural, I'enquéte s'est étendue dans la ville-province de Kinshasa, et dans les
chefs-lieux de toutes les provinces de la RDC. Cependant, certaines PVVIH fréquentant les associations
situées dans les milieux urbains habitent elles-mémes dans des petites villes ou méme dans des
villages. Léchantillon étant probabiliste, a sélectionné également ces PVVIH, ce qui a permis de capter
I'information de ces milieux.

Taille de I’échantillon

La taille minimale des sujets a inclure dans cette étude a été calculée en tenant compte des considérations
suivantes :

« Sachant que, conformément au tableau B (voir annexe, page 69), le nombre total de PVVIH qui
sont membres d’une association, tel que I'exigent les critéres d'inclusion, est de 12401 ;

« Ne disposant d’aucune étude précédente ayant mesuré la proportion de ces PVVIH qui
expérimentent des expériences de discrimination et/ou de stigmatisation dans leur vie, la
proportion de 50 % a été utilisée ;

« En prenant le pays dans son ensemble comme homogéne sur cette question (Effet
d’échantillonnage =1);

«  Enassumant un risque d'erreur de premier ordre (a) de 5 % et une puissance (1-b) de 80 % ;
« Avec un niveau de précision de (d) de 2,5 %.

Le programme OpenEpi a été utilisé pour estimer la taille minimale de I'échantillon. Ce qui a donné une
taille minimale (a un niveau de confiance de 95 %) de 1 368 personnes a interroger (Cfr tableau A, page
64). En ajoutant un taux de déperdition de 10 %, on obtient 1505 sujets, qui est la taille totale retenue.
En accord avec la contribution de chaque province au nombre total de PVVIH membres des associations
(population d'étude), cet échantillon total a été réparti de maniére proportionnelle entre les 11 villes qu’a
couvertes I'enquéte (cfr tableau B, page 64).

Technique d’échantillonnage

L'échantillon a été constitué suivant une technique de sondage probabiliste a deux degrés.

Premier degré (grappes) : les associations des PVVIH. Dans chaque ville d’'enquéte, la moitié d'associations
de PVVIH actives a été sélectionnée, par sondage aléatoire pondéré au poids de l'association en termes
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de nombre de membres sur I'ensemble de la ville. Lorsque le nombre d’associations des PVVIH était
impair, on en sélectionnait ((n+1)/2). Ce processus probabiliste a permis de sélectionner un total de 73
associations ou représentations provinciales des associations des PVVIH.

Deuxiéme degré (unités statistiques) : dans chaque ville, le sous-échantillon de la ville a été réparti entre
les différentes associations sélectionnées, de maniére proportionnelle. Une fois le quota de chaque
association proportionnellement déterminée, les listes des membres de chaque association ont été
utilisées pour identifier les personnes a interroger. Pour chaque association sélectionnée, et en tenant
compte du quota du sous-échantillon calculé, il a été procédé au calcul d'un pas de sondage, puis
I'identification des personnes a interroger sur la liste des membres de I'association et en utilisant le pas
de sondage calculé, soit un sondage aléatoire systématique. Des rendez-vous ont alors été pris avec les
PVVIH sélectionnées en vue de la réalisation des interviews.

Techniques de collecte des données

Sur la base du questionnaire standard, les interviews des personnes sélectionnées et consentantes ont
été menées selon I'approche « entretien cOte a céte ». Cette approche est concue pour permettre aux
personnes enquétées de poser des questions aux enquéteurs tout au long de l'interview, et de mettre
I'enquété en confiance. Les enquétés ont également eu l'occasion de discuter de problemes qui les
préoccupent et de recevoir un appui sous forme d’informations sur les services de référence. Pour ce
faire, 'enquéteur et I'enquété se sont assis cote a cote et ont travaillé ensemble a remplir le questionnaire.
Cette approche a été utilisée au lieu de «l'entretien face a face» ou I'enquéteur fait face a I'enquété et
ou l'enquété ne peut pas voir le questionnaire, se contentant de fournir les informations sans aucun
contréle de la maniéere dont elles sont notées.

3.3. Equipe de travail

La mise en ceuvre de I'index de stigmatisation est un processus autonomisant pour les personnes vivant
avec le VIH et leurs réseaux. Les personnes vivant avec le VIH seront au centre du processus comme
enquéteurs et enquétés et comme pilotes de la maniére dont les informations seront collectées,
analysées et utilisées. La présente recherche a donc été menée sous le leadership opérationnel de I'Union
Congolaise des PVVIH, qui a engagé une équipe de recherche sous la coordination d'un investigateur
principal. La composition de I'équipe de recherche est en annexe, tableau C de la page 65.

Les enquéteurs étaient tous des personnes séropositives membres d'un réseau de personnes vivant
avec le VIH. Ce fait a eu comme avantage d’assurer aux enquétés un environnement rassurant pendant
le processus de I'entretien, et de les encourager a parler plus ouvertement de leurs expériences. Ces
enquéteurs ont été formés pendant 2 jours aux techniques d’entretien et en éthique de la recherche
impliquant les sujets humains. Chaque enquéteur a conduit une moyenne de cinq entretiens par jour.

Les superviseurs étaient également des PVVIH. Ils étaient chargés de la supervision de la collecte des
données au niveau de chaque site d’enquéte, et du contréle de qualité des données collectées. Ces
superviseurs nationaux sont des personnes ayant une expérience dans la conduite des enquétes. lls
ont été formés pendant 4 jours par le consultant principal et le suppléant, en matiére de supervision
d'une collecte de données, mais aussi de respect d'un protocole de recherche, et déthique de la

INDEX DE STIGMATISATION ET DE DISCRIMINATION DES PERSONNES VIVANT AVEC LE VIH/RDC 21



recherche impliquant les sujets humains, avant d'étre déployés vers les provinces. Sur terrain, le
travail des superviseurs a consisté a recruter, former, puis organiser le travail des enquéteurs, avant de
superviser ledit travail. lls ont appris a appliquer la technique d'échantillonnage décrite ci-dessus, jusqu’a
I'identification des unités statistiques (sujets a interviewer), qu'ils ont répartis par la suite aux enquéteurs.
A la fin de chaque journée d’enquéte, les superviseurs ont vérifié et validé toutes les fiches d’enquéte
remplies, et les formulaires de consentement signés. A la fin de I'enquéte, chaque superviseur a ramené
tous les questionnaires remplis validés par lui, et en a rendu compte a I'équipe de coordination.

L'équipe de coordination est composée d'un investigateur principal (consultant principal), d'un co-
investigateur (consultant suppléant), et d'un gestionnaire de données.

Le consultant principal a été en charge de tous les aspects scientifiques et éthiques de la recherche,
dont il rendait régulierement compte devant le comité de pilotage. Pour cela, il s'est occupé de, et pas
exclusivement : développer le protocole, développer le manuel de formation des enquéteurs, développer
le masque de saisie, analyser les données, et rédiger le rapport d’enquéte.

Le consultant suppléant a été chargé des aspects logistiques de I'étude, du recrutement des superviseurs,
de la traduction du questionnaire, et de la coordination du travail de terrain des superviseurs.

Le gestionnaire de données a procédé a la troisieme vérification des questionnaires d’enquéte au retour
des superviseurs, et de superviser le travail des encodeurs et des saisisseurs. Il a assisté l'investigateur
principal dans I'élaboration du masque de saisie.

Le comité de pilotage de I'enquéte a la charge et la responsabilité finale de la conduite de I'enquéte. Il
est constitué de 'UCOP+ et de ses partenaires (liste en annexe, tableau C, page 65).

3.4. Traitement et analyse des données

Dés leur transmission a I'équipe de saisie et d'analyse des données, les fiches de collecte des données
ont été numérotées puis triées par province. Les informations nécessitant une codification I'ont été, sur
la base d’'un guide de codification élaborée a cet effet. Les agents de saisie ont ensuite procédé a la saisie
des données, sur un masque de saisie élaboré avec le logiciel EpiData version 3.1. Il a été procédé a une
double saisie indépendante, puis le programme VALIDATE a été utilisé pour vérifier la concordace. Le
taux de dissemblance a été de 3,11 % d’enregistrements. Les fiches concernées ont été re consultées et
les dissemblances corrigées.

Les analyses ont été réalisées sur le logiciel SPSS version 19.0. Certains tableaux et certains graphiques
ont été générés, ou reformatés, en Excel. Les mesures de tendance centrale, notamment la moyenne (et
son écart-type), la médiane (avec le minimum et le maximum), et quelquefois le mode, ont été calculés
pour les variables quantitatives telles que I'age, le temps depuis lequel on vit avec le VIH, le nombre
d’orphelins du Sida dans le ménage et le revenu du ménage. Concernant les variables catégorielles, les
proportions ont été calculées, ét comparées (entre sexes, entre lieux de résidence, etc.) a un degré de
confiance de 95 %.
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3.5. Considérations éthiques

La présente étude a observé les normes les plus élevées en rapport avec I'éthique de la recherche
impliquant les sujets humains. Ainsi :

- Un accord du Comité d'Ethique de I'Ecole de Santé Publique de I'Université de Kinshasa a été requis
et obtenu avant la mise en ceuvre du protocole de recherche ;

- Le consentement éclairé écrit a été obtenu auprés de chaque participant, sur la base d'un formulaire
de consentement traduit en langue locale ;

- Les superviseurs comme les enquéteurs ont été briefés sur I'éthique de la recherche impliquant les
sujets humains (I'investigateur principal est formé en éthique de la recherche impliquant des sujets
humains, et a été chercheur principal plus d’une fois pour des études sur le VIH/Sida en RDC) ;

- Aucune donnée permettant un lien avec le répondant ne sera collectée. Le questionnaire qui sera
utilisé dans I'étude ne portera pas le nom de I'enquétée mais plutét un code d’'identification unique
a inscrire dans le coin droit en haut de chaque page du questionnaire ;

- L'acces aux données a été exclusivement limité a I'équipe de recherche.
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Tableau 3 : Niveau d’instruction des enquétés

Sexe
Niveau d'instruction Masculin Féminin Transgendériste Total
Effectif % Effectif % Effectif % Effectif %

Pas déducation formelle 22 6.0% 118 11.3% 1 14.3% 141 9.9%
Ecole primaire 70 19.0% 318 30.4% 3 42.9% 391 27.5%
Ecole secondaire 218 59.2% 562 53.7% 3 42.9% 783 55.1%
Institut supérieur_technique/ 58 15.8% 49 47% 0 0.0% 107 7.5%
université

Total 368 100.0% 1047 100.0% 7 100.0% 1422 100.0%

Une PVVIH sur dix n'a pas recu une éducation formelle. Cette proportion varie pratiquement du simple

au double entre les hommes et les femmes. Mais la majorité de répondants ont atteint le niveau d’études
secondaires, et chez les hommes la proportion de ceux ayant atteint le niveau supérieur dépasse 15 %.

En comparaison, 'EDS 2007 a noté que 28 % de femmes congolaises (contre 14 % d’hommes) n‘ont
jamais fréquenté I'école et n‘ont aucun niveau d'instruction formelle.

Tableau 4 : Situation d’emploi des répondants

Situation d’emploi

Emploi a plein- Emploi a temps Travail a Travail informel ou | Sans emploi et ne

Tranches d'age temps comme partiel comme plein-temps, a temps partiel, travaillant pas du
employé employé indépendant indépendant tout
Effectif % Effectif % Effectif % Effectif % Effectif %

Moins de 15 ans 1 14.3% 0 0.0% 3 42.9% 1 14.3% 2 28.6%
De 15 a 19 ans révolus 0 0.0% 0 0.0% 1 20.0% 1 20.0% 3 60.0%
De 20 a 24 ans révolus 4 8.5% 2 4.3% 4 85% 4 8.5% 33 70.2%
De 25 a 29 ans révolus 4 6.0% 3 4.5% 16 23.9% 14 20.9% 30 44.8%
De 30 a 34 ans révolus 22 15.0% 10 6.8% 26 17.7% 38 25.9% 51 34.7%
De 35 a 39 ans révolus 38 14.6% 12 4.6% 72 27.7% 58 22.3% 80 30.8%
De 40 a 44 ans révolus 38 15.0% 20 7.9% 61 24.1% 62 24.5% 72 28.5%
De 45 a 49 ans révolus 39 16.2% 17 7.1% 45 18.7% 56 23.2% 84 34.9%
50 ans et plus 67 19.0% 21 5.9% 63 17.8% 76 21.5% 126 35.7%
Total 213 15.4% 85 6.2% 291 21.1% 310 22.5% 481 34.9%

Dans I'ensemble, 35 % de PVVIH interrogées ne travaillent pas du tout. En comparaison, la proportion
d’adultes de 15 a 59 ans qui n‘ont pas travaillé les 12 derniers mois est de 28,6 % pour les hommes et 30,1

% pour les femmes selon I'EDS 2007. Les PVVIH travailleraient donc moins que la population générale.
Par ailleurs, on remarque que le travail a son propre compte est I'occupation la plus fréquente, a temps

plein ou partiel.
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Par ailleurs, plus d’'un interviewé sur quatre mentionne avoir été l'objet d’'un rejet sexuel a cause de son
statut sérologique les 12 mois précédant l'enquéte. Cette proportion est plus élevée dans les petites
villes (45,26 %), et encore plus dans les villages (67,69 %), que dans les grandes villes (27,65 %), p<0,001.
Pire encore, prés d’un interviewé sur dix (8 %), reconnait avoir subi de la discrimination de la part d'autres
PVVIH.

Enfin,enzonerurale, prés de 45 % d'interviewés ont subi une pression psychologique ou une manipulation
de la part de leurs conjoints, avec mention de leur statut sérologique.

Figure 5 : Raisons globales pour lesquelles les PVVIH sont stigmatisées et discriminées,
d’aprés elles-mémes
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Raisons globales de Stigma & Discrimination

Parmi les raisons explicitement évoquées par les PVVIH elles-mémes, la crainte de la contamination,
méme au travers des simples contacts sociaux, constitue le principal motif pour lequel les autres les
stigmatisent.
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Plus de la moitié des PVVIH interrogées avaient dii changer de domicile, ou étaient carrément dans
I'incapacité de louer un logement au moment de I'enquéte. Et parmi eux, 51,15 % pensent étre dans
cette situation a cause — exclusivement ou partiellement — de leur statut sérologique. D’autre part, 33,28
% des interrogés qui avaient du travail ou un revenu l'ont perdu dans les 12 mois précédant I'enquéte,
dans 55,12 % de cas pour une cause a laquelle le statut sérologique est associé. La proportion de perte
d’emploi ou de revenu atteint 68,29 % en zone rurale, ou elle est significativement plus élevée que dans
les petites et les grandes villes (p<0,001). Lorsqu’ils n‘ont pas perdu leur emploi, certains PVVIH ont vu
la description de leur poste changer (5,6%), ou se sont vu refuser une promotion par leur employeur
(12,11 %).

En ce qui concerne le droit a I'éducation des adultes et des enfants, les PVVIH interrogées mentionnent
avoir été objet de Renvoi, suspension ou interdiction d'accés dans une institution d’enseignement a
cause du statut sérologique pour eux-mémes (50,73 %), et pour leurs enfants (20,61 %), cette forme de
discrimination étant également plus fréquente en zone rurale que dans les petites et les grandes villes.

Enfin, 6 % des répondants mentionnent avoir été victimes d'un refus d'accés aux soins de santé, y compris
des soins dentaires, a cause de leur statut sérologique, les 12 mois précédant I'enquéte.

Tableau 11 : Refus d’'un emploi ou d’'une opportunité de travail au cours des 12
derniers mois a cause du statut sérologique

Refus d’'un emploi ou d'une opportunité de travail a cause du
statut sérologique
Oui Non Total
Ir_T:)écra;\:;;aetlon Zone rurale Effectif 12 27 39
% 30,8% 69,2% 100,0%
Petite ville ou village Effectif 21 122 143
% 14,7% 85,3% 100,0%
Grande ville ou une métropole Effectif 44 370 414
% 10,6% 89,4% 100,0%
Total Effectif 77 519 596
% 12,9% 87.1% 100,0%

Tableau 11b : Expérience de la peur de ne pas trouver un partenaire sexuel consentant
a cause du statut sérologique

Peur de ne pas trouver de partenaire sexuel consentant a
cause du statut sérologique
Oui Non Total
Localisation ménage Zone rurale Effectif 31 35 66
% 47,0% 53,0% 100,0%
Petite ville ou village Effectif 118 153 271
% 43,5% 56,5% 100,0%
Grande ville ou une métropole  Effectif 437 435 1209
% 50,7% 49,9% 100,0%
Total Effectif 77 586 623
% 12,9% 45,5% 51,5%
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Dans I'ensemble, 12,9 % de répondants estiment avoir subi un refus d'un emploi ou d'une opportunité
de travail a cause de leur statut sérologique les 12 mois précédant I'enquéte. Cette proportion dépasse
30 % en zone rurale.

4“ INDEX DE STIGMATISATION ET DE DISCRIMINATION DES PERSONNES VIVANT AVEC LE VIH/RDC



‘Sallne sop Co_uuwuo‘_o_ e| 1o CO_“_.uwu.OhQ IN9| doAe 1ioddes ua JI0NA9p 1o

S10JP SIP ISSNE SIeW ‘DIUeS SP SIDIAIDS XNE 19 SUIOS XNE SUOIP SIP ‘(UO1eINPS,| B 10 3] SWLLOD) XNBIDOS SHOIP SIP ‘9Seg dp Sulewny S10Jp S JuswWwelou
31111 3|3 "HIA 9| D9AR JUBAIA SSUUOSIDJ SIP SIOAIP 13 SHOIP XNE 9940BSU0D 153 800T I3||INM 9P +1/110/80.,U 107 ] ‘0buo) np anbneidowsg anbignday ug

"(AUBWIAAIDASAI ‘94 8'0E D1IUOD 947 L7 HOS) SOUILUDY S| 1D SDWLIOY S| D4IUD 153,| 3|9 SWIWIOD ‘(SNOSSIP-1D
€1 neajqe) JI0A ‘S9||IA S9puURIb $3| SUBP 9%EH'GE JUBSWSINSS 941U0D SjeINS SUOZ U Sluepuodal s9p 9%0L'vS) SANLIYIUDIS 159 SI)|IA SIP 9|90 19 9|eINJ SUOZ UD
UOI1eNIS B| 213U 2DUIDYIP BT "UOIIRIR|IDP 9119 9P INISIP 1U N| 1U JUO,U IND 7 INS HIAA € JUSWIDAIED 159D ‘9jeln) U0z ug 241ne,p un,nbjanb >aae epiS/HIA
9| 4ns Juswiabebus,p uoneseP el 9P 1NISIP UOo,U 1U N| sed Juo,u suepuodal sap a1Iow e| ap snjd ‘4sjued npuUS JIOAR US,P He) NP Juswwepuadapu|

'SNOSSIP-1D qO| Nes|gel 3| anbipul,| Swwod ‘(180°0 = d) S9||1A s9puUeIb S9P NO $91119d $91 XN 13 S3|INJ SBUOZ SOP SJURPUOdDI S| D43UD
S1UaJIYIpP sed 153,u uoneIePIP 9133 3p Jojed NpuUS O INb XN dp uoiodoid e| ‘a13u0d Jed ‘(610'0=d) SSWWS} $3] ZAYD anb sawwoy 3| ZaYd S9N
sn|d JuswaAnesyiubis 159 uoniodoid 9119) "epIS/HIA 3 Jns Juswabebul,p uonele|pa el ap J9j4ed NPUSIUS JI0AR 1P € (% /79) Stuepuodi ap 91ofew e

%0000L  L9EL %0000l £ %00°00L 166 %00°00L LSE |eloL i anbpeowsq nbiandsy Us E.wwmv_,mw

C000 9058 TS %987y € %ZT'ly Ly %18'0E oLl UON  ap syj01p sap uonda301d jueriod ‘g0z 13)jin(
9%05'L9 ££8 %PL'LS b %8L'85 985 %6169 1T Ino #1/110/80 ,N 0] €] 9P INISIP NO N[ JIOAY

0 1 1 1 1 .O@COU
%00°00L  96€EL %0000l £ %00°00L 8ZOL %00°001 L9€ [ejoL ST EE g S S D A e

P50 oerel 61 %L5'8T z %69'rL LSl %9ELL L uoN @P sHoip sap uond33old ESLS_ ‘8002 32|1Inf
%0108 z0zL %EY'LL S %LE'SS  //8 %9'88 oz ing  7L/110/80 N 101 €] 5P JSIEC NPUSIUS JIOAY
%00°00L  TZEL %00°00L 9 %00'00L 696 2%00°001 LYE leloL HIA 9] 29AR 1UBAIA SBUUO0SIDd SIP SU0IP SI)

¥10'0 900’15 €89 %0005 € %80VS 4TS %96'vr 961 uoN wmﬁe.wo_mwwm_mw_“_\w 3 mﬁummﬁwwmw%u
%E'3Y 6€9 %00'0S 3 %T6'St  Sti %¥0'SS 161 IO e e e
%00°00L  /ZzvlL %00°00L £ %00‘00L 0SOL %00°001 0LE leolL HIA 3] 29AE 1UBAIA SBUUOSIS S S1I0IP S3|

6100 o600t eV %rLLS b %677 6EE %89'S 56 uoy  9P101dINb VAIS/HIA3 smzwemmmmc%

uollele|do( e| =2p Jajied npualua JIOA
%LE6O 686 %98y € %LLLY L %ZEYL s/t INO HEIEP9d €] op I9|1ed NPUSIUS oAy
% spday3 % syday3 % spday3 % spday3
d |eloL aisuppuabsuelr) uluIw4 uinosep soM|epo anbnsugeIe)

axas

HIAAd S3p S)0.p sap uoidajoud ap asiejobuod 107 313 epiIS/HIA 3] Ans Juawabebua,p uoneledaq : Z1 heajqe

Ll

INDEX DE STIGMATISATION ET DE DISCRIMINATION DES PERSONNES VIVANT AVEC LE VIH/RDC




“Z1L neajqel 3 anb sdwial SWIW U JIUSWIWOD 19 B €| Nes|qel a7

‘0buo) np anbnienowyq anbijgnday

%00'00L  Sbzl %00'00L 906 %00'00L  8/T %00'00L 19 L e Avd o S0 25D Uofeond
L00'0> ' ' ' . ueypiod ‘ : an( .
%Z1'6E L8V %EV'SE  LTE %v8'Ly  €€L %0LvS €€ UON 1uepI0d "800 19]1!Nf 71/1 10/80
%88'09 85/ %/S%9  S8S %oL'ZS Sl %06'St 8¢ %o oN 10 €] 9P 21N3SIP NO Ny JIoAY
\ \ \ \ 0B b biygnd
%0000l 9/71 %00'00L  ¥76 %0000l 987 %0000l 99 [e101 m@ ﬁup%m\ﬂ,wwwwmhﬁwm%mo__y_mwoﬂ
€810 D 51 !
%E0L 6L1 8Lyl LEL %657l 9f %818l 4) UoN lueniod '800T w___:?:_ L0/80
%L6'S8  L60L %C8's8 €6/ %LY'/8 05T %818 S INO oN 101 €] 9P I9HEd NPUSIUS Jlony
%00'00L  SOZL %00'00L  S98 %00'00L  S/T %00'00L 59 [e101 coutosiod sap M__w__m_w_ Mw_\mm“wb_m
100'0> ; :
%LL'YS 4] %EL'6Y  STY %0079  9/L %918/ LS UoN Inb yQIS/HIA 3] Ans Juswsbebus,p
%68'Sh €65 %/8'0S  Obb %009¢ 66 %bS'LT vl ing  UoHERIRP3d €| 3P 9INDSIP NO M| IIOAY
%0000l SO€!L %00°00L  1S6 %0000 887 %00'00L 99 |e101 couosiod s9p M__w_w ww_\,wmwmb_w
1800 ; E
%97'TE L2b %ET'EE  9LE %EV'LT 6L %6E'6E 9T UON cozmw_%woo_w\_ﬂ_ww_“ ”Mﬁwﬂwmwm_%m
%v/'[9  ¥88 %/1'99  SE9 %/5'7L 60T %L9'09 O ng ;
% SHPEPI %  SIddPI %  SHIdeud % spay3
d |elol sjodonsw sun L 3jeans auoz s9)jepon anbnsuadeie)
Nno 3||IA dpuein Nno 3||IA 91394

abreusw uonesije’o’

HIAAd S3p S)04p sap uoi}dajoad ap asiejobuod 107 33 epIS/HIA 3] Ans Juawabebus,p uonelepaq : €L heajqel

"9pn1y,| e uonedpiyed g
9p sobejueAe SOP UN SWWIOD ‘SIAIDS 91D JUO S1d0d dUN JIOAIIDI UD JUdIelISIP IND 19 sed juaieae us,u INb xnad anb Ja30u Sp JUSIAUOD |1 ‘10| 913D 3p sodoud y

(% 06'S) S9|eINJ SUOZ SBP SluelIgeY XNe 19 ‘(9% 8/'8S) SSWW) XNe (JUSWSAIDdSII 19)
JuswaAesedwod ‘aane,p un,nbjanb >aAe 10] 91392 ap 91NdSIp efop o INb (% £5'179) $3)|IA sapueIb SBp sIuelqey s3] 19 ‘(% 61'69) SSWWOY S9| JuaAnos snid
159,2 ISsne D1 ‘s10J91n0] ‘(sojeuoiieu sanbue| sajedpuiid s3] suep alnpeJl 919 e Inb) 10] ajueliodwi 9119 9p Jsied NPUSIUS BIIP JUO ‘SI||IA $9] SUBP SUWIWIOD
9|JNJ BUOZ UD JUBAIA ‘S9XIS S9| SN0} 9P ‘s9960.1191Ul HIAAC SOP (% 08 p snjd) 9110lew spueib e] anb jusuow (SNOSSSp-1) €1 19 (SNSSIP-12) ZL XNea|qel s

INDEX DE STIGMATISATION ET DE DISCRIMINATION DES PERSONNES VIVANT AVEC LE VIH/RDC

22



B|ABPUBID W  B[|IABINBd M  BJRINI BUO7
w T = T o
ofg, 2% & 2333 9, o 88,
020092 w3y w3ouw chec . 2307 o
Beofl goa? Y05y 428528 302l _ o
a5 3dm Mwmou £ oo nJWEW po@mZ Huog
g~n0f% ~Bact TRRCQ gfmf® s0pc@m o203
S35 w -2 c %3 apZ2z0 Dot lu Tz
23458 o=o® Sgg3 gFf€_Soenoiz 8350
(D = = o Q = = ] O =T M S n 3
o Upwn 20cCi =o 5 20 > - 3 = =
E3ngcn o%c 2 oo ﬂpdspws,msp 2N g
<3 Y >uw mo35 5 W,UQn woMa MDJMQ mnoum,
Topon® bmaw n%mm, smm 5.8 ckE S2ernq
=30 cw g7 ®@ph o c a2 o)
" c M m o) 3 5 99 g
%8L°C
g | -
%00°09 o e %95°C
uTT %95°S
%T1'9€ %/97
p—
S S %6870 %/9°C e
%8L°T %0t
. 0, . 0 .
%L6°91 KEE'D %S0 %68'T UreT
%0L°0

92U3pISI AP N3I| 3] UO|SS UOHRUIWILIISIP
ap no/3a uonespewbils ap saduadxa sanban : £ ainbi4

‘sopnine
S92 9p uanbauy snid 9] w0y ] 159 ‘HIA 1591 3] JUOP ‘djed1paW dINpd0Id
2UN B 21119WN0S 3s 9p uoNeblqo,| uawalebs 1| ‘(saide-1> g0 21nbY JI0A)
S9||IA s2pueib s3] NO $21139d 9| suep JUBAIA S3||93 anb jJuswwanbaiy snid
dnooneaq uoneuiwldSIp 9p 19 uonesiewbils ap s9julRIdwd sapnille sap
IQNS 1UO S9N SDUOZ U JUBAIA HIAA S| SIA 9p naljiw np 153 Inb 8 unod

"S9|9NX3S
S91IUSPI S| S9IN0) AP SNPIAIPUL S| DYINO1 JUO SII0JRUIWILIDSIP SOpNHIIe
$92 ‘Juawid|eqo|D ‘sAed aiine un suep 9943Ud,p BSIA UN,p UOIEMDI||OS ©| 9p
SJ1O| JUIeJIUOD 39 JUO A 9 | Snb 13 ‘9)ijeuoiieu ap no DU3PISI 3p siaided
$9| 41ua1qo Jloanod unod anbiboj0Is IN1eIS INJ| JaNBINAIP 3p $9611q0 919
JI0AR JUSUUONRUSW S2960IISIUI SDWWS) dp 19 SDWWOoY,p 9% ¢ anb 3j0u
uQ ‘(®Xx3s Jn3| 10s anb [anb ‘e91uswRdXs U0, syuepuoddl SIpP 9% 0T
juawsanbineid) ajuanbaiy snid e] 919 e ‘HIA 1591 9] JUOP ‘Bjed1PIW AINpId0Id
2UN e 94119WNO0S 35 3p uonebi|qo,| ‘so9b0.191Ul 919 JUO HIAAJ S9| S9||onbsap
sodoud e uoneuiwdSIp Sp 19 uonesiewbnns ap sapnine ssnbjanb saj 1wied

91SUgpUadsUBI] W UIUIWR4 W UINJSE[
w T b= T o
a3 oo Py mw LM o 0
P38 w c9_% £cia coo o3%a
o ~hol w e Jc w J'Cw <M cg o< =
0T ET gia¥ L8055 49389 5350EQ o
SY¥S3m 852 Efeceo £ s@Z pgoadal fyof
m®onpe Sagc T0o0o gofRcd@ T gC@m o0 2c3
B o= o, T g = w O SB gy F ) o =+
Ewwmo Mnaw a.msw_ = A - mmmm,
o] m 3 K, 3 c T g Cog & - = n
rr (D ] o o ¥ 3 5 m e o7 mg _J._duu
nvpowmp oPcaw SS g 270 03 Jaa4 3 5% =
= = e W 4] [v3 0 o ]
<385°% 8,58 @522 “s8yglgcgg =753
<35 1] Yoo o2 =5 0 Jcg o om o g oo g v
To®® o c 5 [ =1 W o= C w5 £ J3c- 0
— J Q Con n mmomQo c a =" o
= © @ 3 3 m @ 5
%ELG
%8581 YITT
%ESS e %EET  %LLT
%95°CC
%0001 c
e . %lEY
%ST'T %'l %I0°C
TR
%00°0¢
%000 %000 %000 %000

9X3$ 3] UO|3S UoRUIWILDSIP
9p no/31d uonesnewbils ap saduaRdxa sanbjand : 9 3inbi4

s

INDEX DE STIGMATISATION ET DE DISCRIMINATION DES PERSONNES VIVANT AVEC LE VIH/RDC




‘sanbnijod sawway s9p 19 sowwoy,p saidne S9||192 9P 9% 98'SH 19 ‘D41eUUOIDUO) UN,p sdIdNne o, | /9 ‘s9]eb| suoiInlsul SOp saidne $99163J 919
sed juo,u saunp301d dp % (S : XNJINSY JUSWSNOUP UN NUUO SO} sed JUO,U HIAAG SOP SHOIP $3] dipudsp Jnod sa1ul sainpadoid ap sed sanbjanb so7

%0000 LS %0000 6€ %0000 €l %0000 [e10]
\ \ ) , 299|621 919 HIA 9] 29AL 1UBAIA
[0) 0 [0) (o) .
%98'EY T4 %065 €Y Ll %S L9y 9 %0000t sed eu uonsanb e $ouU0s13d 3P SHOIP SOP
jusws|fas  UOILJOIA SUN 2J3U0D UOfIde
%bS'LL ol %80'€C 6 %69'L L %000 9p $IN0D UD 2J0dUD dUN JaUSW Jnod [euoleu no
159 uonsanb e |e20] UsPIIjOd UN,p saudne
d e| ap 1e3nsay
y . ’ p 929|631 SANPP0IA €l op ’
%09°8¢ [44 %EE'EE €l %S L9 9 %0009 219 e uonsanb e
%0000 1L 6L %00'001L 09 %0000 1 €l %0000 L |elo]
o o e o o e 93|61 912 o
Yol L9€ 6¢ %EE BE €C %LL0€ 14 YEEEE sed eu uoisanb e 9] D9AB JURAIA SDUUOSID
S9pP S}0JP SOP UOIIR[OIA dUN
, , , , waw3|b 9J3U0D UOIID. dBUN JBUBW
%85'9¢ Lz %00°0€ 8l %80°€C € %000 ©pP SN0 U9 9105U9 anod (s)a1euuoiouoy
153 uonsanb e mw_o\c_.g ap m.m:o_:m
%LL'9E 67 %L9'LE 61 %S 1’9y 9 %L9'99 221091 ainpgooud e op 3exnsay
0 0 0 0 219 e uonssnb e
%0000 €0l %00'001L 6L %0000 8l %0000 [e1o]
. orco’ N I 991621 919
06709 [4% %£9'0S ot %095°'SS oL JoEE'EE sed eu uonsanb e HIA 9] 29Ae
JUBAIA BUUO0S1ad anb juel
WawRIBA 5 5y104p 0N 3p UONHE|OIA
%EE'TT €C %S0'1¢C 6l %CT'TT 14 %000 9P SINOS U9 2105Us 91h031 Jnod _m@w_ SIN0D31 9P
153 uonsanb e ainpadouid e| ap 1e1NSAY
’ : : ] 99631
%8L°LC 8¢ %CE'ST 0c %CT'TC 1% %£999 15 e uonsanb e
% Sjd943 % Sjd343 % Sy % SHd343
|erol Sjodospu abe||IA no 3]jIA 31119d 9jeana auoz

aun no 3||IA dpuein

abeusdw uoijesijed0]

HIAAd S®p S}0.p s3] 24pudjap 1nod suoiniisul 32 sauuossad ap saidne saaniul sainpadoad sap syeynsay : L neajqel

INDEX DE STIGMATISATION ET DE DISCRIMINATION DES PERSONNES VIVANT AVEC LE VIH/RDC

[T



Figure 8 : Sentiments ressentis par les PVVIH interrogées, a cause de leur statut sérologique, les
12 mois précédant I'enquéte
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Cette figure renseigne que plus de la moitié des PVVIH interrogées (52,25 %) ont honte d’elles-mémes a
cause de leur statut sérologique. Prés de la moitié (47,54 %), ont méme une piétre opinion d’elles-mémes,
un bon nombre (40,37 %) ont un sentiment de culpabilité ou vont jusqu’a se blamer elles-mémes (39,65
%). Une PVVIH sur 5 blame d‘autres personnes (les accusent d’étre a l'origine de leur seropositivité), et la
méme proportion pense devoir étre punie pour avoir contracté le VIH. Le niveau d'auto-stigmatisation
est tel que 18,75 % de PVVIH interrogées pensent a se suicider.

Figure 9 : Situations dont les PVVIH redoutaient la survenue les 12 mois précédant I'enquéte

Etre agressé(e)  Etre physiguement Etre Entendre des
physiquement harcelé(e) et/fou  insulté(e)/harcelé(e) commérages sur moi
menacé(e) et/ou menacé(e)

verbalement

Une trés grande majorité (84,2 %) des répondants redoutaient le fait que d'autres personnes se livrent
a des commeérages sur eux a cause de leur statut sérologique ; tandis que 70,49 % s'inquiétaient des
insultes et des harcelements verbaux. Le harcélement physique et méme l'agression physique étaient
redoutés par 38 % et 35 % des répondants, respectivement.
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Sur ce sujet, il a été également noté que 45 % d’hommes et 49 % de femmes ont exprimé avoir craint
les 12 derniers mois que personne ne veuille avoir des relations sexuelles avec eux compte tenu de leur
statut sérologique.

Figure 10 : Certaines décisions prises par les PVVIH les 12 mois précédant I'enquéte, a cause de
leur statut sérologique
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étre isolé de sa famille ou de
Choisir de ne pas aller a une

Les PVVIH interrogées ont été amenées a prendre certaines dispositions en réaction aux situations de
stigmatisation et de discrimination qu’elles subissent. Parmi ces dispositions on compte le fait de ne
plus avoir d’enfants (50,78 %), I'abstinence sexuelle (47,09 %), la décision de ne pas se marier (42,28 %), et
méme le fait de ne plus participer a des manifestations sociales, et de s'isoler de ses amis et connaissances
(respectivement 30,87 % et 28,75 %).
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Figure 12 : Pourcentage des PVVIH interrogées qui connaissent les structures suivantes comme
pouvant les aider a se défendre en cas de stigmatisation

Organisation des Nations Unies

Organisation non gouvernementale
internationale

Organisation des droits humains

Organisation non gouvernementale
nationale

Organisation confessionnelle

Conseil ou comité national de lutte
contre le Sida

Organisation non gouvernementale
locale

Cabinet d’avocat

Réseau de personnes vivant avec le VIH

Groupe de soutien des personnes vivant
avec le VIH

. 1,10%

0575

87,48%

Conformément aux données de cette figure, les PVVIH interrogées connaissent dans leur grande
majorité des groupes locaux de soutien, et les reconnaissent comme un rempart ou un appui pouvant
les soutenir pour défendre leurs droits en cas de stigmatisation ou discrimination. Puis viennent les
réseaux de PVVIH. Les ONG internationales et les agences du Systéme des Nations Unies ne sont cités
que dans par 1,57 % et 1,10 % de répondants, respectivement

Figure 13:Les aspects et domaines que les PVVIH interrogées pensent avoir le pouvoir de changer

Les questions de droits/juridiques
affectant les personnes vivant avec
le VIH

Les projets locaux destinés aux
personnes vivant avec le VIH

Aucun de ces éléments

Les politiques du gouvernement
local affectant les personnes vivant
avec le VIH

Les politiques du gouvernement
national affectant les personnes
vivant avec le VIH
Les programmes/projets nationaux
destinés aux personnes vivant avec
le VIH

Les accords/traités internationaux

50,21%

I\

28,76%

26,04%

22,39%

11,52%

7,08%

3,22%
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Si la moitié des répondants (50,21 %) pensent pouvoir faire bouger les choses sur les questions de droit
ou d’ordre juridique affectant les PVVIH, il est notablement remarquable que plus d'une PVVIH sur
quatre (26,04 %) avouent ne pouvoir rien faire bouger du tout, dans toutes les questions les concernant
ou traitant de leurs droits.

Figure 14 : Raisons ayant poussé au dépistage du VIH

Mari/femme/partenaire/membre de la
famille dépisté(e) positif/positive

Référé(e) par un centre de santé pour des
infections sexuellement transmissibles

Grossesse

En préparation au mariagefa une relation
sexuelle

Je voulais juste savoir

Maladie ou décés du mari/de la femme/du
partenaire/d’'un membre de la famille

Référé(e) pour cause de symptdmes
suspectés étre liés au VIH [exemple, la
tuberculose)

Emploi

Pour la majorité des PVVIH (69 %), le test de dépistage du VIH qui leur a révélé leur statut sérologique a
été réalisé lors d’examens d'embauche (ce qui laisse présager que le dépistage pré embauche du VIH est
une pratique plutét fréquente). Pour les femmes, la grossesse est une des occasions consistantes de faire
le dépistage. Sont également cités comme occasions les examens prénuptiaux, la présence d’infections
opportunistes dont la tuberculose, la maladie ou le décés d'un conjoint, ainsi que la curiosité.

Cependant, les PVVIH de tous les sexes et habitant tant en milieu rural qu’urbain se sont fait dépister au
VIH le plus souvent sur une base volontaire (72,9 %). On note toutefois qu'il n'a pas été rare qu'une PVVIH
subisse une pression pour se faire dépister ou soit forcée a acceter le test (5,4 %), et méme qu’un test de
dépistage ait été réalisé a I'insu de la personne qui le subit (6,3 %).
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Globalement, 37,78 % de PVVIH interrogées ont indiqué avoir communiqué elles-mémes leur statut
sérologique a d'autres personnes ; 29,72 % ont reconnu que les différentes catégories des personnes
citées dans ce tableau, qui pourtant les fréquentent réguli€rement, ne sont pas au courant de leur statut
sérologique ; 8,99 % ont mentionné que leur statut sérologique avait été communiqué a quelqu’un
d’autre sans leur accord, et 4,70 % avec leur accord. Il est également a noter que 5,84 % des PVVIH ont dit
que leur conjoint ou leur partenaire sexuel régulier n'était pas informé de leur statut sérologique, tout
comme 5,63 % pour les autres PVVIH.

Figure 15 : Pression de la part des tiers pour dévoiler le statut sérologique

90.0%
80.0%

70.0%
60.0%
50.0%
40.0%
30.0%
20.0%
0,
10.0% EEE em _= Hl sl =i

0.0%
Souvent Quelques Une fois Jamais Souvent Quelgues Une fois jamais
fois fois

Pression d'autres PWIHoudes  Pression d'autres personnes ne vivant
groupes/réseaux des PVVIH pour  pasavec le VIH (famille, employeur,
divulguer le statut sérologique etc.) pour divulguer le statut
sérologique

B Sexe del'enquété Masculin B Sexe de I'enquété Féminin

B Sexe de 'enquété Transgendériste

Plus de 70 % des répondants ont reconnu ne jamais avoir subi une quelconque pression de la part
d’autres personnes pour dévoiler leur statut sérologique, que ces autres personnes soient des PVVIH ou
non. Toutefois, prés de 10 % ont subi une telle pression souvent, méme de la part des PVVIH.
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Figure 16 : Appréciation de la confidentialité des dossiers médicaux des PVVIH

Je suis sOr gue mon dossier
B médical est tenu totalement
conficerntisl

Je ne sais pas si mon
dossier médical est
conficerntisl

I me semble clair que mon

dossier médical n'est pas
tenu confidentiel

4,30%]

Pratiquement 80 % des PVVIH enquétées ont déclaré considérer que leurs dossiers médicaux sont tenus
de maniére totalement confidentielle, 16 % n’en sont pas sdres, et 4 % pensent étre certaines que leurs
dossiers médicaux ne sont pas tenus confidentiels.

Figure 17 : Réactions des proches des personnes interrogées en apprenant leur statut sérologique

DISCRIMINATOIRE

TRES DESCRIMINATOIRE

PAS DIFFERENT

TRES SYMPATHIQUE

SYMPATHIQUE

0.0% 5.0% 10.0% 15.0% 20.0% 25.0% 30.0% 35.0% 40.0%

Cette figure montre que les personnes a qui le statut sérologique des répondants avait été dévoilé ont
réagi de maniéeres diverses, allant d’'une attitude trés discriminatoire (13,7 %), a une attitude réellement
sympathique (37,3 %). Dans tous les cas, les réactions empreintes de discrimination (tres discriminatoires
ou discriminatoires) ont été notées par plus de 20 % des répondants, quelle que soit la localisation de
leur habitation. Rapporté aux catégories des personnes auteurs de ces attitudes, on constate que c’est
aupres des conjoints que les PVVIH éprouvent le plus souvent une réaction tres discriminatoire lorsque

INDEX DE STIGMATISATION ET DE DISCRIMINATION DES PERSONNES VIVANT AVEC LE VIH/RDC 55



leur statut sérologique est communiqué a des tiers. Viennent ensuite les autres adultes membres du
ménage (17,9 %), puis les collégues de travail (15 %), ou encore les amis et les voisins 5,7 %).

Ces faits pourraient influencer la propension des PVVIH a dévoiler leur statut sérologique, quand on sait
que ces réactions ont été notées aupres des personnes qui leur sont proches, et dont on attendrait une
attitude plus conciliante. Enfin, il semble qu’en zone rurale la proportion d’attitudes encourageantes
(sympathiques ou trés sympathiques) de la part des proches, qui atteint 1 PVVIH sur 3, soit plus élevée
qu’en zones urbaines.

Figure 18 : La divulgation de leur statut sérologique a-t-elle paru aux PVVIH comme une
expérience stimulante ?

Localisation ménage

. M Cui
Grande ville B ren
Petite ville ou une O ren applicable

Zone rurale ou village métropole

D> DD
D DD

ajsliapualisuel ]
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Les PVVIH qui ont divulgué leur statut sérologique auprés des tiers ont dans leur grande majorité jugé
cette expérience comme stimulante. Cette tendance est la méme aupres de toutes les PVVIH, tous sexes
confondus et quel que soit le lieu de résidence de I'enquété.

Figure 19 : Accés au traitement des Infections Opportunes selon le sexe et la localisation

du ménage
Localisation menage
Grande ville
Petite ville ou ou une
Zone rurale village metropole

X XY
XX 3
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Figure 20 : Accés au traitement ARV selon le sexe et la localisation du ménage
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Plus de 80 % de répondants (qui sont tous membres d'associations) ont affirmé avoir acces au traitement
ARV. La figure 21 ci-contre montre que pour ce qui est des femmes enceintes séropositives, prés de 11 %
ignorent I'existence d’un traitement antirétroviral pour prévenir la transmission du VIH a leurs enfants, et
seulement 34,78 % ont requ ledit traitement. Plus d'une femme sur cing ont affirmé ne tout simplement

pas avoir acces a ce traitement.

Figure 21 : Accés au traitement ARV pour prévenir la transmission vu VIH de la mére a son enfant
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V. DISCUSSION

A l'aide du questionnaire et de la méthodologie standards développés par un groupe de partenaires
interressés a la problématique de la stigmatisation et de la discrimination liées a l'infection a VIH et au
Sida, plusieurs pays ont conduit des enquétes nationales pour mesurer 'ampleur de ce phénomene. Cette
grande étude, qui a interrogé 1505 personnes vivant avec le VIH, inscrit la République Démocratique du
Congo parmi les pays qui ont conduit une enquéte d’envergure nationale.

Lenquéte a ciblé les PVVIH membres d'associations d’encadrement ou d'accompagnement. Il n'était pas
possible de faire autrement, car seules les PVVIH vivant ouvertement leur statut sérologique courent
le risque de stigmatisation et/ou de discrimination. Ces associations fonctionnent dans des villes et
des cités, ce qui a pu limiter la participation des PVVIH des milieux ruraux, bien que certains de ces
répondants recontrés dans des villes habitent des zones rurales. Les résultats sont donc représentatifs du
vécu et du ressenti des personnes vivant ouvertement avec le VIH dans le pays.

VI.1. Exclusion :

« Dans leur milieu de vie, les répondants estiment avoir été exclus des activités de plusieurs ordres.
Principalement, il s'agit des activités sociales (mariages, funérailles, fétes, etc.), dont 25 % de
répondants estiment avoir été exclus les 12 derniers mois. Cette proportion n'est pas influencée
par le milieu de vie (p=0,075). Dans I'étude du Kenya, cette proportion est de 40 %, et d’environ
30 % dans celle du Nigeria.

« Lexclusion des activités religieuses reste marginale (7,38 % les 12 derniers mois), méme si pour
les PVVIH qui I'ont expérimentée, le statut sérologique était associé a cette exclusion dans 82 %
des cas. Au Kenya, la proportion de PVVIH exclues des activités religieuses les 12 derniers mois
a été estimée a 20 %.

«  Pour ce qui est des activités familiales (faire la cuisine, manger ensemble, dormir dans la méme
chambre, par exemple), le taux d'exclusion rapporté (20,74 %) est significativement plus élevé en
milieu rural (24,24 %), que dans les petites et les grandes villes (20,21 % et 20,66 % respectivement).
Ceci pourrait s'expliquer par le fait que le contexte familial est plus actif en milieu rural qu’urbain,
mais également par le fait que les proches des PVVIH vivant en milieu urbain sont plus informés
sur la question du VIH/Sida, notamment la transmission du VIH, que ceux des milieux ruraux.

« Lesexpériences des commérages malfaisants (55,26 %), celles d'insultes, harcélements ou autres
menaces verbales (44,22 %), et celles d'agressions physiques (15 %), sont toutes significativement
plus fréquentes en milieu rural que dans les petites et les grandes villes (p<0,001). Les raisons
évoquées ci-dessus peuvent valoir également ici. Pour ce qui est des agressions physiques, la
grande majorité des cas rapportés ont été le fait d’individus connus par les victimes, ne faisant
pas partie de leurs ménages. Toutefois, plus du tiers des cas de ces agressions sont le fait des
membres des ménages des victimes, y compris le conjoint ou le parternaire sexuel.

« De la part des proches, les expérinces d’exclusion les plus fréquentes ont été : le rejet sexuel
(33,8 %, significativement plus fréquent en milieu rural : 67,69 %), la pression psychologique ou la
manipulation de la part du conjoint avec mention du statut sérologique (26,75 %, plus fréquente
en milieu rural : 45,45 %), et la discrimination de la part d'autres personnes vivant ave le VIH (8 %).
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Les expériences de stigmatisation et/ou de discrimination vécues par les PVVIH rejaillissent
également sur les proches : plus d'un interviewé sur quatre (27,37 %) ont mentionné la
stigmatisation/discrimination de leur conjoint, partenaire, ou membre de ménage, en raison de
leur statut sérologique.

Plus de trois répondants sur quatre associent la stigmatisation ou la discrimination subie, entierement ou
en partie, au statut sérologique. Quant aux raisons qui pousseraient les gens a les stigmatiser, lesenquétés

pensent que la principale (66,89 % de cas) est la crainte infondée qu'ont les autres d'étre contaminés par
eux, méme par des gestes banaux et ordinaires de tous les jours. Cette tendance est la méme que celle
trouvée au Kenya. Par ailleurs, 29,11 % les PVVIH ne savent pas pourquoi on les discrimine. Au Nigeria,

cette deriniere proportion est d'environ 25 %. Les raisons de stigmatisation et/ou discrimination autres
que le statut sérologique consistent essentiellement en l'appartenance a une minorité sexuelle.

VI.2. Acceés au travail, a I'éducation, et aux services de santé :

Plus de la moitié des PVVIH interrogées (52,88 %), indépendamment du milieu de vie, avaient di
changer de domicile, ou étaient carrément dans l'incapacité de louer un logement au moment
de I'enquéte. Cette proportion avoisine le double de ce qui a été trouvé au Nigeria (28 %),
et au Kenya (30 %). Parmi ces personnes, 51,15 % pensent étre dans cette situation a cause —
exclusivement ou partiellement — de leur statut sérologique.

33,28 % de répondants qui avaient du travail ou un revenu l'avaient perdu les 12 derniers mois,
dans 55,12 % de cas pour une cause a laquelle le statut sérologique est associé, d’apres les
répondants. La proportion de perte d'emploi ou de revenu atteint 68,29 % en zone rurale, ou elle
est significativement plus élevée que dans les petites et les grandes villes (p<0,001). Lorsqu'ils
n‘ont pas perdu leur emploi, des PVVIH ont vu la description de leur poste changer, ou se sont
vu refuser une promotion par leur employeur (12,11 %).

En ce qui concerne le droit a I'éducation des adultes et des enfants, les PVVIH interrogées
mentionnent avoir été objet de renvoi, suspension ou interdiction d'acceés dans une institution
d’enseignement d'elles-mémes (50,73 %), ou de leurs enfants (20,61 %), a cause du statut
sérologique. Cette forme de discrimination étant également plus fréquente en zone rurale que
dans les petites et les grandes villes.

Enfin, 6 % des répondants mentionnent avoir été victimes d'un refus d'accés aux soins de santé, y
compris des soins dentaires, a cause de leur statut sérologique, les 12 mois précédant I'enquéte.

VI.3. Autostigmatisation et craintes:

54

Lautostigmatisation est trés prévalente : 52,25 % de PVVIH ont honte d'elles-mémes a cause
de leur statut sérologique, prés de la moitié (47,54 %) ont une piéetre opinion d’elles-mémes, un
bon nombre (40,37 %) ont un sentiment de culpabilité, encore se blament elles-mémes (39,65
%). Une PVVIH sur 5 (21,41 %) blame d‘autres personnes a cause de son statut sérologique, et
pratiquement la méme proportion (20,08 %) pense devoir étre puni pour avoir contracté le VIH.
Le niveau de stigmatisation et de discrimination est tel que 18,75 % de PVVIH interrogées ont
tout simplement envie de se suicider!
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« Enfait, 'autostigmatisation est prévalente aupres des PVVIH du monde entier, particulierement
en Afrique. Dans les autres pays ou la méme enquéte a été menée on note une forte proportion
de PVVIH ayant honte d’elles-mémes (43,8 % au Kenya, 63 % au Nigeria), ce qui est dans la
fourchette de 52,25 % trouvé dans cette étude pour la RDC. Quant a la faible estime de soi, on la
retrouve a 48,8 % au Kenya, 53 % au Nigeria, et 47,54 % en RDC. On notera que la proportion des
PVVIH pensant ou ayant pensé au suicide est particulierement élevée (prés de 20 % au Nigeria,
18,75 % en RDC, et 17 % au Kenya).

« Les PVVIH interrogées ont été amenées a prendre certaines dispositions en réaction aux
situations de stigmatisation et de discrimination qu’elles subissent. Parmi ces dispositions on
compte le fait de ne plus avoir d’enfants (50,78 %), I'abstinence sexuelle (47,09 %), la décision de
ne pas se marier (42,28 %), et méme le fait de ne plus participer a des manifestations sociales,
et de s'isoler de ses amis et connaissances (respectivement 30,87 % et 28,75 %). Ici aussi, des
décisions similaires ont été notées, dans les mémes proportions, ailleurs : au Kenya, la proportion
des répondants ayant décidé de ne plus avoir d’enfants est de 54,7 % (50,78 % en RDQ), et celle
ayant décidé I'abstinence sexuelle de 31,2 % (47,09 % en RDC).

+ Une tres grande majorité (84,2 %) des répondants redoutaient le fait que d’autres personnes
se livrent a des commérages sur eux a cause de leur statut sérologique ; tandis que 70,49 %
s'inquiétaient des insultes et des harcélements verbaux. Le harcélement physique et méme
I'agression physique étaient redoutés par 38 % et 35 % des répondants, respectivement. Les
commeérages sont également redoutés par les PVVIH de I'enquéte du Kenya (60 %), et du Nigeria
(54 %).

V1.4. Politiques, Lois, et Droits :

« Lagrande majorité (plus de 80 %) des PVVIH interrogées, de tous les sexes, vivant en zone rurale
comme dans les villes, ont déja entendu parler de la loi nationale portant protection des droits
des PVVIH (la loi n° 08/011/ du 14 juillet 2008 qui a été traduite dans les principales langues
nationales). Toutefois, c’est plus souvent les hommes (69,19 %), et les habitants des grandes
villes (64,57 %) qui ont déja discuté de cette loi avec quelqu’un d’autre, comparativement (et
respectivement) aux femmes (58,78 %), et aux habitants des zones rurales (45,90 %).

«  Parmiles violations des droits des PVVIH rapportées, la plus fréquente est le fait d'étre forcé de
se soumettre a une procédure médicale incluant le test VIH, pour diverses raisons (50 % en zone
rurale, 27,11 % dans les petites villes, et 16,97 % dans les grandesvilles.

+ Globalement, 22, 83 %, soit pres d'une PVVIH sur quatre, ont mentionné explicitement que leurs
droits ont été |ésés les 12 derniers mois. Cette attitude discriminatoire est plus fréquente dans les
grandes villes (21,7 %), et encore plus dans les petites villes (30,8 M), que dans les zones rurales
(19,7 M), p=0,001.

« De ces PVVIH qui ont vu leurs droits [ésés, seuls 22,22 % ont franchi le pas de chercher de l'aide
(recours légal) ou de s’en plaindre, et 8, 14 % ne s'étaient pas encore décidé au moment de
I'enquéte.

«  Bien que prés d'une victime de discrimination sur 3 (29,14 %) ignore la raison de cette attitude,
la crainte infondée de la contamination, méme au travers des gestes banaux de la vie courante,
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reste la raison la plus fréquente des attitudes discriminatoires, tant en milieu rural que dans les
petites et les grandes villes.

VI.5. Contribuer au changement :

56,25 % des répondants ont soit affronté, soit interpellé ou éduqué quelqu’un qui faisait de la
stigmatisation et/ou discrimination a leur encontre, proportion qui est voisine de celle trouvée
au Kenya (60 %), ou encore au Nigeria (« plus de la moitié des répondants »).

Les PVVIH n‘ont que trés peu de fois participé a des programmes comme I'élaboration des
politiques ou directives liées au VIH. En fait, seulement 4,69 % de répondants ont dit avoir
participé a une action d'élaboration d'une |égislation, de politiques ou de directives liées au VIH

Pour ce qui est du soutien aux autres PVVIH, plus de 85 % de répondants affirment en avoir fourni
un. Ce soutien a consisté le plus souvent en un réconfort moral (87,4 %), un soutien physique
(26,9 %), ou encore une aide pour la référence (29,6 %).

Les PVVIH interrogées connaissent dans leur grande majorité (87,48 %) des groupes locaux de
soutien, et les reconnaissent comme un rempart ou un appui pouvant les soutenir pour défendre
leurs droits en cas de stigmatisation ou discrimination. Puis viennent les réseaux de PVVIH (46,69
%). Les ONG internationales et les agences du Systeme des Nations Unies ne sont citées que par
1,57 % et 1,10 % de répondants, respectivement.

Si la moitié des répondants (50,21 %) pensent pouvoir faire bouger les choses sur les questions
de droit ou d'ordre juridique affectant les PVVIH, il est notablement remarquable que plus
d'une PVVIH sur quatre (26,04 %) avouent ne pouvoir rien faire bouger du tout, dans toutes les
questions les concernant ou traitant de leurs droits !

Les répondants de toutes les identités de genre, habitants les zones rurales comme les villes, ont
identifié le fait d’assurer le plaidoyer en faveur de toutes les personnes vivant avec le VIH comme
la mesure phare a recommander a toutes les associations de PVVIH, ou celles qui défendent leurs
intéréts. Ont également une part importante le soutien moral, physique, et de référence, ainsi
que le plaidoyer en faveur des groupes particulierement marginalisés comme les hommes ayant
des rapports sexuels avec les hommes, les consommateurs des drogues par voie intraveineuse,
ou les professionnels du sexe.

VI.6. Test et diagnosticdu VIH :

Les examens d’embauche ont été la raison, ou une des raisons du test VIH Pour la majorité des
répondants (69 %). Viennent ensuite la référence médicale pour cause d'une infection ou d'une
affection opportuniste (32,25 %), la maladie ou le décés du conjoint, partenaire, ou un membre
proche de la famille (26,46 %), la curiosité (24,26 %), ou encore les examens prénuptiaux (14,89
%), et pour les femmes, la grossesse (13,78 %).

Dans tous ces cas, 72,9 % des répondants ont indiqué que le test VIH a été volontaire. Cette
proportion est dans la ligne de ce qui a été rapporté au Kenya (78,3 %). On notera toutefois que
5,4 % de répondants ont mentionné avoir été forcé de faire le test, et 6,3 % ont subi le test sans
savoir ce qu'il en était, la nature du test ne leur étant révélée qu'apres celui-ci, lors de 'annonce
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du résultat. Ces deux proportions sont respectivement de 7,2 % et de 4,6 % dans I'enquéte du
Kenya.

+ Leconseil avant et aprés le test est régulier (77 % des testés), bien qu’une frange de testés (2,3 %)
n‘aient recu ni le conseil pré-test, ni le post test.

VI.7. Divulgation du statut sérologique et confidentialité :

« Au total, 37,78 % de PVVIH interrogées ont indiqué avoir communiqué elles-mémes leur statut
sérologique a d’autres personnes ; 29,72 % ont reconnu que les différentes catégories des
personnes qui les fréquentent régulierement ne sont pas au courant de leur statut sérologique ;
8,99 % ont mentionné que leur statut sérologique avait été communiqué a quelqu’un d’autre
sans leur accord.

«  Cette divulgation du statut sérologique a été faite a d’autres PVVIH (76,13 %), au conjoint (58,63
%), aux assistants sociaux ou conseillers (44,23 %), ou encore aux leaders religieux (33,94 %).

+ Il est également a noter que 5,84 % des PVVIH ont dit que leur conjoint ou leur partenaire sexuel
régulier n'était pas informé de leur statut sérologique, tout comme 5,63 % pour les autres PVVIH.
Ailleurs en Afrique cette proportion a été de 5,3 % (Zambie), 5,2 % (Kenya), ou encore 9,5 %
(Nigeria).

« Prés de 10 % de répondants ont subi une pression de la part d'autres personnes, y compris des
PVVIH, pour dévoiler leur statut sérologique.

+ Les personnes a qui le statut sérologique des répondants avait été dévoilé ont réagi de manieres
diverses, allant d’'une attitude tres discriminatoire (entre 6,21 % et 8,55 %, en fonction de la
localisation du ménage du répondant), a une attitude réellement sympathique (entre 7,67 % et
12,3 %).

« Les réactions empreintes de discrimination (tres discriminatoires ou discriminatoires) ont été
notées par plus de 10 % des répondants, quelle que soit la localisation de leur habitation.
Rapporté aux catégories des personnes auteurs de ces attitudes, on constate que c'est aupres
des conjoints que les PVVIH éprouvent le plus souvent une réaction trés discriminatoire (18 %).
Viennent ensuite les autres adultes membres du ménage (17,9 %), puis les collegues de travail (15
%), ou encore les amis et les voisins 5,7 %).

+ LesPVVIH qui ont divulgué leur statut sérologique aupres des tiers ont dans leur grande majorité
jugé cette expérience comme stimulante. Cette tendance est la méme auprés de toutes les
PVVIH, tous sexes confondus et quel que soit le lieu de résidence de I'enquété.

VI.8. Traitement :

«  Trois PVVIH sur quatre ont jugé leur état général soit bon, soit trés bon, soit encore excellent au
moment de I'enquéte, qu’elles soient elle-mémes sous traitement aux antirétroviraux ou non. En
fait, 93,5 % des répondants étaient sous traitement ARV au moment de I'enquéte. Ceci est a la fois
une indication de leur accés a ce traitement, mais également du fait que les PVVIH découvrent
leur séropositivité tard, déja éligibles aux ARV. La couverture nationale en ARV auprés des PVVIH
éligibles est estimée actuellement a 18 % en RDC.
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Pour ce qui est des femmes enceintes séropositives, prés de 11 % ignorent l'existence d'un
traitement antirétroviral pour prévenir la transmission du VIH a leurs enfants, et seulement
34,78 % ont requ ledit traitement. Bien que cette proportion soit plus élevée que la moyenne
nationale (10 %), on se serait attendu a mieux dans un contexte de PVVIH membres d’associations
d’encadrement.

VI1.9. Avoir des enfants :

54,1 % de répondants vivent dans un ménage ou il y a au moins 1 enfant orphelin de Sida.

Les conseils relatifs a la santé sexuelle et de reproduction ont été disparates selon la localisation
des ménages des enquétés : 49 % de répondants des zones rurales se sont vu conseiller d'arréter
d’avoir des enfants (tandis que cette proportion est de 19 % dans les grandes villes), 7 % de
I'ensemble de répondants affirment avoir été pratiquement forcés par leur conseiller de se faire
stériliser, et 37 % n’'ont tout simplement pas recu de conseil sur d'options possibles en matiere
de santé de la reproduction.
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RECOMMANDATIONS

Cette étude a révélé auprés des PVVIH interrogées un niveau de pauvreté élevé, une insécurité
alimentaire accrue, la crainte d'étre objet de médisance, et méme la peur d'une agression physique, une
inquiétude permanente quant a la maniére dont les PVVIH sont traitées dans la communauté (avec des
exemples vécus des traitements discriminatoires et stgmatisants), de sorte que 1 répondant sur 5 a envie
de se suicider. Aussi, l'appui psychologique (et globalement la prise en compte de la santé mentale) et
I'appui socioéconomique doivent étre clairement identifiés comme domaines d‘action prioritaires du
Gouvernement, du PNMLS, et du Systéme Communautaire. Des efforts soutenus doivent étre déployés
pour promouvoir la vie ouverte et positive avec le VIH, et pourvoir en une assistance psychologique et
socioéconomique, comprenant les opportunités de formation pour les PVVIH pour devenir des pairs
éducateurs, le renforcement des capacités des acteurs et des réseaux, le counseling, la formation, et les
activités génératrices de revenus.

Suivent des recommandations spécifiques adressées a I'UCOP+, a la Société Civile, au PNMLS, et au
Gouvernement :

e. UCOP+

« Disséminer les résultats de cette enquéte auprés du Gouvernement, du PNMLS, de la Société
Civile, des Agences su Systeme des Nations Unies, et des bailleurs de fonds

«  Mener un pladoyer soutenu pour le respect des droits de toutes les PVVIH, y compris les
populations clés.

« Pendant que la grande majorité (plus de 80 %) des PVVIH interrogées ont déja entendu parler
de la loi nationale portant protection des droits des PVVIH, il se trouve que parmi les répondants
qui ont estimé leurs droits lesés les 12 derniers mois, seuls 22,22 % (soit a peine 1 sur 5) ont
cherché de l'aide (recours légal) ou s’en sont plaints. Il ya donc un travail important a faire auprés
des PVVIH pour les amener a défendre leurs droits.

« Encourager les PVVIH a s'impliquer davantage dans les cadres de discussion et de rédaction
de la législation touchant a la vie avec le VIH, dans les efforts en direction de la réduction de
la discrimination et de la discrimination liées au VIH/Sida, y compris dans la communauté des
PVVIH, notamment pour que les PVVIH préserver leur droit de choisir quand et a qui révéler leur
statut sérologique.

+ Developper et mettre en ceuvre le plan anti-stigmatisation

«  Promouvoir I'approche santé positive, dignité et prévention (SPDP)

f. Société Civile

«  Mener un intense pladoyer en faveur des droits de toutes les PVVIH, y compris les populations
clés

« Renforcer les capacités des réseaux, des groupes de support, et des organisations a assise
communautaire, afin d’assurer conseil et accompagnement adaptés

«  Promouvoir l'acces gratuit aux services légaux de protection des PVVIH, notamment en ce qui
concerne l'acces et la conservation de I'emploi ou des sources de revenu, et I'acceés aux soins
de santé, l'accés a I'éducation, notamment au travers des campagnes d’information ciblant les
employeurs, les responsables d'institutions de santé et d'éducation, ainsi que la formation des
conseillers

+ Mettre en place un observatoire des droits de 'homme incluant les droits des PVVIH
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« Soutenir le pladoyer en faveur de la participation active des PVVIH dans |'élaboration des
directives et des lois les touchant, y compris celles ciblant particulierement les populations clés.

g. Programme National Multisectoriel de Lutte contre le VIH/Sida

Vu le niveau élevé de déni de I'accés aux services de santé, le peu de liens entre les services VIH et
ceux de la Santé Sexuelle et de la Reproduction, vu également le niveau élevé de la stigmatisation et
de la discrimination dans les milieux de soins, et compte tenu du fait qu'une frange non négligeable
d’enquétés ne savent pas pour quelle raison ils sont stigmatisés

+ Mener une enquéte aupres des personnes cotoyant quotidiennement les PVVIH, et ce dans
différents cadres, pour mieux comprendre les déterminants de la stigmatisation et de la
discrimination des PVVIH

« Mener une enquéte aupres des populations clés, notament les minorités sexuelles et les enfants,
pour étudier la stigmatisation et la discrimination liées au VIH aupres d’eux

+ Initier la révision de la Loi n° 08/011 sur la protection des droits des PVVIH, notamment pour
renforcer la protection lors de la divulgation du statut sérologique, le cas particulier des enfants,
et préciser les circonstatnces et le moment de divulgation obligatoire du statut au conjoint

« Mettre en place un programme contre la stigmatisation et la discrimination des PVVIH a
I'intention des soignants

«  Sassurer que les prestataires chargés d’accompagner le processus de dépistage du VIH sont bien
formés et pratiquent le conseil avant et apres le dépistage

« Assurer les liens qu'il faut entre les services VIH et ceux de la santé sexuelle et de la reproduction,
que ce soit qu niveau des politiques et directives, au niveau de prestations et prestataires, qu’au
niveau de l'utilisateur de services

- Elaborer une Stratégie et un Plan budgétisé de lutte contre le VIH/Sida impliquant tous les
acteurs

« Prendre en compte les résultats de cette étude dans le processus de planification a tous les
niveaux (revue du plan stratégique)

h. Gouvernement

« Etant donné que la stigmatisation et la discrimination sont le produit du contexte sociétal et
non individuel, il est important de mener des actions qui visent a changer le contexte au sein
duquel les individus et les communautés réagissent a l'infection a VIH et au Sida, et non pas
se concentrer uniquement sur le changement de comportement individuel. Pour ce faire, une
approche globale visant la prise de conscience et la mobilisation sociale et des communautés
doit étre érigée en pierre angulaire des efforts visant I'éradication de la stigmatisation et de la
discrimination a I'égard des PVVIH

+ Elever la lutte contre la stigmatisation et la discrimination a I'égard des PVVIH au rang de priorité,
tant en matiére de planification que de budgétisation

+ Inclure des indicateurs de lutte contre la stigmatisation et la discrimination a I'égard des PVVIH
dans le systeme de S&E des actions de lutte contre le VIH/Sida

- Initier et soutenir la participation active des PVVIH a la conception et la rédaction des lois et
politiques et directives les touchant.
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Tableau n° A : Taille calculée de I’échantillon, en fonction du niveau de confiance

Sample Size for Frequency in a Population

Population size(for finite population correction factor or fpc)(N): 12401

. 0 .
Hypothesm?d % frequency of outcome factor in 50%4/-2.5
the population (p):
Confidence limits as % of 100(absolute +/- %)(d): 2.5%
Design effect (for cluster surveys-DEFF): 1

Sample Size(n) for Various Confidence Levels

ConfidenceLevel(%) Sample Size

95% 1368

80% 624

90% 996

97% 1636

99% 2187

99.9% 3211
99.99% 4070

Equation

Sample size n = [DEFF*Np(1-p)l/ [(d*/Z? __ *(N-1)+p*(1-p)]

Tableau n° B: Population d’étude et repartition des sous-échantillons

Tableau I. Taille des sous-échantillons de différentes provinces

N° Provinces Nombre de PVV  Proportion Echantillon provincial
1 Bandundu 989 0,08 120
2 Bas-Congo 424 0,03 45
3 Equateur 506 0,04 60
4 Kasai-Occidental 155 0,01 15
5 Kasai-Oriental 765 0,06 20
6 Katanga 554 0,04 60
7 Kinshasa 5521 0,45 677
8 Maniema 221 0,02 30
9 Nord-Kivu 2301 0,19 286
10 Province Orientale 461 0,04 60
11 Sud-Kivu 504 0,04 60
TOTAL 12401 1 1505
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Tableau n° C: Equipe de recherche

C.1. Comité de Pilotage

N° Qualité Noms Organisation
1 Secrétaire Exécutif National Pr. Dr. Liévin Kapend PNMLS
2 Point Focal Droit et VIH Yves Obotela PNMLS
3 Cellule VIH Serges Tamundele Ministére de la justice
4 Cellule VIH Kayembe Back May Ministére de la justice/DH
5 Secrétaire Exécutif National Dr. Fidele BENDA UCOP+
6 Chargé de S&E Ange Mavula UCOP+
7 Chargé des droits et VIH Jean Claude Mukendi UCOP+
8 Coordonnateur César Mombunza CONERELA+
9 Secrétaire Rapporteur Olivier Okakessema Groupe Droit et VIH
10 Expert Marie Louise Kapinga REDS
11 Directrice Provinciale Thérése OMARI Fondation femme plus
12 Coordonnateur National Jean LUKELA RNOAC/GS/UCOP+
13 Président Mbwolie Hilaire Progrés Santé Sans Prix
14 Conseiller en Info. Stratégique Christian Mouala ONUSIDA
16 Coordonnateur Pays Sakho Mamadou ONUSIDA
17 Expert Erick Ngoie PNUD
18 Expert Anna Palacios PNUD
19 Team Leader Gilbert Aho PNUD
C.2. Coordination
N° Qualité Noms Organisation
1 Investigateur Princical Dr Jack Kokolomami glc:glsi:tczc}zil:sdhirgindant\EcoIe de Santé
2 Co-Investigateur César Mombunza Scérés;_il_tant Indépendant CONERELA+\
3 Data manager Serge Bokuma Institut National de statistique
4 Superviseur Kinshasa Dr Olivier walawala UCOP+
5 Superviseur Katanga Jean claude Mukendi UCOP+
6 Superviseur Equateur Jean Claude Musasa UCOP+
7 Superviseur Bas Congo Genevieve Mayizi UCOP+ Kinshasa
8 Superviseur Bandundu Ange Mavula UCOP+
9 Superviseur Province Orientale | Confiance Nkanga anzam UNC
10 Superviseur Kasai Occidental Rebecca Mulunda wa busanga | Fondation Femme plus
11 Superviseur Kasai Oriental Philomene Kitambala z,é;es?;N::;::qallj:aejt::?eanisations
12 Superviseur Maniema Willy Mambu UCOP+ Kinshasa
13 Superviseur Nord Kivu César Mombunza CONERELA+ / UCOP+
14 Superviseur Sud kivu Monique Musole Amo Congo
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