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Les politiques de prévention de la transmission merenfant du VIH :
pratiques discursives

En Afrique subsaharienne, 'année 2012 a été margaéane baisse du taux de
transmission du VIH de la mere a I'enfant. Toutefdés enfants vivant avec le
VIH souffrent encore des difficultés liées a l'agscau traitement et a la
couverture thérapeutique. Durant cette méme ar@#eP00 enfants de moins
de 15 ans recevaient un traitement antirétrovirdd €ouverture en traitements
pour les enfants était toujours inférieure de réo#icelle des adultes. Si les
pays européens (a l'exception de certains pays’Earope de I'Est) et

d’Amérique du Nord sont parvenus a éliminer lesveawx cas de VIH chez
I'enfant, ce n’est pas le cas de I'Afrique Subsadmare : 90% des enfants qui
naissent infectés en sont originaires et/ou y wiv@dHO 2010). Un Plan

! Les résumés d’'un maximum de 1500 signes sont a eger a I'adresse suivante :
colloque.fin.exception.sida@gmail.com



Mondial pour éliminer les nouvelles infections cheg enfants a été lance en
juillet 2011. L'objectif général de ce plan est uiéd le nombre de nouvelles
infections a VIH chez les enfants de 90% et le nende déces maternels et
infantiles liés au VIH de 50% (UNAIDS 2011). Un dageux définis au niveau
international (pour les pays a faibles ressouress)donc I'élimination de la
Transmission du VIH de la Mére a I'Enfant (eTME)histoire de sa prise en
charge a été marquée par une logique d’étude ttaiamission du VIH de la
mere a I'enfant dans les années 80, puis par dellgrévention (PTME) pour
désormais afficher un objectif d’élimination demede de transmission du VIH
avant 2015. Ces changements d’orientation stratégide slogans et de sigles
construits pour caractériser la volonté de maittseisque de Transmission du
VIH de la Mére a I'enfant (TME) traduisent des avés thérapeutiques et une
dynamique internationale spécifique. Ce sont déssaie discours performatifs
(Austin 1970; Butler 2004) qu'il faudrait penser éant que tels. Nous
suggérons que l'analyse de ces discours et de leansformations peut
permettre de dévoiler les reconfigurations de Bespet des acteurs de la santé
internationale, les représentations véhiculéesuauto VIH, de la mortalité
materno-infantile, du statut des femmes, des afiésa des enfants exposeés,
infectés, des hommes en tant que peres, conjdmgtes. Ces changements,
induisent de nouvelles recommandations en termes mhatiques
professionnelles, diffusées de maniere inégale gaint de vue sociologique et
géographique. Nous souhaitons aussi comprendreoladitions de production
de ces discours, de leurs transformations, la réaption de ces discours aux
niveaux locaux et les différents types d’enjeux sjyirattachent. Ce colloque
ouvert a I'ensemble des sciences sociales, aceteiles propositions pouvant
alimenter des discussions autour de I'espace digcde 'eTME/PTME, les
politigues du discours et la fabrique des discaonsditutionnels (Oger and
Ollivier-Yaniv 2006).

« Triage »

Un rapport daté de 2013 montre que le nombre dienfeouvellement infectés
a baissé de 2009 a 2012 grace a I'expansion dmulgedure en antirétroviraux,
laquelle est passée de 34% a 65% (UNAIDS 2013)tefois, les résultats des
programmes ne semblent pas satisfaisants. Plusaaiesirs sont invoqués pour
I'expliquer, parmi lesquels : les capacités desésges de santé a s’approprier
et a mettre en ceuvre les directives changeaatpgur de la stigmatisation, les
tensions soighants-soigneés, la sous-utilisation slwvices de consultations
prénatales, les colts relatifs au suivi des femagspositives et enceintes,
I'insuffisance des ressources humaines, |'absentened adaptation des
politiques internationales aux contextes locaux, s ledifficultés
d’approvisionnement en intrants (Gruénais and Vit@®4; Kober and Van
Damme 2004; Nguyen, Oosterhoff et al. 2008; Stinddoulle et al. 2010;
Kojoué-Kamga 2013). Les raisons de la faible penforce des programmes



PTME semblent donc étre connues. Pourtant lestatiens stratégiques et les
recommandations émanant des organisations intenadés, qui guident les
programmes mis en place au niveau des Etats,rdhtsparfois une certaine
impuissance face a ces obstacles, méme s’ilemegnt sans cesse dans la
littérature. Nous voulons emprunter la notion deiage » a Vinh Kim Nguyen
(Vinh-Kim 2010) et lui donner un caractére politqul I'a suggéré pour donner
du sens a ce qui se passait quand les antirétoavétaient inaccessibles et qu'il
fallait « trier » parmi les patients, ceux qui @@ recevoir un traitement. Le
« triage » ici serait une posture politique : leoighdes problemes de santé
prioritaires qui conduit a occulter ceux qu’il faad pourtant résoudre pour
arriver a rendre les systemes de santé efficacespiiniser de fait les
programmes et politigues de santé. Le triage perietle réfléchir aux
conditions de mise a I'agenda des problemes de&.sBains cette perspective,
nous accueillons les interventions relevant du doenapérationnel et faisant
des propositions concrétes sur la base de donn@gsricues, ainsi que
Schneider, Blaauw et al. I'ont fait de maniere requable il y a bientdt une
décennie (Schneider, Blaauw et al. 2006).

Inscriptions : documenter la vie biologique, régleles conduites

Pour lutter contre la mortalité maternelle, et prévla transmission du VIH de
la mére a I'enfant, des outils de suivi, de comtiél d’évaluation ont été concus
sous la forme de supports d’écriture. Ces outhgotiquement mis a jour
guotidiennement par les soignants, participenti @n®nsemble du processus
d’évaluation et de maitrise du risque de TME. Leaval d'écriture
caractéristigue des fonctions soignantes en Afrigudéja été abordé (Hours
1985; Jaffré and Olivier De Sardan 2003). Nous éugts que ces outils
constituent des inscriptions (Latour and Woolga®@)9dont on pourrait dire
gu’ils ne se réduisent pas a de l'information, nsnat des entités matérielles
contraignantes a produire, a conserver, a uti(ierck 2009), donc a analyser.
Par ces inscriptions, la vie biologique des fems@®positives s’enracine au
sein d’arrangements institutionnels et professitmrae technologies diverses
qui peuvent largement altérer I'image de soi etdpn@ de la vulnérabilité.
Nous accueillons les propositions qui documentenstprocessus par lesquels la
vie est aussi réglée par les données issues derfe@édecine, en analysant la
trajectoire des inscriptions et des supports diiptions, les rapports de pouvoir
gu’ils mettent a nu d’'une part, leurs autres fangti notamment en termes de
production de statistiques et d’évaluation des Enognes de santé, d’autre part.



Pragmatisme : s’informer pour agir ?

Comprendre les programmes eTME/PTME implique degre en compte le
«vivre avec » (Baszanger 1986) des femmes, deidgoms « l'irruption du
VIH » comme un évenement d'une vie qui a connu @tbnait d'autres
inflexions (Vidal 1996). Ici, il ne s’'agira pas dalyser I'expérience des
femmes selon une perspective axée sur la normalisati la stigmatisation,
guand bien méme on sait, et il faut encore le rappgue le sida reste une
pathologie fortement stigmatisante. Nous accueslles papiers qui s’inscrivent
au-dela de ces deux approches, pour mettre enneédes désordres potentiels
ou réels causés par lirruption dune maladie @$s3 chronique
potentiellement fatale, mais surtout I'économid’méormation, « pragmatic of
informations gathering » (Barbot and Dodier 200R¥’agit de la dynamique
d’analyse et de gestion des opinions, informatieindiscours produits sur les
risques obstétricaux et principalement sur le BsGME du VIH par les
personnes séropositives. Nous voudrions comprendmement les femmes
analysent les difféerentes informations qui leurvgament et se les approprient
pour revendiquer une prise en charge de I'accouehtspécifique et/ou non
discriminante. Jusqu’a quel point, cherchent-eleesavoir prise sur le
déroulement de la grossesse et de I'accouchemarde® stratégies mettent-
elles en place pour obtenir des réponses tout ettrisaat I'information
concernant leur statut sérologique ? Comment reagid-elles, et selon
qguelle(s) marge (s) de manceuvre, aux situationsquelies elles sont
confrontées ? Il s’agit donc de s’appuyer sur desndes de terrain pour
interroger la capacité d’action des femmes, degplesiet les moyens gu’ils se
donnent dans des contextes parfois difficiles, péagir aux situations qu’ils
estiment inacceptables, obtenir des informationsdissimulant celles qu’ils
considerent confidentielles, et revendiquer dessseiacceptables », selon leurs
critéres.

Le temps de la grossesse et de 'accouchement

A linverse des autres étapes du processus quuisemd a la naissance et qui
sont pris en compte dans les programmes PTME @lssgsse et I'allaitement),
le temps de l'accouchement est peu investi parstgsnces sociales. Il est
pourtant au cceur de la prévention de la TME du ¥tHles autres risques
obstétricaux. En effet, sur le méme lieu et dane méme temporalité, se
croisent un certain nombre de spécificités (ceeraines d’entre elles peuvent
aussi caractériser les autres étapes que sortdaagse et I'allaitement). Ici, ce
sont davantage les conduites des soignants quiesojgu, contrairement a la
grossesse et a l'allaitement ou la contribution fé@smes est plus importante.
C’est d'ailleurs ce qui leur vaut d’étre des « mies accusées » (Farmer 1996),
souvent tenues pour responsables en grande pastiéatiecs des programmes



de prévention de la mortalité maternelle. Le temipd’accouchement est géré
par les soignants, qui doivent s’assurer que lanfenqui vient accoucher a
réalisé un test de dépistage du VIH, dans le casaire le lui proposer, mettre
en place un conseil et en cas de séropositivispediser un traitement a la mere,
adopter les gestes techniques appropriés, adnainigtrtraitement a I'enfant et
enfin, conseiller et orienter pour la suite dugessus. C’est donc parfois a ce
moment-la que la PTME est initiée. Ce qui se fahgant I'accouchement
renvoie ainsi en miroir a ce qui a été initié eroatren matiere de PTME et a ce
qui est enclenché pour la suite du processus. @st une étape déterminante
pour le succes de l'ensemble du processus. Laterale ce temps de
I'accouchement peut aussi étre une source de gi@gement des femmes du
suivi PTME (Desclaux, 2012). Durant ce moment, destiques des soignants
exercant a la maternité croisent et entrent réguhent en conflit avec celles
des autres acteurs (femmes, gardes-malades, stigdas autres services),
suscitant des émotions diverses (colere, joie,edwulfrustration, souffrance),
gui retentissent sur le déroulement de I'accoucimémdous suggérons que la
multiplication de différents types d’acteurs, lesftits de roles, la surcharge de
travail ou, I'ennui, la délégation des taches eniéma d’accouchements a des
personnels non qualifiés et non responsabilisébsé€nce d’équipements, les
ruptures des stocks intermittentes, composent wirogmement qui modifie
'usage des directives internationales et les fage se les approprier. Nous
accueillons les propositions qui mettent la salleecbuchement et le temps de
'accouchement au cceur de la réflexion, en montiast enjeux qu’ils
cristallisent et dans quelle mesure ceux-ci cas®hiia une prise en compte ou
non de la transmission du VIH et/ou des autresudsgobstétricaux. Des
analyses portant sur le dépistage pendant la g®sseu I'accouchement, le
secret ou le partage d'un résultat positif, leatipues d’épisiotomie, de
césarienne a visée préventive (de TME du VIH et pamsquement),
d’avortement (lié a un test positif au VIH ou pdse¥ modalités de gestion de la
douleur pendant I'accouchement pourraient révébsr dodes d’expression de
I'ostracisme a I'égard des femmes séropositives€pexcessive de précautions
de la part des soignants ou distance privant des spie d’autres auraient eus).

TME et autres risques obstétricaux : « I'intégration » en théorie et en
pratique

La PTME s'’inscrit dans un contexte de préventios detres risques liés a la
grossesse et a I'accouchement (hémorragie, infecéolampsie, avortement,
accouchement dystocique, etc.), lesquels sont deseurs de mortalité
maternelle. Or, la réduction de la mortalité matenfantile est un enjeu
majeur depuis des décennies, remis a l'ordre du par les objectifs du
Millénaire pour le Développement (OMD). Dans cetptique, certaines
organisations internationales participent au rexgorent des capacités des



soignants en envoyant des spécialistes la ou Issinsese font sentir et en
organisant des formations continues aux Soins @lestéx Néonataux
Essentiels d’'Urgence (SONEU). Si la prévention @l@ME est abordée dans
ces formations, dans les pratiques professionnd#esautres risques liés a la
grossesse et a 'accouchement sont prioritaireassaggérons que cette forme
de hiérarchisation des risques qui informent legigues soignantes, conduisant
a privilégier des directives jugées indispensabledétriment de celles pensées
comme négociables ou non prioritaires, a des inciele sur le fonctionnement
des programmes PTME et doit étre documentée. Noubasons de cette
maniere interroger I'« intégration », d’'un point dee théorique et pratique,
précisément lintégration de la PTME aux prestaiale santé maternelle,
néonatale et infantile, ou a d’autres servicesames Cela conduit évidemment
a interroger la fin de I'exceptionnalisme en Afmquguestion qui traversera
I'ensemble de ce colloque.

Courriel :colloque.fin.exception.sida@gmail.com
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Policy making and PMTCT: discursive practices

In sub-Saharan Africa, the year 2012 was marked Hdgcline in transmission
of HIV from mother to child. However, children Ing with HIV still have
difficulties in accessing preventive and therapeabverage. During the same
year, only 647,000 children under 15 years wereeivety antiretroviral
therapy, and preventive coverage for children wdklsss than half that of
adults. While European countries (with the exceptad some countries in
Eastern Europe) and North America were able toieéite new HIV infections

2 Abstracts up to 1500 characters, should be sent the following address:
collogue.fin.exception.sida@gmail.com




among children, this has not been the case in @hls8n Africa, where 90% of
children born HIV-positive live or were born (WHQ@ZX0).

A Global Plan to eliminate new infections amondadr@n was launched in July
2011. The overall objective of this plan is to regluhe number of new HIV
infections among children by 90% and the numbéi idf-related maternal and
infant deaths to 50 % (UNAIDS 2011). One of theeinationally-agreed goals
Is the elimination of mother-to-child transmissiof HIV (MTCT) in low-
income countries. The history of interventionshis ffield has thus moved from
a focus on monitoring MTCT in the 1980s, to prewantof mother-to-child
transmission (PMTCT), and now to the current gddEMTCT (elimination of
mother-to-child transmission) by 2015. These chamgalogans, acronyms and
strategies, which were constructed to expressngitiess to control the risk of
MTCT, reflect advances in therapies and specifierimational dynamics. They
are performative speech acts (Austin 1970, Butl¥42 and should be thought
of as such.

We suggest that analysis of these discourses andetolution helps to reveal
reconfigurations of space and actors in internatidrealth, in how HIV and

maternal and child mortality are represented, amdhie status of African

women (and women in general), HIV-exposed newbaans, men as fathers,
spouses, and brothers. These changes resulted iguigelines for professional
practice, which were disseminated unevenly in dogioal and geographical
terms. We also hope to understand the conditionwhith these discourses
were produced, the transformations they went thptlggir re-appropriation at
local levels, and different types of issues relaedhem. Open to all social
sciences, this colloquium welcomes proposals thét sitmulate discussion

regarding the discursive space of EMTCT and PMT@i¥€ surrounding

politics, and the manufacture of institutional discse (Oger & Ollivier-Yaniv

2006).

“Triage”

A report dated 2013 shows that the number of nawmigcted children has
decreased from 2009 to 2012 thanks to the expawsiantiretroviral coverage,
which increased in that period from 34% to 65% (UNS 2013). Nonetheless,
the results of this programming have been judged than satisfactory. The
reasons provided to explain this include: lack apacity of health systems to
engage with and put into practice the changing ainds; fear of

stigmatization; patient-carer tensions; underzdtion of prenatal services;
costs related to care for women who are both HISipe@ and pregnant;
insufficient human resources; lack of adaptatiomtdrnational policies to local
contexts, and difficulties with the procurementsobpplies (Gruenais & Vidal
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1994; Kober & Van Damme 2004; Nguyen, Oosterhoffae2008;Stinson,
Boulle et al 2010, Kojoué-Kamga 2013). Although tieasons for the poor
performance of PMTCT programs seem to be known,sthegegic directives
and recommendations issued by international orgéinizs to guide national-
level programs bear witness to a degree of powsTtéss over these obstacles,
which appear repeatedly in the literature. Herebaeow Nguyen Vinh-Kim’s
concept of "triage" (Nguyen, 2010) and give it alitmmal character. He
proposed the concept as a way to make sense ofhapptned at a time when
antiretrovirals were not widely available and itsn@ecessary to choose which
patients would receive treatment. We apply the témage” here to the
political sphere, i.e. how the prioritization ofdtid problems serve to avoid
dealing with certain issues that are nonethelessssary to solve in order to
make health systems effective and to optimize pnogrand health policies.
The term helps us to reflect on the conditions imcl the international health
agenda is constructed. From this perspective, weowe contributions about
operational issues connected with interventiond, @articularly — in the spirit
of the remarkable work carried out by Helen Scheeidduane Blaauw and
their colleagues almost a decade ago (Schneidaaul et al. 2006) — concrete
proposals based on empirical data.

Inscriptions: documenting biological facts and reglating behavior

To combat maternal mortality and prevent transmissif HIV from mother to
child, a number of tools for follow-up, monitoringnd evaluation were
produced in paper form. These tools, which werennheabe updated regularly
by caregivers, were part of the greater processsdssing and managing risk of
MTCT. The act of writing as a characteristic pdrharsing services in Africa
has already been explored (Hours 1985, Jaffré &i€liDe Sardan 2003). We
suggest that these tools should be understoodseasphons (Latour & Woolgar
1996) that cannot be reduced simply to informatibnt are in themselves
material entities subject to being produced, careskr and utilized (Vinck
2009), and therefore to being analyzed. Throughsethescriptions, the
biological life of HIV-positive women becomes sutijdo institutional and
professional arrangements and a range of techrme@dbat can strongly affect
self-image and produce vulnerability. We welcomatdbutions that document
the processes by which life is governed by bionedidata, particularly
contributions about the trajectory of registratiand enrollment forms, the
power relations they expose, and their other foneti especially in producing
statistics and evaluating health programs.
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Pragmatism: information for action

Understanding EMTCT/PMTCT programmes requires takinto account

women’s experience of living with HIV (Baszanger86), and considering the
“eruption of HIV” as a life-event that has involvexhd will involve other

changes (Vidal 1996). The intent is not to analyzemen’s experience
according to a normalization/stigmatization persipe¢ given our knowledge
(and it is worth repeating) that AIDS is a pathgldlgat is heavily stigmatizing.
We welcome papers that go beyond this binary petisigeto illuminate the

potential or real-life disorders caused by theptian of a potentially fatal

chronic disease, and above all the economy of nmdtion or “pragmatics of
information gathering” (Barbot & Dodier 2002). Thecus should be on the
dynamics of analyzing and managing opinions, dath @dscourses produced
about obstetric risks and, in particular, the w$kvertical transmission of HIV

by seropositive persons. We seek to understand wowmen analyze the
different types of information that come to themdahow they appropriate
them in order to demand delivery care that is Hpeéafic and/or non-

discriminatory. To what point do they seek contgkr their pregnancy and
delivery? What strategies do they use to get arswile at the same time
processing information about their serostatus? Hitowthey react to the
situations they confront, and what is their margimmaneuver? The aim is to
use field data to investigate women’s and couptagpacity for action, and the
means they use — in situations that are sometinfésutl — to respond to

situations they consider unacceptable, to obtammestypes of information while
hiding other information they consider confidentiahd to demand what they
deem “acceptable” care according to their own Gate

Pregnancy and delivery stages

Unlike the other stages in the process that leadsrth and that are taken into
account in PMTC programmes, namely pregnancy arehskieeding, the
delivery period has been little investigated by $beial sciences. Yet it is at the
heart of MTCT and other obstetric risks. In the sgime and place, a number
of specificities come together (although obviousbme of these also figure
during pregnancy and breastfeeding). At this stdge salient issue is the
behavior of caregivers, unlike during the pregnaaong breastfeeding stages
when the mothers’ contribution is more importarit.id here that “victim
blaming” (Farmer 1996) often occurs, in which patseare accused of being
largely responsible for the failure of MTCT prognamg.
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The delivery stage is managed by the caregivers, nged to ensure that the
woman who has arrived for delivery has had an Htveening test. If she
hasn’t, they need to offer it to her along with wselling; should she test
positive, they will need to provide treatment tor,hendertake appropriate
protective procedures, administer treatment ton@eborn infant, and finally
provide counselling and orientation for the nexgsts in the process. This,
therefore, is often the stage at which PMTCT isated. What happens during
delivery mirrors that which was initiated “upstréaim PMTCT and which will
continue for the rest of the process. It is thistage that is determinant for the
success of the entire process. Fear about theedglstage can be a source of
disengagement by women from care (Desclaux 201@)inD this stage, the
practices of the maternity service caregivers eién contact with and
regularly conflict with those of other actors (jeatis, nurses, care staff from
other services), giving rise to various feelingag@, joy, pain, frustration,
suffering) that have a bearing on the course ofilerery. We suggest that the
multiplication of different types of actors, rolerdlicts, over-work or boredom,
delegation of delivery tasks to unqualified or uhawized staff, absence of
equipment and intermittent stockouts, all servemodify how international
guidelines are applied in real-life and the wayssth are appropriated. We
welcome proposals that put the delivery room arel dblivery stage at the
centre of analysis, showing the issues that theyesto crystallize and the
degree to which these influence whether MTCT arteromedical risks are
taken — or not taken — into account. These maydekesearch into screening
during pregnancy or the delivery period, the sttamn confidentiality of the
screening result, the use of episiotomy and of aréas section for preventive
reasons (not only related to HIV), the use of abor{related or not to an HIV-
positive test result), how pain management duriejvery might illuminate
modes of ostracism of seropositive women (e.g. &{ege cautionary measures
on the part of caregivers or forms of distancingt theprive these women of
care that others receive).

MTCT and other obstetric risks: "integration” in th eory and practice

Preventing mother-to-child transmission of HIV iar{pof a wider context of
risks associated with pregnancy and childbirth (ehage, infection,
eclampsia, abortion, obstructed labor, etc.), fillvbich are significant factors
in maternal mortality. However, although reducingatemnal and infant
mortality has been a major issue for decadesnp®rtance was reconfirmed by
the Millennium Development Goals (MDGSs). In thisntext, a number of
international organizations are currently involvedgending specialists to areas
of need and organizing frequent trainings in Esakfbstetric and Newborn
Care (EONC). While prevention of MTCT is addressethese courses, other
risks associated with pregnancy and childbirth kemewn to have greater
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priority in professional practice. We suggest tthas prioritization leads to a
focus on guidelines and interventions considersdégtial”, to the detriment of
those regarded as negotiable or of low priorityisTh turn affects how PMTCT
programs function, and there is a need for it taldeumented. We thus hope to
guestion this supposed ‘“integration" from a thecaét and practical
perspective, specifically the integration of PMTG@&rvices within maternal,
newborn and child programming, along with othereothealth services. This
obviously involves further questions about the emd HIV/AIDS
exceptionalism era in Africa, an issue that cutesgthe entire symposium.

Courriel :colloque.fin.exception.sida@gmail.com
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