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Facteurs psychosociaux
influencant I'intention des
femmes infectées par le VIH
d’avoir un enfant: étude de
douze cas

Carole Levasseur*
Raynald Pineault*
Catherine Hankins”

Cette étude documente les facteurs qui influencent 1'intention d’avoir un enfant
parmi 12 femmes en 4ge de procréer infectées par le virus de I'immunodéficience
humaine (VIH) dans les trois prochaines années. Trois de ces femmes ont I’inten-
tion d’avoir un enfant. Leur intention est influencée par leurs croyances et leurs
attitudes positives envers le fait d’avoir un enfant, I'influence positive du conjoint,
I’absence des enfants auprés d’elle, la négation de la maladie et 1’absence de
symptdmes dans la famille. Pour les neuf autres femmes, le contexte sociopolitique
et économique, la famille déja compléte, le fait d'étre séropositive ou d’étre
malade, la peur de transmettre 1"infection et le décés d’enfants sidéens ont influen-
cé leur intention de ne pas avoir d'enfant.

I’aube de 1’an 2000, le syndrome d’immunodéficience acquise
(sida) est une maladie qui représente un trés grand défi pour le
monde médical. Le mythe de sa propagation chez les femmes est devenu
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réalité et englobe maintenant les enfants. Depuis le début de la pandé-
mie, 1’Organisation Mondiale de la Santé estime a 500 000 le nombre
de cas de sida chez les femmes et les enfants, et a 3 000 000 le hombre
de femmes infectées actuellement par le virus d’immuno-déficience
humaine (VIH). En Amérique du Nord, 140 femmes pour 100 000
femmes agées de 15 4 49 ans sont infectées par le VIH (Chin, 1990, 221).
Au Québec, en 1990, une estimation prudente dénombre 988 femmes
agées de 15 a 44 ans (écart-type de 713 a 1 336) infectées par le VIH
(Hankins et al., 1990, 888). Les femmes, en plus d’étre susceptibles
d’acquérir I’infection, peuvent aussi la transmettre a leur enfant lors-
qu’elles deviennent enceintes. Ce risque se situe vraisemblablement
entre 25 et 35% (Oxtoby, 1990, 614). Cette émergence de 1’infection
chez les femmes met en relief le choix que celles-ci ont a faire par
rapport a leur vie reproductrice. Avoir un enfant est un sujet qui les
touche et les préoccupe énormément.

Contrairement a ce que 1’on pourrait supposer, les femmes infec-
tées par le VIH ne font pas toutes le deuil de 1’enfant. Le fait d’étre
séropositive ne constitue pas forcément le facteur le plus important dans
leur intention de poursuivre la grossesse ou non. Leur désir d’avoir un
enfant et leurs croyances religieuses représentent des facteurs prépon-
dérants susceptibles d’influencer ces femmes a poursuivre leur gros-
sesse. Par contre, la peur de développer elles-mémes la maladie ou la
peur que 1’enfant a naitre ne la développe peut les inciter a opter pour
I’avortement (Selwyn et al., 1989, 3570). Pour certaines, la maternité
est importante. C’est la premiére source d’estime et d’expression de soi,
de fierté et d’identité. La maternité constitue aussi une raison pour
continuer a vivre, une fagon de diminuer les séquelles laissées par les
mauvaises expériences du passé, ou bien un moyen de survivre a leur
proptre vie (Hutchison et Kurth, 1991, 19-20).

Le Québec étant la province canadienne ou se retrouvent le plus
de femmes infectées, nous avons jugé nécessaire de documenter les
facteurs psychosociaux qui influencent 1’intention d’avoir ou non un
enfant chez les femmes infectées par le VIH. Nous souhaitons ainsi
fournir aux intervenants des pistes de réflexion pertinentes afin de mieux
accompagner les femmes infectées dans leur processus de prise de
décision.

Méthodologie

Cette étude a été effectuée au Centre maternel et infantile sur le
sida, a la clinique externe d’immunologie de 1’'Hépital Sainte-Justine,
un centre pédiatrique universitaire de Montréal. Dans le cadre d’une
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étude exploratoire conduisant a cette étude pilote, nous avons interrogé
huit femmes infectées par le VIH. Nous avons voulu connaitre leurs
croyances et leur attitudes envers le fait d’avoir un enfant dans les trois
années suivantes, recenser les personnes les plus significatives pour
elles et susceptibles d’influencer leurs décisions, et finalement échanger
sur les raisons qui les empécheraient d’avoir un enfant d’ici trois ans. A
I’aide des indicateurs recueillis, hous avons élaboré un questionnaire en
nous basant sur la théorie du comportement planifié d’Azjen. Selon cette
théorie, les intentions qu’a une personne d’adopter ou non un compor-
tement sont les déterminants immédiats de cette action. L’intention
elle-méme est fonction de trois déterminants de base: le premier est
personnel, et donc lié aux attitudes et aux croyances envers le fait d’avoir
ou non un enfant; le deuxiéme refléte 1’'influence de la société et est
appelé la norme subjective; enfin, le troisiéme dépend de la perception
de contréle qu’éprouvent les femmes sur leur vie reproductive (Azjen,
1985, 12). Le désir d’avoir un enfant s’exprime par la tendance particu-
liére ou par 1’état de vouloir un enfant pour satisfaire un besoin. L’in-
tention d’avoir un enfant est un acte de volonté par lequel la femme se
fixe le but d’avoir un enfant.

Nous avons élaboré des questions de types fermées et ouvertes. La
majorité des variables a été mesurée par les échelles ordinales de type
Likert a sept niveaux. Pour des fins d’analyse, les résultats ont été
regroupés en trois catégories (voir tableaux). Les entrevues ont été
dirigées par un interviewer entrainé. Nous avons fait un pré-test du
questionnaire auprés de trois femmes infectées par le VIH, puis nous
I’avons enfin administré a neuf femmes séropositives. La durée
moyenne des entrevues a été d’une heure. Elles se sont déroulées pour
la plupart en dehors de la clinique externe, soit a la maison ou au
restaurant. L’endroit a été choisi par les sujets de 1’étude pour créer ainsi
une ambiance propice a une entrevue confidentielle.

Résultats

Une seule question a di étre reformulée a la suite du pré-test. Nous
avons donc combiné les réponses des trois femmes du pré-test et des
neuf femmes de 1’étude-pilote pour obtenir un échantillon de douze
femmes séropositives. Leur dge varie de 21 a 35 ans, avec une médiane
de 25 ans et 28 ans. Six d’entre elles vivent en union libre, deux sont
séparées, trois sont mariées et la derniére est divorcée. Trois sont de race
noire: 1’une vient d’Afrique, vivant ici depuis un an, et les deux autres
d’Haiti, résidant au Canada depuis 4 ans et 13 ans. Cinq femmes ont
terminé leur primaire, quatre leur secondaire, deux le collégial et une
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I’univetsité. Cing sont sans emploi ou a la maison. Deux sont inaptes au
travail, une est étudiante et quatre sont sur le marché du travail. Deux
ont un revenu familial de 9 999 dollars et moins, et cinq de 10 000 a
19 999 $. Trois des familles pergoivent entre 20 000 et 29 999 dollars
de revenu, une de 40 000 $ et plus. Nous ighorons le revenu d’une de
ces femmes (tableau 1).

Tableau 1

Données sociodémographiques

Intention d’avoir un enfant Intention de ne pas avoir

d’ici trois ans un enfant d’ici trois ans
(N=3) (N=9)

Statut marital
Mariée 2 1
Union libre 1 5
Séparée 0 2
Divorcée 0 1
Race
Caucasienne 3 6
Noite 0 3
Scolarité terminée
Primaire 1 4
Secondaire 2 2
Collégiale 0 2
Universitaire 0 1

Avoir un enfant d’ici trois ans

Trois des femmes interviewées ont 1’intention d’avoir un enfant
dans les trois prochaines années, dépendamment de leurs croyances et
de leurs attitudes envers le fait d’avoir un enfant. Cependant, donner la
vie, connaitre la joie, avoir un enfant a aimer et qui les aime, puis fonder
ou élargir une famille sont marquants pour toutes les trois (tableau 2).
Ne plus avoir de liberté n’a pas d’influence sur leur intention.

Une des femmes séropositives depuis plus de quatre ans a renoncé
a faire le deuil du désir d’enfant. La premiére année qui a suivi son
diagnostic s’est avérée trés difficile pour elle. Elle se voyait morte et
supportait trés mal la présence d’un virus dans son sang tuant son désir
le plus cher, celui d’enfanter. Avec le temps, elle a appris a cohabiter
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Croyances envers le fait d’avoir un enfant
«pour vous, avoir un enfant d’ici trois ans, ce serait...»

Ni I’'un

Oui ni I’autre Non
Beaucoup de A00000000 AA o
responsabilités
Vous prolonger, AAoo Aoo 00000
assurer votre
descendance
Ne pas pouvoir Aoo Aoo Aooooo
travailler
Donner la vie AAAoooo0 0000
Ne plus avoir de o 000 AAA00000
liberté
Donner une preuve Ao o AAooooco
d’amour a votre
conjoint
Connaitre la joie AAAo0000 o 000
Avoir un enfant a AAA0000000 oo
aimer et qui vous
aime
Fonder ou élargir AAA0000000 00
une famille
Faire votre devoir de Aooo Ao Ao0000
femme
Connalitre, tevivre la Aooooo Aoo Aoo

maternité

Oui comprend définitivement et probablement oui.

A = Intention d’avoir un enfant
o = Intention de ne pas avoir d’enfant

Ni I'un ni I’autre comprend 1égérement oui, ni 1’un ni 1’autre, et 1égérement non.

Non comprend définitivement et probablement non.
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avec le virus. Comme les années passaient et qu’elle ne se voyait pas du
tout dépérir, son désir d’enfant a refait surface. Son mari, lui-méme non
infecté, nourrissait le méme désir. La décision fut prise a deux, soutenue
par les parents, les amies que cette femme voit fréquemment. Pour elle,
avoir un enfant d’ici trois ans, cela signifie tout d’abord concevoir un
étre qui serait une partie d’elle-méme et de son conjoint. Cela veut dire
également avoir la chance de le voir grandir et de participer a son
éducation. D’ailleurs, elle a pris des dispositions pour assurer le bien-
étre de 1’enfant dans le futur, advenant son propre décés. Cependant, elle
aun profond espoir que la recherche parviendra a trouver un médicament
ou un traitement pour guérir la maladie.

Une autre femme, séropositive depuis 20 mois, a aussi I’intention
d’avoir un enfant d’ici trois ans. Dans ce cas, le contexte est différent.
Utilisatrice de drogues injectables (UDI), elle a eu deux enfants, dont
un, en connaissant son diagnostic. Elle n’a pas la garde de ceux-ci, qui
sont placés en famille d’accueil. Les principales croyances qui motivent
son intention d’avoir un enfant se résument ainsi: donhner une preuve
d’amour a son conjoint, avoir quelqu’un & aimer et qui 1’aime, et
connaitre la joie. Pour elle, il est trés important d’avoir un enfant,
d’autant plus que son conjoint, lui-méme séronégatif et ayant une grande
influence sur elle, en désire un aussi. Faire un enfant signifie pour elle
la possibilité d’avoir une meilleure vie et de recommencer sur de
nouvelles bases. Cependant, elle est consciente du trés grand risque
d’infecter son enfant et de contaminer son conjoint lots de la conception.

Pour la derniére des trois femmes qui noutrrit I’intention d’avoir un
enfant d’ici trois ans, le diagnostic a constitué une surprise. Il y a deux
mois, a la suite d’'un examen pour des assurances, son conjoint et
elle-méme ont appris qu’ils étaient atteints. Il est encore trop tot pour
confirmer le diaghostic chez leur enfant de sept mois. Avoir des enfants
était leur projet le plus précieux, et ils en voulaient quatre. Ils ne se sont
pas remis du choc de la nouvelle. Elle a du mal a croite au diagnostic,
d’autant plus que toute la famille est en excellente forme. Pour cette
femme, avoir un enfant c’est avoir beaucoup de responsabilité, donner
la vie, connaitre la joie, avoir quelqu’un a aimer et qui 1’aime, et avant
tout fonder ou élargir une famille.

Toutes les femmes qui ont I’intention d’avoir un enfant ont une
attitude trés positive a cet égard. Elles pensent que c’est correct, béné-
fique, plaisant, positif, souhaitable, un cadeau, heureux et important
(tableau 3).

La possibilité de transmettre le virus a I’enfant, étre malade et ainsi
développer les symptomes du sida puis devenir sidéenne représentent
les barriéres a ’enfantement citées par ces trois femmes (tableau 4).
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Tableau 3

Attitudes envers le fait d’avoir un enfant d’ici trois ans
«pour vous, avoir un enfant d’ici trois ans, c’est...»

Trés Ni I’un ni Trés
modérément I’autre modérément

Correct AAo Aoo 000000 Incorrect
Bénéfique Aooo AAoo 0000 Nuisible
Plaisant AAAooO 0o 0000 Déplaisant
Positif AAAoooo 0o 000 Négatif
Souhaitable AAooo Ao 00000 Terrible
Un cadeau AAA00000 0000 Une punition
Facile Aoo AAo 000000 Difficile
Important  AAooooo A 0000 Négligeable
Heureux AAoooo A 00000 Triste
* Cette catégorie comprend 3 niveaux sur I’échelle Likert, soit: Iégérement positif, ni

I’un ni ’autre, et 1égérement négatif.

A = Intention d’avoir un enfant
o = Intention de ne pas avoir d’enfant

Présentement, elles sont toutes trois asymptomatiques avec des
conjoints qui sont négatifs (N=2) ou asymptomatique (N=1). Elles ont
chacune un enfant pour lequel le diagnostic demeure incertain parce
qu’il posséde encore les anticotps de sa mére. Le spectre de la maladie,
avec la perspective de la douleur et de la mort, n’est pas encore présent
dans ces familles (tableau 5).

Les facteurs influengant positivement 1’intention d’avoit un enfant
sont variés: croyances et attitudes positives envers le fait d’avoir un
enfant, influence positive du conjoint, absence des enfants auprés de la
meére, négation de la maladie, et absence de symptémes dans la famille.
Ces facteurs transgressent les effets motbides de ’infection et demeu-
rent, méme si les femmes infectées croient profondément au risque
d’infecter leur enfant. La séropositivité n’a modifié ni leur intention, ni
leur comportement actuel ou futur, corroborant ainsi les résultats des
autres études (Selwyn et al., 1989, 3567).
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Tableau 4

«Pensez-vous que les raisons suivantes vous empécheraient
d’avoir un enfant d’ici trois ans?»

Variables reliées a la Oui Ni I’un ni Non
maladie I’autre

Ne plus vouloir de 0o o AAA000000
relations sexuelles

Avoir un enfant AA000000000 A

infecté

Peur de contaminer 000000 o AAAoO

le conjoint

Peur de transmettre AAAo00000000
le virus a I’enfant

Peur qu’une AAooo000 Aoooo
grossesse vous rende
plus malade

Peur de mourir Aooo Ao Aooooo
Peur que votre Aooooo oo AAoo
enfant devienne

orphelin

Etre séropositive 00000000 AAAo

Si vous étiez malade AAAooooooo00

Votre famille est 000 A AA000000
déja compléte
Vous ne pouvez o A AA00000000

compter sur I’aide
de votre famille

Vous ne pouvez Aoo AAooooo00
compter sur 1’aide
de votre conjoint

A = Intention d’avoir un enfant
o = Intention de ne pas avoir d’enfant

Oui comprend définitivement et probablement oui.
Ni I'un ni ’autre comprend 1égérement oui, ni 1'un ni 1’autre, et 1égérement non.
Non comprend définitivement et probablement non.
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Tableau 5

Données reliées au statut VIH

Intention d’avoir un Intention de ne pas
enfant d’ici trois ans avoir d’enfant d’ici

(N=3) trois ans
(N=9)

Connaissance de la
séropositivité par rapport
a I’enquéte
< 6 mois 1 2
7 — 18 mois 0 2
19 — 36 mois 1 4
37 mois et plus 1 1
Statut de la femme
Asymptomatique 0 2
Symptomatique 3 7
Statut du conjoint
Négatif 2 1
Symptomatique 0 3
Asymptomatique 1 2
Pas de conjoint 0 1
Statut de I’enfant ou des
enfants
Non testé 2 1
Négatif 0 5
Diagnostic incertain 3 2
Symptomatique 0 0
Asymptomatique 0 5
Décédé 0 2

Ne pas avoir d’enfant d’ici trois ans

La majorité des femmes interviewées (9/12) n’ont pas 1’intention
d’avoir un enfant d’ici trois ans. Contrairement a celles qui ont I’inten-
tion d’en avoir un, les deux tiers (6/9) ont chacune au moins un enfant
infecté qui présente des symptdmes et deux d’entre elles en présentent
elles-mémes (Tableau V). Cinq (5/9) femmes ont une attitude négative
envers le fait d’avoir un enfant: en effet, nous retrouvons plus de six
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qualificatifs négatifs (6/9) parmi leurs réponses. Pour elles, avoir un
enfant serait incotrect, nuisible, déplaisant, tetrible, difficile et triste.
Cependant, trois autres expriment plus de huit qualitatifs positifs (8/9)
et, malgré tout, ne veulent pas d’enfants. Une seule femme a une attitude
partagée (Tableau 3).

Les raisons qui poussent les femmes séropositives a ne pas avoir
d’enfant d’ici trois ans sont principalement reliées a I’infection pour sept
d’entre elles, mais ne le sont pas pour deux auttes cas (Tableau IV). Dans
cette derniére catégotrie se retrouve une femme de 25 ans, vivant en
union libre une relation de couple difficile, ne travaillant pas et ayant
des revenus limités. Pour elle, le contexte sociopolitique et économique
constitue la principale raison de son refus d’avoir un enfant. De plus, sa
mére, pour laquelle elle éprouve un trés grand attachement, n’approuve
pas la possibilité qu’elle ait un enfant dans le contexte de la maladie. Par
ailleurs, une femme de 34 ans voulait au départ avoir deux enfants. Sa
troisiéme grossesse, au couts de laquelle elle fut testée, fut un accident
qui lui a occasionné de sérieux problémes conjugaux. Son mari n’ac-
cepte pas le diagnostic et hésite a avoir des relations sexuelles. Elle dit
que méme si elle était séronégative, elle ne voudrait pas d’autres enfants.
Si elle devenait enceinte au couts du prochain mois, elle opterait pour
I’avortement.

Pour les autres femmes, les motifs les plus importants évoqués
pour ne pas avoir d’enfant sont tous reliés a 1'infection au VIH: étre
séropositive (n=4), étre malade (n=2), avoir la possibilité de transmettre
le virus a I’enfant (n=1). Le fait de développer soi-méme la maladie est
d’ailleurs la raison la plus importante pour laquelle les femmes qui ont
I’intention d’avoir un enfant y renonceraient.

Diagnhostiquée comme séropositive depuis six mois, I’'une d’entre
elles dit étre malade. Elle pense qu’elle courrait un trés grand risque
d’avoir un enfant infecté ou méme d’infecter son partenaire sexuel si
elle essayait de concevoir un enfant. Le spectre de la maladie la hante.
Son ex-mari est aussi atteint et malade, de méme que leur fille de cing
ans. Son dernier-né est décédé a 1’dge de deux ans en Afrique d’un
syndrome s’apparentant a celui du sida. Un autre sujet vit une situation
similaire. Agée de 34 ans, elle est séropositive depuis 13 mois. Ce
diagnostic a été posé par le biais de la maladie de son enfant, apparue
dés les premiers mois de sa vie. Le décés de celui-ci dans la souffrance
et le risque élevé qu’elle craint de faire subir le méme sort a un autre
enfant ne 1’encouragent pas a en vouloir d’autres. Elle n’a d’ailleurs
aucune croyance positive envets le fait d’en avoir un autre. Elle ajoute
que, pour elle, c’est un péché de mettre au monde un enfant qui va
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souffrir. Les attitudes envers la possibilité d’autres grossesses sont donc
trés négatives pour ces deux femmes qui présentent des symptomes.
Ajouté a une influence négative des paits, le fait d’avoir déja vécu la
mort d’un enfant malade semble avoir un impact néfaste sur les projets
de grossesses futurs.

Norme subjective

Selon huit femmes (8/12), la plupart des petsonnes importantes a
leurs yeux pensent qu’elles ne devraient pas avoir d’enfant d’ici trois
ans. Parmi celles-ci, une seulement a I’intention d’en avoir quand méme
un. Neuf femmes intetrogées (9/12) se préoccupent fortement ou trés
fortement de 1’opinion de leur conjoint a ce sujet. La totalité des
conjoints connaissent d’ailleurs le diagnostic de séropositivité de leur
compagne. Sept de ces femmes (7/12) se préoccupent aussi fortement
ou trés fortement de I’opinion de leur médecin. La majorité (9/12) pense
que leur médecin serait contre le fait qu’elle ait un enfant. Elles sont
partagées face a I’opinion de leur mari ou conjoint: cinq pensent qu’il
serait pout, cinq contre, et deux n’ont pas d’opinion.

Pour deux des femmes qui ont 1’intention d’avoir un enfant, 1’in-
fluence des paits est importante. Elles se préoccupent trés fortement de
I’opinion de leur conjoint ou de celle de leur médecin et pensent que
tous deux seraient en faveur de leur projet de grossesse. La troisiéme se
préoccupe moyennement de 1’opinion de son conjoint ou de celle de son
médecin; elle pense que ce derniet s’opposetait a son projet, tandis que
son mari ne serait ni pour ni contre. En général, elles tiennent peu compte
des opinions d’autres petsonnes telles que leur mére, les membres de
leur famille, leurs ami(e)s, ou les membres de leur communauté reli-
gieuse.

Au moment d’écrire ces lignes, une seule femme de notre échan-
tillon a concrétisé son intention d’une nouvelle grossesse. Dans son cas,
ses croyances et son attitude trés positives envets le fait d’avoir un
enfant, 1’influence de ses pairs, ainsi que 1’absence de maladie ou de
symptomes dans la famille, ont fortement influencé son intention et son
compotrtement.

Discussion

L’étude des facteurs psychosociaux influengant 1’intention d’avoir
des enfants chez les femmes séropositives est complexe. Ce domaine de
recherche est encore relativement nouveau et nous possédons peu de
recul sur le sujet. Par rapport a la majorité des études qui cherchent a
identifier les facteurs qui influencent la femme enceinte séropositive a



