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INTRODUCTION

Les Infections Sexuellement Transmissibles (IST) sont associées de longue date a
des représentations individuelles et collectives (1).

A travers le prisme de 1’épidémie du VIH/SIDA autour des années 80, les autorités
sanitaires du monde occidental ont présenté un regain d’intérét pour les IST dans le cadre
de politiques de santé publique', alors limitées a des populations isolées (telles que les
prostituées ou les militaires) (3). Face a la propagation de I’épidémie du VIH/SIDA,
I’urgence de réaliser des programmes de prévention adaptés aux populations exposées s’est
faite ressentir (4).

Des enquétes quantitatives ont été initiées pour répondre a cette demande, visant a
étudier les comportements sexuels a risque et les connaissances, attitudes et croyances sur
la sexualité qui pourraient étre associés a un risque d’infection au VIH. Cependant ces
enquétes ont montré leurs limites. Cette approche tendait a réduire 1’épidémie a un
phénomene de comportement a risque centré sur I’individu en écartant les éléments
contextuels et n’était pas reproductible a tout type de population.

Des équipes d’anthropologues ont par la suite développé une approche structurelle,
c'est-a-dire que la sexualité et les comportements sexuels a risque dépendraient plus
largement de facteurs culturels et structurels?, c'est-a-dire sociaux, politiques, économiques
et de rapports de pouvoir de genre. Ces travaux ont permis de mettre en évidence des
populations dites « vulnérables » a I’infection au VIH (4). Ce concept de populations
« vulnérables » renvoie aux études sur ’impact des inégalités sociales sur la santé (5).

L’intérét des autorités sanitaires envers les populations les plus exposées et les plus
vulnérables comme cibles de programmes de prévention que ce soit pour le VIH/SIDA ou
pour les IST ne se dément pas avec le temps.

Ainsi le plan national de lutte contre le VIH/SIDA et les IST 2010-2014 prévoyait
des actions spécifiques a 1’égard des publics les plus exposés et les plus vulnérables au

risque de transmission du VIH et des IST comme les migrants/étrangers, les populations en

! En France, les Centres de Dépistage Anonyme et Gratuit sont nées en 1988 au moment ou tous les
efforts devaient étre déployés pour endiguer le VIH/SIDA. Ces consultations devaient permettre une
démarche individuelle et volontaire de dépistage du VIH/SIDA. Par la suite les missions ont été
réguliérement ¢élargies par les autorités sanitaires. Elles devaient favoriser le dépistage précoce, faciliter
I’acces au dépistage des personnes précaires ou vulnérables aux risques et renforcer la prévention en aidant
les consultants a définir une stratégie personnelle vis-a-vis du VIH mais aussi du VHC, de la syphilis et des
autres MST (2).

2 Richard Parker, anthropologue médical parle méme de « violence structurelle » qui déterminerait
une vulnérabilité sociale a la fois vis-a-vis des individus et des groupes. Les facteurs pouvant étre pris en
compte sont la pauvreté, 1’exploitation économique, les rapports de pouvoirs de genre, 1I’oppression sexuelle,
le racisme et 1’exclusion sociale (4).
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situation de vulnérabilité (personnes détenues, usagers de drogues et personnes
prostituées), homosexuels, bi et transsexuels (2).

I1 existerait un moindre dépistage du VIH chez les populations migrantes (6).

Le plan de lutte contre les hépatites B et C 2009-2012 indique que ces hépatites
seraient trois fois plus fréquentes chez les personnes en situation de précarité® (7), et
I’infection par le VHB serait associée au statut socio-¢conomique (8).

Le nombre de cas de syphilis a augmenté en France depuis les années 2000, avec
des cas de syphilis congénitale. Ces rares cas de syphilis congénitale semblent associés a
un contexte de précarité socio-économique (9).

Un des objectifs du plan cancer 2009-2013 est de réduire les inégalités sociales
d’accés et de recours au dépistage en renforcant les actions en faveur du dépistage,
notamment par le frottis cervico-vaginal, aupres des femmes en situation de précarité.

Les criteres de vulnérabilit¢ en matiere d’IST décrits par I’OMS paraissent
s’appliquer aux personnes roms vivant en habitat précaire en France. D’autres facteurs
semblent favoriser un risque de chlamydiose tels que la jeunesse de la population et les
grossesses précoces. La précocité de 1’activité sexuelle et la parité élevée des personnes
roms vivant en grande précarité évoquées dans d’autres travaux de thése font partie des
cofacteurs de risque d’infection a HPV.

Roms*, Sinti ou Manouches, Kale ou Gitans sont regroupés depuis le début du
XIXeme siecle sous le terme « tsiganes ». L ensemble tsigane compterait aujourd’hui entre
8 et 12 millions d’individus en Europe (11). Les tsiganes auraient une lointaine origine
commune, le nord de I’Inde, qu’ils auraient quitté entre le VI®™® et le XI*™ siécle pour
arriver dans le sud des Balkans dans le courant du XII°™ siécle. Les Roms sont les plus
nombreux (prés de 80% de I’ensemble) et demeurent principalement en Europe
balkanique, centrale et orientale. Ils se définissent suivant deux critéres : 1’appartenance a
un réseau ¢largi de parents (par le sang et 1’alliance) et la référence a un territoire d’origine
(11). En France, on compterait entre 15000 et 20 000 personnes roms originaires
principalement de Bulgarie et de Roumanie vivant dans des conditions d’extréme précarité

(12), surtout depuis une vague d’arrivées dans les années 1990 et 2000 (11). Elles forment

3 D’aprés la Banque de Données en Santé Publique, la précarité se définit comme « L’absence d’une
ou de plusieurs sécurités, notamment celle de 1’emploi, permettant aux personnes et aux familles d’assumer
leurs obligations professionnelles, familiales et sociales, et de jouir de droits fondamentaux. L’insécurité qui
en résulte peut étre plus ou moins étendue et avoir des conséquences plus ou moins graves et définitives. Elle
conduit a la grande pauvret¢ quand elle affecte plusieurs domaines de I’existence, quand elle devient
persistante, quand elle compromet les chances d’assumer a nouveau ses responsabilités et de reconquérir ses
droits par soi-méme. »

4 Le terme «Rom» signifie littéralement homme/femme marié(e). Entre Romi et Rromi
I’orthographe du mot varie depuis une quinzaine d’années, dans les documents officiels eux-mémes :
actuellement, le simple « r » semble 1’avoir emporté auprés des institutions (10).
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un groupe inhomogeéne de personnes se distinguant par une diversité religieuse, culturelle
et linguistique, en lien avec leurs lieux d’origine (13). En Roumanie et Bulgarie, les
personnes roms sont majoritairement issues de milieux sociaux modestes, voire tres
modestes, et subissent toujours de nombreuses discriminations (14). En Roumanie, les
Roms apparaissent globalement dix fois moins alphabétisés que la population globale et
prés de six fois moins scolarisés. Leur taux de chomage est de un sur trois (10). Ces
inégalités sociales sont a rapprocher a la faible espérance de vie de la population rom de
Roumanie, réduite de 16 ans par rapport au reste de la population générale roumaine (52
ans vs 68 ans) (10).

La dégradation des conditions de vie en Roumanie ou Bulgarie pour les couches
populaires depuis la chute du régime communiste, appelée « transition économique », a
pouss¢ des « Roms migrants » de méme que des roumains non Roms, a quitter leur pays.
Le nomadisme reste I’exception et la majorité d’entre eux est sédentaire.

En France, ces Roms migrants vivent dans des bidonvilles®, et partagent ces terrains
avec des personnes non roms. On retrouve dans les bidonvilles des familles apparentées,
provenant des mémes communes et souvent, portant les mémes patronymes. Lorsque, par
défaut, des Roms originaires de régions différentes doivent cohabiter sur un méme site
(platz en roumain), les séparations physiques sont évidentes (talus, orientation des
cabanes...). Ils ne forment donc pas une communauté®, mais divers groupes socialement et
culturellement différents, selon leur lieu d’origine. Ils vivent dans des caravanes délabrées
ou des cabanes en t6le auto construites sur des terrains souvent sans eau ni électricité, sans
sanitaire ni ramassage de déchets. Méme s’ils se retrouvent dans un environnement plus
favorable que dans leur pays d’origine : société plus riche, importance des solidarités
individuelles ou collectives, leur vie quotidienne reste trés précarisée avec des difficultés
de domiciliation, dans les droits au logement, au travail, dans I’inscription scolaire, et dans
I’acces au droit commun et a la santé.

Depuis la fin des années 80, des groupes de personnes roms Roumains et Bulgares
sont arrivés a Toulouse (17). A partir de 2002, des familles venant de Barbulesti (cf.

Annexe I), village de 5900 habitants comptant 80% de Roms, fuyant les grandes

5> Les bidonvilles sont des zones densément peuplées, caractérisées par un habitat inférieur aux
normes et misérable, d’apres les Nations Unies. D’apres 1’anthropologue M Olivera « ce terme bidonville
laisse penser que ses habitants font partis de la ville, qu’il faut donc s’en préoccuper, contrairement au terme
campement qui place ses habitants dans une forme d’occupation de terrain en dehors » (15).

¢ Le terme de « communauté » présente de nombreuses définitions. Nous retiendrons la définition
suivante issue du Dictionnaire de I’ethnologie et de I’anthropologie par P Bonte et M Izard : « Quel que soit
I’importance de la notion de territoire, la communauté trouve le principe de son existence dans I’histoire. Ce
rapport au temps va s’exprimer par les liens de sang, la consanguinité et la culture que 1’on perpétue
traduisant la pérennité de cette communauté. » (16).
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inondations du Danube, ont été expulsées a plusieurs reprises de différents terrains
toulousains pour finalement s’installer sur le terrain de la Flambere. Fin 2008, des familles
roms venant de la petite ville de Blaj ou des villages alentours se sont installées sur
différents terrains inappropriés aux campements. La dégradation de la situation de I’emploi
en Espagne et en Italie ces derniéres années a aussi amené certains de passage sur
Toulouse a finalement décidé d’y rester. En 2016, les familles sont installées dans
différents lieux : les terrains de Montaudran’ (200 personnes environ), les terrains de
Ginestous (200 personnes), le site de Toulouse Lautrec®, les terrains de la Flambeére, (200
personnes), les terrains de 1’lle du Ramier. Leurs activités principales consistent a tenter
une installation en tant qu’auto-entrepreneur dans le ferraillage, a nettoyer les pare-brises
et a mendier.

A Toulouse, 1’association Médecins du Monde (MDM)’ participe depuis 2007 a
I’accompagnement vers les soins des personnes vivant sur des terrains temporaires. Elle les
aide dans Il’ouverture des droits a la couverture maladie, organise des séances
d’information et de dépistage adaptées, apporte un appui aux suivis des grossesses et des
enfants de moins de 6 ans. Le Comité de Coordination pour la Promotion et en Solidarité
des communautés en difficulté - migrants, tsiganes (CCPS)!° accompagne ces populations
vers I’intégration et I’insertion et favorise I’acces au droit commun en maticre de santé.

L’étude des connaissances, vécus et représentations des IST chez des personnes
roms vivant en bidonville par une approche de terrain pourrait permettre de mettre en
évidence des éléments en lien avec des comportements a risque ainsi que des vulnérabilités
liées aux aspects socioéconomiques, culturels et de différences de genre. La prise en
compte des criteres de vulnérabilité pourrait servir de base a 1’élaboration de programmes
de prévention. Ce type d’approche a déja fait I’objet de théses de médecine concernant la
santé reproductive (18), la prévention gynéco-obstétricale (19) ou la maternité chez les
femmes Roms (8) et non dans le domaine des IST alors qu’il semblait présenter un intérét
pour les différents auteurs. L’objectif de cette étude est de décrire les connaissances,
vécus et représentations des Infections Sexuellement Transmissibles chez des Roms

vivant en bidonville a4 Toulouse, suivis par Médecins du Monde.

7 Terrain sur lequel un projet de ZAC (zone d’aménagement concerté) est en cours, a proximité
d’une voie ferrée.

8 Bidonville en bordure de voie ferrée ou vivent des familles roumaines originaires de Blaj depuis
septembre 2013.

9 MDM est une ONG humanitaire s’appuyant sur 1’engagement bénévole de professionnels de la
santé agissant en France et a I’étranger. Elle agit au-dela du soin en dénongant les atteintes a la dignité et aux
droits de I’homme et en se battant pour améliorer la situation des populations

10 Le CCPS est né en 2002 de la fusion des associations Tsiganes Solidarités et du comité médico-
social pour la santé des migrants. Il est membre de ’association FNASAT-Gens du voyage.
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METHODE

La question de recherche étant de décrire les connaissances, vécus, et
représentations des IST chez des Roms vivant en bidonville a Toulouse, la méthode

qualitative par entretiens semi-dirigés a semblé étre la plus adaptée pour y répondre.

I. Choix de la méthode qualitative et du type

d’entretien

Le choix de la méthode qualitative est en lien :

- avec le sujet touchant a I’intime : la méthode qualitative permet de donner la
parole a I’autre (20).

- avec la question de recherche : la méthode qualitative peut faire ressortir des
opinions et représentations qui seraient occultées car minoritaires, des réactions non
verbales et des sentiments en lien avec le vécu, des mots-jargon spécifiques des
connaissances de la population.

- avec la population étudiée, en émettant I’hypothése que les IST seraient un sujet
tabou pour cette population.

L’entretien individuel a été privilégié, permettant aux personnes interrogées de

parler plus librement qu’en groupe, avec la garantie d’un anonymat.

II. Commission d’éthique et consentement

L’avis favorable de la Commission d’Ethique du Département de Médecine
Générale de Midi Pyrénées a été obtenu suite a la soumission de la description de 1’étude et
du formulaire de consentement (cf. Annexe II). Des remarques sur la médecine
communautaire ont été prises en compte.

Les entretiens ont été réalisés aprés explication de 1’étude et signature d’un

formulaire de consentement traduit oralement par I’interpréte (cf. Annexe III).

III. Recherche bibliographique

La recherche bibliographique a été réalisée lors de 1’¢laboration de la question de
recherche, lors de la réalisation et de 1’analyse des entretiens puis lors de 1’analyse
thématique, en raison de 1’apparition de nouvelles données.

Cette recherche a reposé sur :



- des articles scientifiques, des théses de médecine sélectionnées et des mémoires
de sciences sociales, a I’aide des outils de recherche Pubmed, Google Scholar, SUDOC!!,
CAIRN!'2, INPES", Inserm!*, BEH'®, site de ’OMS, site de la Banque Mondiale, site de
Médecins du Monde, site de Romeuropel6, avec les mots clefs suivants :

e En anglais : Qualitative research, primary care, Roma population, Roma
(Gypsies), Sexual transmitted diseases (STDs), Sexual transmitted
infections (STIs), behavior, HIV, AIDS, Syphilis, Hepatitis B, Chlamydia
infection, Gonococcal infection, HPV, prevention, condom use, risk
reduction, healthcare, Eastern Europe, Central Europe, minorities, health,
counseling, healthcare project.

e En frangais : recherche qualitative, santé sexuelle et reproductive, santé¢ de
la femme, tsiganes, Roms, Rroms, migrants, précarité, bidonville, IST,
MST, VIH, SIDA, syphilis, hépatite B, chlamydia, gonocoque, HPV,
prévalence, incidence, réduction de risque, prévention, préservatif,
sexualité, éducation pour la santé, anthropologie médicale.

- des livres sur les Roms: «Roms en (bidon)villes » de Martin Olivera (7),
« Gitans, Tziganes, Roms... : idées regues sur le monde du Voyage » de Marc Bordigoni
(13), « Je suis Tzigane et je le reste » de Anina Ciuciu (21).

- des livres sur la méthode qualitative, principalement « L’analyse qualitative en
Sciences Humaines et Sociales » de Pierre Paillé et Alex Mucchielli (4).

- des articles sur les Roms issus de la revue Etudes Tsiganes, éditée par la
FNASAT-Gens du Voyage (10,22).

- une conférence organisée par MDM intitulée « Approche anthropologique de
I’accompagnement vers les soins et atouts de la médiation sanitaire » avec, comme

intervenants, 1’anthropologue Martin Olivera et la médiatrice Slavka Radenez (15).

- un entretien avec une personne Rom vivant en bidonville sur son parcours de vie.

IV. Elaboration du guide d’entretien

L’¢élaboration du guide d’entretien a ¢été effectuée aprés des recherches
bibliographiques sur la méthode et le sujet, et avec 1’aide d’un atelier de méthodologie

organisé par le Département Universitaire de Médecine Générale de Toulouse.

' Le site sudoc.abes.fi est le catalogue du Systéme Universitaire de Documentation.

12 Le site cairn.fir regroupe des revues de sciences humaines et sociale en texte intégral.

I3 LINPES est un acteur de santé publique chargé des politiques de prévention et d’éducation a la
santé.

4 L’Inserm est I’Institut national de la santé et de la recherche médicale. C’est un établissement
public a caractére scientifique et technologique. Il s’agit du seul organisme public de recherche francais
entiérement dédié a la santé humaine.

15 Le Bulletin Epidémiologique Hebdomadaire est une publication de I’Institut de Veille Sanitaire.

16 Romeurope est un collectif composé d’associations nationales et locales qui soutiennent et
défendent les droits des Roms d’Europe de I’Est en France.
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La recherche bibliographique a permis d’identifier des thémes relatifs au sujet : la
connaissance des IST, les pratiques sexuelles, 1’utilisation du préservatif, les rapports
sexuels a risque avec 1’identification de personnes a risque, le dépistage, I’impact de
I’alcool ou de la drogue sur la prise de risque, le recours a la prostitution. Ces thémes ont
été transformés en questions ouvertes. Des questions de relance ont été réfléchies pour
chaque question ouverte.

Le guide d’entretien a été retravaillé avec les deux directeurs de thése puis un
médecin du Centre Département de Planification et d’Education Familiale (CDPEF) et des
médecins du Centre gratuit d’Information de Dépistage et de Diagnostic (CeGIDD)!” et de
MDM. Le guide a été testé aupres d’une personne médecin et d’un non médecin. Une
version initiale résultante de ce travail préparatoire a été utilisée pour les 6 premiers
entretiens (cf. Annexe [V).

A la suite de ces premiers entretiens, une autocritique réalisée par les chercheuses et
leurs directeurs de thése a été réalisée sur la manicre de guider I’entretien et sur la richesse
ou non des réponses en fonction des questions abordées. Le guide d’entretien a été ainsi
modifi¢ constituant la version finale utilisée (cf. Annexe V). Les modifications ont
concerné 1’abord de la prostitution, la question de la prise de risque, et les différences
observées en matiere de santé sexuelle entre le pays d’origine et la France. Des éléments
sociodémographiques ont été rajoutés. Les questions de relance ont été retravaillées, se

recentrant sur leur ressenti.

V. Réalisation de I’échantillonnage

Les chercheuses et les bénévoles et médecin de MDM ont convenu de commencer
par interroger les personnes avec qui existaient un lien de confiance avec MDM et qui
étaient volontaires. Ce sont les bénévoles de MDM ou du CCPS qui identifiaient les
personnes comme étant Roms. Afin de bien identifier les personnes interviewées comme
Roms, la question a été posée directement a chaque fin d’entretien a partir du 9¢éme
entretien.

Apres quelques entretiens, une sélection des personnes en vue de la réalisation d’un
¢échantillonnage le plus varié possible a été réalisée avec 1’aide des bénévoles de MDM.

Les personnes roms vivant dans les bidonvilles de Toulouse étaient principalement
d’origine bulgare ou roumaine. Certains d’entre eux avaient vécu de nombreuses années en

Espagne et parlaient donc couramment 1’espagnol. Seules les personnes identifiées par

17 Depuis début 2016 le CeGIDD résulte de la fusion des CDAG et CIDDIST.



MDM comme parlant frangais, espagnol ou roumain couramment ont été sélectionnées.
Aucune personne parlant bulgare n’a été retenue du fait de I’absence d’interpréte bulgare.
La population étudiée devait prendre en compte des personnes d’age et de sexe
différents. Les ages devaient osciller entre 16 ans et 55 ans environ, avec une répartition
assez homogene de la population selon 1’age. Les mineurs devaient avoir une autorisation
parentale. Il devait y avoir une variabilité au niveau du statut marital.
Les bénévoles de MDM ont aidé au recrutement de profils particuliers (travailleurs

du sexe, usagers de drogues intra-veineuses, homosexuels).

VI. Réalisation des entretiens

Une visite exploratoire dans un bidonville de Toulouse a été réalisée avec des
bénévoles de MDM afin de prendre connaissance du contexte et des modes de vie, et de
cibler des difficultés a la réalisation d’entretiens. La nécessité d’un interpréte roumain pour
la réalisation des entretiens a été identifiée comme primordiale, comme mis en évidence
dans la littérature (23,24). Les langues francaise ou I’espagnol étaient parfois parlées, mais
de facon élémentaire ou approximative. D’autre part, le romani'® n’était pas parlé par tous
de facon courante.

L’interpréte de langue roumaine a été sélectionné pour sa disponibilité et par son
contact sociable rassurant. Il ne s’agissait pas d’un interpréte professionnel mais d’un
interne de médecine générale ayant fait ses études de médecine en Roumanie, et qui avait
I’avantage de connaitre le champ lexical courant des IST et une facilité a parler de ce sujet.
Une préparation préalable a été réalisée, avec prise de connaissance du guide d’entretien et
¢laboration d’un lexique pouvant étre nécessaire pour les entretiens. Les principes
généraux d’un interprétariat professionnel de qualité ont été convenus avec I’interprete :
neutralité, absence de jugement, confidentialité (25).

Une réécoute de certains passages enregistrés ou subsistait un doute d’interprétation
(par une différence de longueur des verbatims traduits, sur des passages ou l’interprete
avait été en difficulté, ou par I’acquisition progressive par les chercheuses de vocabulaire
roumain) a ¢€té réalisée par une personne roumanophone, traducteur professionnel
travaillant au CCPS et connaissant bien des Roms vivant en bidonville & Toulouse
(Christian Lichiardopol). Ce second interpréte a validé de fagon globale la qualité de
I’interprétariat, et a pu affiner des éléments de retranscriptions.

Les entretiens se déroulaient dans les bidonvilles, soit au domicile soit a

I’extérieur, et dans la mesure du possible au calme en essayant de s’isoler du voisinage.

18 Le romani est la langue parlée par les tsiganes.
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Des bénévoles de MDM et du CCPS nous présentaient aux interviewés comme des
¢tudiants de la santé faisant un travail de recherche sur les infections sexuelles. Les
entretiens initiaux €taient réalisés avec les deux chercheuses et I’interprete. Tres vite, il est
apparu nécessaire de réaliser les entretiens avec seulement une chercheuse et 1’interpréte
pour réduire la géne des interviewés. Dans la mesure du possible deux entretiens maximum

par chercheuse étaient réalisés par jour.

VII. Recueil des données, analyse longitudinale et

retranscription des entretiens

Des enregistrements audio ont été réalisés pour chaque entretien. Les données ont
¢té rendues anonymes, avec mise en place d’un code chiffre ou lettre en fonction de la
chercheuse ayant réalisé 1’entretien.

Une analyse longitudinale a été réalisée rapidement a la suite de chaque entretien,
avec une retranscription du contexte de D’entretien, des éléments d’observation, des
principaux résultats et le ressenti de la chercheuse suite a I’entretien (cf. Annexe VI).

La retranscription des entretiens a été réalisée dans les jours suivant 1’entretien,

avec retranscription du verbal et du non verbal.

VIII. Analyse des données : traduction du corpus en codes

et analyse thématique

Les entretiens ont ¢té¢ découpés en unités de sens correspondant aux verbatims. Les
unités de sens ont ensuite été traduites en codes reprenant 1’intégralité du verbatim et son
contexte. Un code pouvait correspondre a plusieurs verbatims. Ce codage a été effectué par
chaque chercheuse de fagon indépendante. Ces codes ont €té ensuite mis en commun par
les deux chercheuses dans un tableau (cf. Annexe VII). Les deux directeurs de these
n’ayant pas participé aux entretiens ni aux retranscriptions, cette méthode vérifiait la
validité du processus.

Les codes ont ensuite été regroupés en catégories pour former des thémes. Les
chercheuses ont eu un sentiment subjectif d’étre a saturation des données lorsque les
entretiens n’apportaient aucune nouvelle catégorie, tout en ayant effectué une variabilité de
I’échantillon. Deux entretiens supplémentaires ont alors été réalisés pour confirmer cette
hypothese.

Les résultats ont été discutés avec d’autres experts : Dr Genevieve Molina (médecin

a MDM intervenant dans la mission rom), Eléonore Coeurdevey (anthropologue et
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bénévole & MDM dans la mission rom), Christian Lichiardopol (traducteur roumain et
salari¢ du CCPS, intervenant sur les terrains roms), Dr Jean Paul Guiraud (vice-président

de la FNASAT-Gens du voyage'? et président d’honneur du CCPS).

IX. Réflexivité et posture des chercheuses

Les chercheuses ont réalisé un effort de réflexivité tout au long de leur travail de
recherche. Un travail autour de la posture des chercheuses dans leur recherche a été fait
lors de la détermination du théme de recherche (avec travail individuel sur la justification
de ce sujet), de la question de recherche, lors de la réalisation du guide d’entretien, et des
entretiens (avec I’analyse longitudinale), lors de ’analyse des données recueillies et lors de
I’impression suggestive d’étre a saturation des données. C’est ce que P. Paillé et A.
Mucchielli nomment ’équation intellectuelle du chercheur, c’est-a-dire «un équilibre
entre lectures, prise en compte de modeles et théories d’une part, et posture d’ouverture et
de découverte sur le terrain d’autre part » (26). Un carnet de bord était tenu par chacune
des chercheuses tout le long du travail de these

Lors de la réalisation du guide d’entretien, un travail sur les préjugés et les a priori
a ¢été fait. Les chercheuses pensaient que la stérilité ou la fécondité seraient des
thématiques abordées par les femmes, que la syphilis reviendrait souvent, que les
interviewés auraient des difficultés a parler des IST, que 1’abord des IST avec les hommes
serait particulierement difficile, qu’aborder les questions de pratiques sexuelles, du nombre
de partenaires, de ’homosexualité et de la prostitution serait compliqué, que les premiers

rapports sexuels auraient eu lieu plus tot que dans la population générale.

19 FNASAT-Gens du voyage : Fédération nationale des associations solidaires d'action avec les
Tsiganes et les Gens du voyage.

12



RESULTATS

I. Description de la population étudiée

A. Déroulement des entretiens

Les entretiens se sont déroulés entre le 8 juin 2015 et le 2 février 2016. Les
premiers interviewés ont été choisis au hasard parmi des personnes connues des bénévoles
de Médecins du Monde. Les chercheuses et I’interprete étaient présentées aux interviewés
par les bénévoles de Médecins du Monde. Les quatre premiers entretiens se sont déroulés
en présence des deux chercheuses et de 1’interpréte. Tous les autres entretiens se sont faits
avec une seule chercheuse et I’interpréte. Deux a trois entretiens sur un bidonville étaient
réalisés par demi-journée. Du fait de la curiosité suscitée par les entretiens, les personnes
attendaient leur tour derriere les caravanes. Quatre entretiens furent réalisés en une aprés-
midi ce jour-la par une chercheuse. Deux entretiens ont été réalisés avec la présence de
I’épouse de I’interviewé, celles-ci ne voulant pas partir malgré les demandes de la
chercheuse. Quelques entretiens ont été interrompus par des passages d’autres personnes
du terrain. Les entretiens ont été¢ réalisés en roumain, sauf deux entretiens qui ont été
menés en francais et un entretien ou était inclus de ’espagnol. Aucun entretien n’a été

réalisé en romani.

B. Nombre et durée des entretiens
Dix-neuf entretiens ont été réalisés, dont deux entretiens de personnes roumaines
qui se sont définies comme non roms a la fin des entretiens. Celles-ci ont été exclues de
I’analyse des résultats. Onze femmes et six hommes roms agés de 16 a 50 ans ont été
interrogeés.
Les entretiens ont duré entre 15 minutes et 1 heure. La moyenne était de 32 minutes

(cf. Annexe VIII).

C. Entretiens refusés
Lors de la visite exploratoire de présentation de I’étude, de nombreuses personnes
ont répondu : « Il n’y a pas de ca ici, allez voir la-bas », ou bien « Nous, ce que ['on
souhaite ¢’est trouver un travail ! ».
Plusieurs entretiens ont été refusés en raison de I’absence de connaissance sur le
sujet évoquée par les personnes ou du refus d’enregistrement.
Le recrutement des hommes a ¢été difficile, car ils étaient souvent occupés a

travailler la ferraille, ou se disaient non concernés par le sujet.
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Deux entretiens ont dii étre écourtés en raison de sollicitations de la part de la
famille de I’interviewé pour qu’il retourne travailler, et de I’arrivée d’une, deux puis cinq

personnes dans la caravane durant 1’entretien.

D. Saturation des données
La saturation des données a €té obtenue aprés quinze entretiens analysés. Deux
entretiens supplémentaires ont été fait pour confirmer cette saturation ; aucune nouvelle

catégorie n’est apparue.

E. Entretiens réalisés dans trois bidonvilles

Les entretiens ont été réalisés dans trois bidonvilles toulousains, sur les lieux
d’habitation des personnes interrogées, a 1’intérieur des cabanes ou des caravanes, ou a
I’extérieur, devant les cabanes.

Dans chaque bidonville et dans chaque regroupement, les personnes étaient
originaires de régions différentes. Les profils « extrémes » participant ont été une
prostituée, un usager de drogues par voie intra-veineuse infecté par le VHC, I’épouse de
celui-ci, une personne vierge, des personnes ayant recours a la prostitution, des personnes
ayant plusieurs partenaires.

Les résultats sont illustrés par les verbatims en gris dans le texte.

II. Diversité des connaissances des IST

A. Diversité des attitudes et des sentiments

Les personnes interrogées avaient des attitudes différentes pour parler des IST.
Certains (uniquement des hommes) se présentaient comme « experts » dés le début de
I’entretien et s’exprimaient sur le sujet avec une certaine aisance. « (4 propos des IST) Je
sais beaucoup ! » M. E, n’hésitant pas a se prendre comme exemple pour décrire des
situations.

D’autres faisaient part d’une certaine curiosité sur les IST en général ou sur des
sujets comme le préservatif féminin.

Beaucoup parlaient d’IST avec un certain détachement. Certains parlaient des IST
en restant tres évasifs, et en spécifiant que ¢a ne leur était pas arrivé. D’autres exprimaient
un probléme comme si ¢a ne les concernait pas directement, puis dans un second temps, au
fil de l’entretien et avec l’acquisition d’une certaine confiance, se réappropriaient le

probléme.
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D’autres (uniquement des femmes) présentaient un désintérét pour le sujet, lié¢ a
une fatalité « Non ca ne nous intéresse pas ! De toute fagcon on mourra un jour !» Mme F.
A chaque fois, les personnes se confiaient a voix basse quand elles parlaient d’un
probléme personnel ou quand elles voulaient poser une question.

Les interruptions par une autre personne durant I’entretien entravaient toujours
I’aisance qu’avait pu acquérir I’interviewés.

Les IST engendraient chez tous les participants 8 un moment donné un sentiment de
peur et de crainte mis en évidence par un visage grave, que ce soit sur les IST en général,
la syphilis, le SIDA ou I’hépatite. Cette peur était souvent associée a I’idée que la maladie
pouvait étre grave et parfois mortelle.

Concernant 1’abord d’une personne imaginée comme ayant une IST, les réactions
¢taient ambivalentes, avec une volonté d’aider, volonté mélée a un sentiment de peur et de

honte.

B. Connaissances des IST

Les IST connues des personnes interrogées étaient diverses, mais celles citées
spontanément étaient le plus souvent le VIH/SIDA, la syphilis et I’infection a gonocoque.
« La plus grave c’est le SIDA, et la gonorrhée. C’est une maladie vénérienne qui se
transmet par le sexe. La syphilis aussi ¢a se transmet par le sexe. » M. 7.

Le caractére forcément symptomatique d’une IST était décrit par la plupart des
interviewés. Les symptomes évoqués étaient variés : fievre, malaise, nausées, vertiges,
leucorrhées, briillures mictionnelles, écoulement urétraux, lésions génitales, douleurs
abdominales, éruption cutanée... « Je le saurais s’il y avait des changements dans mon
corps, par exemple de la température. Je pense que si j’étais malade j’aurais des
symptomes de ce genre, que mon corps réagirait. (...) S’il y avait une infection, j’aurais de
la fievre, des vertiges, envie de vomir, mal a la téte. » Mme 4.

Quelques personnes ont spécifi¢ qu’une IST pouvait étre asymptomatique et ne
pouvait se déceler que par des tests sanguins ou urinaires. « Il y a beaucoup de maladies ou
d’infections qu’on ne peut voir que dans les urines ou le sang » M. E.

Les modes de transmission retrouvés étaient la voie sexuelle, sanguine, la
transmission mere-enfant, la voie salivaire et le contact indirect (via une chaise). « [l ne
faut pas qu’ils aient de relations ensemble, s’il sait qu’il a une maladie, 1’autre il ne
s’approche pas de lui car avec la relation sexuelle il va ’attraper, a travers le baiser aussi,

et par le sexe. » M. G.
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Les termes « sperme » et « sécrétions vaginales » comme vecteur d’IST n’ont
jamais été abordés spontanément par les participants (en dehors des leucorrhées).

La rapidité de la transmission des IST était décrite spontanément par certaines
personnes interrogées. « Je n’ai confiance en personne ! Hum, parce qu’avec un contact
sexuel, ¢a s’attrape trés vite, trés vite ! Tu as une maladie, tu as un contact sexuel ¢a
s’attrape tres vite ! » M. E.

Le traitement de la syphilis et de I’infection a gonocoque par injection
d’antibiotiques a ¢été évoqué par plusieurs participants. « Il y a un médicament
antibiotique pour ce genre de choses, une injection, et ensuite on échappe a la maladie. »
M. 7.

Un interview¢ a spécifié qu’il existait des maladies liées au genre : ’homme peut
étre infecté par le VIH et la femme par la syphilis. « [l y a une maladie ou chez le garcon et
la fille c’est différent. Il y a un nom de maladie ou chez les hommes ¢a se dit d’'un nom et

chez les femmes d’un autre nom. » M. G.

C. Mode de connaissances des IST

Le vécu dans I’entourage d’une personne ayant eu une IST (famille ou ami) était
la principale source de connaissance des IST, des symptomes, des modes de transmission,
des traitements « Je connais quelqu’un quand il va au WC il a mal et ¢a le brule mais je ne
sais pas ce qu’il avait. J’ai déja entendu quelqu’un comme ¢a » Mme D.

Inversement, certains justifiaient leur non-connaissance des IST par le fait qu’ils
n’en avaient jamais eu et qu’ils ne connaissaient personne n’en ayant eu. « Je ne connais
aucune maladie car je n'ai jamais rien eu. » Mme A

L’absence de vie sexuelle (virginit¢) ou le début récent de la vie sexuelle
justifiaient le peu de connaissance des IST. « Je n’ai pas commencé ma vie sexuelle depuis
longtemps donc je ne connais pas beaucoup » Mme 1

Le niveau d’étude ¢tait directement li¢ a 'importance des connaissances sur les
IST.

Les personnes plus agées décrivaient avoir eu une éducation sexuelle a I’école, sous
le régime communiste. « C’¢tait un pays communiste quand j’étais a 1’école. On était
obligé I’aller a I’école. La police t’amenait a I’école. Et donc j’ai appris comme ¢a. » M. 7,

contrairement a leurs enfants.
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D. Diversité dans le mode de partage des informations sur

les IST

Certains participants décrivaient des difficultés pour discuter des IST au sein de la
famille avec un sentiment de honte, « Mais sinon si quelqu’un m’en parlait... On est
comme une famille ici. C’est les parents de mon mari (montre du doigt les caravanes). On
est tous une famille donc si on parle entre nous, on aurait un peu honte. Ca serait
difficile. » Mme 1, alors que d’autres en parlaient aisément, notamment entre pere et fils, et
mere et fille.

Plusieurs profils de personnes se sont dégageés :

- Les couples en concubinage ou mariés ayant commencé leur vie sexuelle
depuis plusieurs années qui échangeaient sur d’éventuels symptomes d’IST
entre €époux. « Nous sommes ensemble, nous sommes marié€s, il n’y a pas de
secret » M. G

- Les adolescentes qui en parlaient aisément avec leurs meéres ou d’autres filles.
« Out entre femmes. La sceur, la mere. Mais les fréres ou le pere non. » Mme 3

- Les jeunes garcons qui discutaient de symptomes d’IST avec leurs meéres.

- Les personnes plus agées, de 40-50 ans, parents ou grands-parents, qui
décrivaient éduquer leurs enfants aux risques liés a la sexualité et a 1’utilisation
des préservatifs « (a propos des IST) Aux enfants aussi on a expliqué ce genre
de choses (...) D’aller avec une femme sans utiliser les ballons. Qu’ils le
comprennent bien. Maintenant tout le monde a des maladies, il faut faire

attention. » M. 7.

III. Représentations des IST (hors VIH/SIDA) et

émergence d’un lexique

Le terme « infection » ¢tait parfois utilisé. Sa signification n’était pas tres claire.
L’ «infection » était tantdt décrite comme des brilures mictionnelles chez 1'homme et
chez la femme tant6t comme des douleurs pelviennes chez la femme.

Les « maladies vénériennes, qui t’infectent et qui te tuent. » M.7 désignaient les
IST chez des personnes plus agées.

Un contact avec lintérieur du corps était décrit comme nécessaire pour

transmettre les IST «ca peut se transmettre parce qu’il y a un lien direct avec le corps
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humain intérieur. La partie extérieure non. A I’intérieur du corps c’est plus sensible. C’est
comme ¢a que je le pense. » Mme 4.

La désignation du sexe féminin, de la vulve ou du vagin était désignée de maniere
vague et globale par I’expression « Vers le bas » Mme C.

Les leucorrhées étaient fréquemment abordées par les femmes qui se disaient
« enthumeées des ovaires », « ¢a se fait a cause de I’eau » Mme C. Cette image de « rhume
des ovaires » ¢tait associée a la notion de refroidissement du corps lorsqu’elles restaient
trop longtemps dans 1’eau froide, alors que 1’eau chaude avait des vertus thérapeutiques.
Cette représentation de « rhume des ovaires » a ¢été retrouvée dans des bidonvilles
¢loignés géographiquement, donc chez des personnes ne venant probablement pas de la
méme région.

Les infections urinaires étaient souvent confondues avec des IST.

I existait une confusion entre les hépatites A, B et C. Le mot hépatite évoquait
principalement une maladie du foie caractérisée par un ictére et dont le mode de
transmission serait 1’alimentation. Deux personnes ont parl¢ d’hépatite noire, « [’hépatite
noire est plus dangereuse que 1’hépatite chronique et que I’hépatite systéme. Avec
"hépatite noire si tu ne traites pas a temps alors tu meurs » Mme B, dont le traitement de
I’hépatite serait effectué par une entaille faite au front par un médecin, « Quand j’ai eu la
jaunisse comme ¢a (éfant enfant), je me suis taillée ici tu vois (en montrant son front). Et il
y a du sang noir qui est sorti. » M. 5. Quand une hépatite ¢tait décrite comme mortelle, il
s’agissait de I’hépatite C. « J’habite a la capitale, a Bucarest en Roumanie. Elle elle habite
a 400 - 500 km de moi (en parlant de sa femme) et la ou elle habite ils parlent d’autre
chose, I’hépatite mortelle par exemple. Et a Bucarest la capitale ou les personnes ont plus
de capacités développées, on parle d’hépatite C. » M. 5. Parfois les personnes citaient des
hépatites a transmission sexuelle ou sanguine sans qu’ils ne fassent de distinction.

L’hépatite B a ét¢ abordée par une seule personne qui affirmait « Tu peux en
guérir, mais le microbe peut rester dans le corps. » Mme 4.

La syphilis a ét¢ décrite par un homme comme une chair « qui croit en plusieurs
années » « ¢a pousse a I’intérieur, ¢a peut s’¢liminer et si tu ne le traites pas a temps avec
le laser, c’est trop tard » M. G.

Le mot employé pour désigner la gonorrhée était « sculament » « Sculament, j’ai
pas les mots pour pouvoir I’expliquer, je ne peux pas expliquer dans une autre langue. Je
I’ai appris dans mon pays. » M. 7.

Le cancer était souvent associé a une IST, ou comparé a une IST dans sa gravité.
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Une interviewée a désigné les personnes les plus a risque d’IST comme les « gens
de la rue », renvoyant aux personnes ayant des rapports tarifés. « Quand je disais les gens
de la rue, je me référais a la prostitution. » Mme H.

Le « ballon » désignait le préservatif « (a propos des moyens de prévention d’IST)
Avec les ballons ! Tu sais les ballons (...) Et oui les préservatifs ! » Mme C.

Le préservatif féminin était distingué du préservatif masculin par la qualification de
«grand ». « Ah le grand ! » Mme 6.

Les pourcentages ¢taient utilisés pour comparer des éléments entre eux : « e
SIDA, pour moi, ¢a fait 100% grave. Et I’hépatite C c’est 70%... Ou 50%. » M. 5 ou
expliquer un risque « Il faut se protéger avec un préservatif, et ensuite, disons que tu es

protégé a 90%. (...) Pas a 100%, mais a 90%. » M. 4.

IV. Le SIDA : une maladie grave, une maladie qui fait

peur

Le SIDA était considéré chez la plupart des interviewés comme une maladie grave
car mortelle. « C’est des maladies vénériennes, qui t’infectent et qui te tuent. La plus grave
c’est le SIDA, et la gonorrhée. » M. 7. Certains racontaient qu’ils ont vu des personnes
atteintes du SIDA dans des bidonvilles.

Le SIDA était décrit comme une maladie dure, comme le cancer « C’est une
maladie dure, grave le sida, et le cancer » M. G

La possibilit¢ d’un traitement du VIH/SIDA semble incertaine chez les uns et
ignorée chez les autres « Chez nous on n’en a pas encore trouvé ici. Chez nous en
Roumanie non. J’ai pas entendu en tout cas. » Mme 4. L’absence de traitement du VIH
¢tait souvent comparée a la possibilité de traiter la syphilis ou la gonococcie. Deux
personnes seulement semblaient décrire la possibilit¢é d’un traitement chronique ca fait
quelques années qu’il a le SIDA, tous les jours il est normal, il prend le traitement,
normal. » M. 5en lien avec un vécu dans I’entourage. Ces éléments faisaient ressortir
qu’une personne infectée par le VIH pouvait « sur » vivre (Mme 3) avec le traitement.

L’imploration d’une protection divine revenait particuliecrement a I’abord du
SIDA et a une moindre mesure pour la syphilis : a la fois pour éviter une contamination et
a la fois comme un déterminant d’une guérison. « Grace a dieu peut-étre que ca peut
s’éliminer mais sinon non je ne pense pas que ca soit possible » M. 5. La majorité des

personnes ¢étaient de religion chrétienne (Catholiques, Orthodoxes, Pentecotistes).

19



Le SIDA n’était & aucun moment distingué¢ du VIH. Le SIDA était toujours décrit
comme symptomatique. En effet le terme VIH n’était jamais cité spontanément et aucune
période latente asymptomatique n’était décrite. Une dégradation du corps était décrite
avec notamment un amaigrissement et une altération de 1’état général marquée « Oui j ai
vu, entendu parlé d’une femme espagnole en Espagne. J’ai entendu, vu des manouches qui
avaient le SIDA (...) moi j’ai entendu, avant elle €tait trés grosse et en quelques mois on ne
la reconnaissait plus, 30 ou 40 kg, j’en suis resté... » M. E entrainant un sentiment de
stupeur, « comme ¢a, et les gens, je dis a un ami a moi, qu’est-ce qui lui arrive a cette fille?
comment se fait-il qu’elle perde autant de kilos? », de peur, suivi d’une attitude de fuite
« Je me suis vite éloigné. Ca m’a fait peur. » M. E

Les personnes ayant le SIDA étaient considérées comme anormales « Je ne le vois
pas normal comme une autre personne. » M.5

Par ailleurs existait une attitude globale de mise a I’écart décrite dans plusieurs
entretiens. Il ne ressortait pas de jugement moral explicite mais plutot une peur suscitée par
la maladie.

Les mécanismes de transmission du VIH/SIDA décrits étaient les suivants :

- sexuelle par « le contact avec une partie intérieure » Mme 4.

- sanguine comparant le SIDA a « une maladie tout pareil, le cancer du sang » et
expliquant son issu « le SIDA c’est déja dans le sang, et donc ¢’est une maladie mortelle »
Mme 4. Cette transmission sanguine pouvait étre due a une extraction dentaire, le contact
de deux Iésions cutanées, les injections IV, ou I’usage du coupe-ongle.

- verticale de la mére au nouveau-né

- non vénérienne : « Si quelqu’un a le SIDA et si il reste assis a cet endroit (en
montrant la banquette ou il est assis) qu’il se léve et s’en va et que quelqu’un d’autre
s’assoit au méme endroit alors il peut Iattrapper aussi » M. G. 1l existerait aussi une peur
de transmission méme en discutant avec la personne et donc une mise a distance : « (¢
propos d’une personne imaginée ayant le SIDA) Je respecte la personne mais je ne veux
pas avoir trop de discussion avec elle. Je ne saurais pas comment I’orienter, je me
protégerais moi-méme. J’aurais peur premierement parce que je saurais qu’il est malade,
parce que c’est une maladie qui se transmet, donc j’aurais peur » Mme 4.

La contamination était ressentie comme une fatalité « Y’ a des personnes... Cest
comme ¢a la vie, ¢’est lui qui a pris ¢a. » M. 5

Deux personnes jeunes (16 et 18 ans) ignoraient 1’existence du VIH/SIDA.
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V. Peu de données sur les infections aux VHB, HPV,
herpés virus, chlamydia

L’hépatite B ou I’hépatite a transmission sexuelle était trés peu identifiée dans le
corpus.

Les infections a HPV et les condylomes étaient ignorés par tous, tout comme les
infections a I’herpés virus. Le frottis cervico-vaginal n’a été évoqué a aucun moment de
I’étude.

L’infection a Chlamydia n’était pas identifié¢e comme une IST. L’explication

donnée était que « ca, ¢a vient de France et ¢ca ne vient pas de Roumanie ». M. 5.

V1. Peu de données sur Pinfertilité

L’infertilit¢ comme éventuelle complication d’une IST n’a été évoquée qu’une
seule fois en décrivant I’impossibilité de « devenir enceinte » compagne de M. G si elle
avait la syphilis. Or I’impossibilité d’avoir des enfants a été décrite comme une souffrance
par une participante : « (a propos de difficultés a concevoir) Non ]’y arrive pas, mais je
Veux... (triste). J’ai pleuré hier soir pour ¢a. Parce que mon mari, tous les jours il me parle

de ca, et je ne peux pas. » Mme 6.

VII. Pratiques sexuelles

Les hommes racontaient avec plus d’aisance et parfois fierté leurs premiers
rapports sexuels. L’age des premiers rapports pour les femmes plus agées était de 13 ans
et pour les plus jeunes de 16 ans. Pour les hommes, cela oscillait entre 11 et 16 ans.

Tous parlaient de relations stables établissant eux-mémes un lien avec leur
coutume ou loi. Le couple stable paraissait protecteur par rapport aux IST, car aucun
danger ou doute n’était ressenti au sein du couple « Je ne suis pas tombée malade depuis
un an et demi, donc mon mari n’est pas malade. » Mme 1. Il était mal vu d’étre célibataire
ou d’avoir plusieurs partenaires. Pour la plupart, les personnes décrivaient une succession
dans le temps de partenaires / mari ou femme stables. Par ailleurs les hommes relataient
plus facilement que les femmes des relations sexuelles extraconjugales. Les hommes
évoquaient leurs recours a des rapports sexuels tarifés. Aucune personne interrogée ne

disait recevoir de 1’argent pour des relations sexuelles.
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Les rapports homosexuels chez des hommes ont été cités une fois spontanément.
L’homosexualité était alors associée a un « handicap » M. K. Les rapports sexuels entre
femmes faisaient sourire les femmes. Les rapports anaux n’étaient jamais évoqués. Les

rapports oro-génitaux €taient évoqués par des hommes.

VIII. Personnes percues comme a risque d’IST

Les personnes identifiées comme a risque d’IST étaient : les personnes ayant des
rapports sexuels tarifés, « J’ai fait des conneries avec des personnes sans savoir si elles
¢taient bien ou pas, des putes », les personnes physiquement sales (clochards), « ou des
personnes qui ne se lavent pas ou des choses comme c¢a » M.5, les jeunes (évoqués par des
personnes plus agées) « Parce que les jeunes sont plus dynamiques, ils ont plus
d’adrénaline. Ils sont exposés a se connaitre plus, et donc ils s’exposent a plus de risque »
Mme 4, les personnes ayant des partenaires multiples. Une personne a évoqué les
femmes comme plus a risque «car les filles ont plus de relations sexuelles avec les
hommes, ca dépend des femmes aussi ! ¢a dépend si elles se protegent, si elles ne se
protegent pas, elle a plus de chances d’attraper des maladies » M. G

Les hommes ayant des rapports avec d’autres hommes n’ont pas été cités comme a
risque.

Suite a la prise de toxiques (alcool ou drogue), les rapports étaient souvent vécus
comme plus « fou » Mme D, que ce soit chez les hommes ou chez les femmes. Certains
évoquaient la déréalisation que pouvait induire 1’alcool. Parfois une agressivité du
partenaire masculin lors de ce type de rapports était décrite « (Par rapport a la prise
d’alcool du partenaire lors du rapport sexuel) Oui ! Il peut étre plus agressif il ne réalise
pas ce qu’il fait a ce moment » Mme B. Le risque d’IST dans ce contexte n’était pas

identifié. L utilisation du préservatif dans ces situations était inexistante.

IX. Utilisation et perception du préservatif

Les moyens de prévention des IST cités étaient : le préservatif, 1’abstinence et la
réalisation de tests de dépistage lors de la mise en couple.

Chez beaucoup le préservatif était per¢cu comme théoriquement bon. « C’est bien ¢a
te protege. » M. K.

Pour certaines personnes, le préservatif ne protégeait pas a 100 % des IST, il

n’était pas completement fiable.
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Par contre, aucune difficulté de pose du préservatif n’était évoquée, mise a part
pour le jeune homme vierge qui ne savait pas comment 1’utiliser car il n’en avait jamais
manipulé.

En pratique, les personnes (hommes ou femmes) qui avaient déja utilisé le
préservatif se plaignaient de la perte de sensibilité durant les rapports sexuels. « (en
parlant du préservatif) Ce n’est pas la méme confiture. Tu ne sens pas pareil avec ou sans
le ballon. Peau a peau ! » M. K.

Chez les jeunes débutant leur activité sexuelle, deux profils de non-utilisation du
préservatif se dessinaient :

- des personnes insouciantes par rapport aux risques d’IST et ayant des partenaires

multiples.

- des personnes souhaitant une grossesse apres la mise en couple. Le préservatif
¢tait alors identifi¢ comme contraceptif principalement. « Maintenant avec mon copain
pourquoi je mettrais un préservatif, comme c’est mon copain alors je pourrais avoir des
enfants avec lui donc on ne se protége pas [’un de ’autre comme c’est mon copain » Mme
D.

Chez les femmes ayant une activité sexuelle depuis plusieurs années, les femmes
enceintes ou celles ayant déja des enfants, le préservatif était surtout associé a un moyen de
contraception « Il y a des pastilles anticonceptionnelles et je suis devenue plus grosse
avec, du coup j’ai utilisé le préservatif pour ne pas devenir enceinte au lieu de prendre les
pastilles. » Mme B.

En pratique aucune femme ne déclarait utiliser le préservatif dans le but de se
protéger des IST.

Dans les autres cas ’'usage du préservatif dans une relation stable (et vivant sous le
méme toit) était ressenti pour les femmes comme une insulte renvoyant a une pratique de
prostitution « Tu es mon mari et tu utilises un préservatif ! Je ne suis pas ta pute, pourquoi
tu utilises ¢ca ? Depuis tant d’année ensemble ! » Mme A.

Les hommes ne déclaraient 1’utiliser que pour les relations sexuelles tarifées ou
lors de relations extraconjugales. Ceci dépendait de la relation avec la personne et de son
hygiene apparente.

La « double protection » avec préservatif et contraception n’a jamais été évoquee.
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X. Prise en charge d’une IST

A. Dépistage
Certaines personnes interrogées ont relaté la réalisation de tests de dépistage apres
la « mise en couple », c'est-a-dire apres le premier rapport sexuel, « Je suis allée chez le
médecin pour faire les analyses, c’était aprés le premier rapport sexuel. » Mme 1 ou de
fagon annuelle pour vérifier s’ils étaient indemnes d’IST. D’autres personnes n’avaient

jamais réalisé de bilans d’IST car ils se décrivaient en couple mariés stables.

B. L’hopital : principal moyen de recours identifié

L’hopital et notamment I’hépital mére-enfant de Purpan (Paul de Viguier) était le
principal moyen de recours évoqué par les personnes interrogées en cas de suspicion
d’IST. « Par exemple les urgences, je connais la-bas, il y a tout type de docteur. » M. E.
L’hopital bénéficiait d’une image bienveillante « [Is vont m’aider, j’irai a [’hopital » Mme
B.

Le médecin généraliste en France n’était pas cité par les participants. Une
personne a évoqué le médecin de famille de Roumanie comme moyen de recours en cas
d’IST « Il va a son docteur principal. Parce que chacun a son propre docteur, son médecin
de famille. » M. 2.

Les structures de premiers recours a Toulouse comme le CeGIDD, le CDPEF ou

méme la PASS n’ont été évoquées par aucun participant.
C. MDM et le CCPS : des associations ressources bien

identifiées
Les personnes interrogées ont souvent cité¢ les bénévoles de MDM et les
intervenants du CCPS (intervenant parlant roumain notamment) comme des personnes de
confiance pouvant les aider dans les prises en charge médicales. « Ils vérifient si tu as

quelque chose, si tu es malade, donc oui c’est bien. » M. 7.

D. Les obstacles a la prise en charge des IST

La barriere de la langue a été citée par plusieurs personnes comme étant un frein a
consulter en cas de symptomes d’IST.

D’autres personnes ont précis€é qu’il était toujours possible de se faire
accompagner par une personne du bidonville parlant frangais en cas de nécessité. « Ici il y
a 3-4 personnes avec des enfants plus jeunes qui vont a I’école, et donc ils parlent treés bien
francais. Il y en a toujours un qui va chez le médecin avec eux. Chez le médecin ou

n’importe ou, pour aider, donc il n’y a aucun probléeme. » M. 7
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L’isolement social (avec [’absence de personne ressource) et 1’isolement
géographique (absence de moyen locomotion) étaient décrits par plusieurs interviewés
comme une difficulté supplémentaire pour consulter en cas de symptomes d’IST. Une
participante a évoqué 1’absence de garde d’enfant comme un frein a la consultation. « La
doctoresse m’a examinée, elle m’a dit que ¢a se voyait pas mais que de toute facon il fallait
aller a I’hopital, et elle a pris rendez-vous mais je n’ai pas pu y aller parce que je n’ai
personne a qui laisser les enfants. » Mme F.

Les structures de premiers recours n’étant pas identifiées, les participants se
sentaient démunis lorsqu’ils voulaient étre pris en charge « Je ne connais pas la langue, je
n’ai pas de voiture ou quelqu’un avec qui aller, je ne sais pas ou aller. Je suis comme un

oiseau perdu. » Mme A.

XI. Contexte environnemental, social, culturel a prendre

en considération

A. Parler d&’IST: un sujet tabou mais possible par

I’humour

Parler d’IST est un sujet tabou pour tous car li¢ a une honte. « Les maladies qui se
transmettent par le sexe.... mmbh... j’ai un peu honte de le dire (...) J’ai appris plusieurs
choses mais j’ai un peu honte de parler de choses comme ¢a (...) De parler de ¢a, ¢a me
fait honte... (tres géné) (...) Ce genre de trucs, on n’en parle pas, les maladies en général,
mais surtout les maladies sexuelles (@ du mal a dire « sexuel »). (...) Chez nous les
tsiganes, c’est la honte. C’est la loi, la coutumes. » M. K.

Face aux difficultés pour I'interviewé a parler de certaines choses, le rire était
souvent utile que ce soit pour les interviewés ou les chercheuses pour banaliser le sujet.
L’abord du préservatif masculin « Quand je I’ai vu (en parlant du préservatif) je pensais
que c¢’¢était un ballon ! (rires de tous) Si tu sais ¢’est différent, mais si tu sais pas! (rires) »
Mme A, du préservatif féminin, et de ’homosexualité étaient les sujets suscitant le plus de

rires communicatifs.

B. Récit de leurs propres coutumes
Les interviewés faisaient souvent référence a des «lois » tsiganes pronant la
monogamie ct le couple stable. Un jugement moral vis a vis des rapports sexuels

extraconjugaux était décrit comme entrainant des conséquences fatales. « Du moment que
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le partenaire a d’autres amoureuses, la il y a un probléme, il arrive ce qu’il arrive. » Mme
4.

La virginité des filles avant le mariage (et dans une moindre mesure des gargons)
¢tait racontée par certains interviewés comme quelque chose de I’ordre de la coutume.
« Avec la femme ils se marient, ils se mettent ensemble, ils vont a I’église. A la nuit de
noce, 1l part avec la fille et on montre la robe de la mariée dehors a tout le monde avec le
sang dessus. S’il n’y a pas de sang, la fille dégage. (...) C’est important surtout chez la fille
(...) Pour le gargon aussi c’est important. (...) Il ne faut pas qu’il soit tombé amoureux
avant. Il ne faut pas qu’il soit all¢ avec une autre fille parce qu’on se connait, tout ¢a. » M.
3. Cependant certains se considéraient comme moins traditionnels que d’autres groupes,

car ne portaient pas les jupes longues, la moustache...
C. La promiscuité dans un contexte de vivre-ensemble

avec la famille
Les personnes évoquaient les inconvénients a vivre en promiscuité avec la famille.
I1 existait parfois une peur réelle de jugement de la part des proches. « Il ne faut pas qu’il
soit allé avec une autre fille parce qu’on se connait, tout ¢a. » M. 3. Une IST pouvait
prendre des proportions démesurées avec une peur du scandale « [l faut que ca se fasse
discretement (a propos de la prise en charge de leucorrhées suite a un rapport non
protégé) sinon ¢a va faire un scandale ! » Mme A.

Quelques entretiens étaient interrompus par la famille ou le voisinage.
D. Promiscuité et précarité: I’environnement d’un

bidonville

La promiscuité des personnes liée a leurs lieux de vie (cabanes et caravanes proches
les unes des autres au sein du bidonville) était décrite par les interviewés comme entrainant
un manque d’intimité concernant la sexualité. « Dans la caravane, les enfants dorment la ;
quand ils font du sexe ensemble, il y a les enfants juste a coté qui regardent. Ils entendent
tout autour toutes les conneries qui se disent autour, c’est comme ¢a qu’ils savent ce que
c’est apres. Il n’y a pas d’éducation ici. » Mme D.

Les participants souhaitaient discuter de leurs vécus personnels de symptomes
d’IST dans I’intimité sans que les autres personnes du bidonville entendent. « Je veux dire
quelque chose de secret maintenant (demande a la femme qui s'est immiscée dans la
conversation de partir) » Mme A.

Des informations sur les IST seraient transmises sur le site du bidonville, entre

adultes, et en présence des enfants.
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DISCUSSION

I. Forces et limites de I’étude

A. Forces de I’étude

Sujet original en France
La revue de la littérature a révélé qu’il n’existait pas d’études qualitatives
semblables dans la littérature sur le sujet des IST chez des Roms en France. D’autre part,
des theses sur la périnatalité (19) ou sur la contraception (18) chez les Roms en France

suggéraient qu’il existait un intérét d’aborder le théme des IST.

Nombre, durée et acceptation des entretiens

Les entretiens ont été relativement longs en dépit des circonstances. En effet, les
personnes restaient pour 1’entretien malgré les interruptions multiples et I’intimité du sujet.
Les interviewés étaient plutdt reconnaissants d’avoir pu aborder certains €¢léments a la fin
de I’entretien. Il n’y a pas eu de gros obstacles lors du recrutement de nouvelles personnes,
témoignant d’une acceptation de la population a réaliser des entretiens sur le sujet. Une
seule visite exploratoire a été réalisée sur un seul terrain ; ceci n’a pourtant pas empéché
les chercheuses de trouver des candidats sur les autres terrains. Cette assez grande
« facilité » a réaliser I’enquéte a la surprise de beaucoup de personnes (professionnels de
sant¢ ou bénévoles) met en exergue que parler de santé sexuelle est probablement
réalisable avec n’importe quel type de population. Comme le précise N. Spenatto, peut-étre

est-il nécessaire a nous professionnels d’en premier lieu « dédramatiser » le sujet (27).

Validation interne par triangulation des données

La validation interne consistait a vérifier que les données recueillies représentaient
la réalité. Une des fagons d’y parvenir est la triangulation des sources. Cette triangulation
permet de comparer les résultats obtenus a partir d’au moins deux sources de données (les
deux chercheuses). Les résultats de 1’analyse sont soumis aux acteurs qui ont participé a la
recherche pour les corroborer (28). Les résultats ont ainsi été discutés avec des
«experts » : Dr Genevieve Molina, Eléonore Coeurdevey, Christian Lichiardopol et le Dr
Jean Paul Guiraud. Dans un second temps les résultats ont été confrontés aux données de la

littérature.

Validité externe : une diversité des profils
Ce type d’étude devait inclure plus particulierement des personnes dites a risque
d’IST (selon I’OMS), c'est-a-dire les populations marginalisées qui connaissent les taux

d’IST les plus ¢élevés : les populations mobiles, les adolescents, les consommateurs de
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drogues injectables, les travailleurs du sexe, les hommes ayant des rapports sexuels avec
d’autres hommes, les détenus (29).

L’¢échantillon est ciblé et représentatif de la problématique étudiée. En effet on
retrouvait : un usager de drogue IV atteint d’hépatite C, la compagne d’un toxicomane, des
hommes et femmes a partenaires multiples, des personnes ayant recours a des relations
sexuelles tarifées, des femmes enceintes, des adolescents, une femme dont le mari était
détenu, la fille d’une infirmiére, des personnes utilisant ou non le préservatif, un homme se
déclarant vierge de rapport sexuel. Un doute persistait quant a une personne qui
pratiquerait des relations sexuelles tarifées.

L’échantillon était divers par les données sociodémographiques recueillies que ce
soit sur les ages (16 a 50 ans), le statut matrimonial, les régions d’origine, la provenance
(ville ou campagne), les pays traversés, la durée de séjour en France, les langues parlées,
les couvertures maladies obtenues, le niveau d’éducation, 1’enseignement de la santé
sexuelle au cours de la scolarité, des personnes ayant vécues avant ou apres le régime

communiste en Roumanie.

Interprétariat
Un interpréte disponible était indispensable a ce type d’étude. Un seul interprete est
intervenu pour tous les entretiens en roumain, lui permettant d’acquérir une aisance avec le
guide d’entretien et la population interviewée. Cette utilisation de I’interprétariat est
indispensable dans 1’élaboration de programme de prévention (20) et dans le soin en

général (24) avec des populations ne parlant pas frangais.

Soutien des bénévoles de MDM et du CCPS
Cette étude a bénéficié du soutien d’intervenants de MDM et du CCPS et n’a pas
¢été menée de fagon isolée. Les bénévoles jouaient le role de médiateur entre la population
¢tudiée et les chercheuses, et permettaient de rassurer la population. D’autre part, les
bénévoles, par leur connaissance du terrain, étaient aidants pour le recrutement de certains
profils nécessaires a I’échantillonnage.
Application de I'étude pour des actions de prévention et de promotion
de la santé
Cette ¢étude pourrait servir d’application directe a un programme d’éducation a la
sant¢ visant a développer des stratégies de communication pour promouvoir des
comportements favorables a la santé, mais aussi a des actions concretes de prévention. En
effet cette étude fait un « diagnostic » (30) c'est-a-dire un état des lieux des connaissances,
vécus et représentations sur ce sujet afin d’établir des objectifs de changements de

comportement réalistes en levant les obstacles identifiés lors de la phase de diagnostic. Par
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la méthode qualitative cette étude permet aussi d’éclairer le sujet des IST sous divers
angles : social, économique, culturel, et de différence de genre afin de mettre en évidence
des ¢léments de vulnérabilités sur lesquels peuvent s’appuyer des programmes de

prévention.

B. Limites de I’étude

Durée courte des entretiens comparée a d’autres études qualitatives

Dans d’autres études qualitatives standard, un entretien dure en général environ une
heure. En I’occurrence, les entretiens ne dépassaient que rarement les 45 minutes et étaient
plutot de I’ordre de 30 min avec ’interprétariat.

Les réponses aux questions ouvertes €taient souvent courtes et nécessitaient de
nombreuses relances. Cependant les chercheuses ont observé qu’il existait une
amélioration de I’interrogatoire et de leurs attitudes au fil des entretiens. Du fait de la
familiarisation progressive avec la langue roumaine et notamment de [’utilisation du
champ lexical des IST, un travail de posture d’écoute plus en phase avec les réponses de
I’interviewé a été possible. Ceci a permis d’acquérir une plus grande fluidité dans les

entretiens.

Interruptions pendant les entretiens
Les entretiens étaient souvent interrompus, ce qui pouvait impacter le déroulement
de I’entretien. Parfois des questions n’ont pu étre abordées car le cadre de I’entretien ne

pouvait plus garantir une confidentialité.

Difficultés de I’échantillonnage
L’échantillonnage était difficile pour le recrutement de travailleurs du sexe, méme
si les associations travaillant sur les différents terrains soutenaient que cela concernait

plusieurs personnes.
Limites de l'interprétariat

De maniére générale I’interprete peut étre un frein a la fluidité de ’entretien.

Dans notre étude, I’interprete n’était pas issu du méme groupe d’appartenance (ni
Rom ni méme Roumain) que la population étudiée. Les personnes rencontrées parlaient
roumain couramment et ne semblaient pas avoir de difficulté a s’exprimer dans cette
langue. Cependant certaines personnes parlaient le romani, et quelques expressions ou
termes romani ont pu étre difficiles a saisir car non compris par I’interpréte.

Il est arrivé que Dinterpréte pose lui-méme des questions qui n’étaient pas

forcément validées par les chercheuses, du fait d’un intérét pour le sujet. Des efforts de
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recadrage au cours des entretiens ont été réalisés par les chercheuses quand cela se

produisait.

II. Discussion autour des résultats

A. Une diversité des résultats en lien avec la diversité rom

La diversité des résultats concernant les connaissances, vécus et représentations des
IST pourrait étre mise en lien avec la diversité des données sociodémographiques de la
population étudiée. Les IST connues des personnes interrogées étaient variables, certains
n’en connaissant aucune, d’autres pouvant expliquer les symptomes, modes de
transmission et traitements des maladies. Ces variabilités semblent s’expliquer par
I’hétérogénéité de la population, qui ne forme pas ume communauté mais bien des
groupes de personnes réunis sur un méme terrain ayant des origines familiales ou
provenances différentes (10). Dans nos entretiens, les participants se définissaient eux-
mémes comme provenant de différentes régions de Roumanie (Judef®).  Leur
regroupement en bidonvilles n’est pas la reproduction d’un « mode de vie » de leur pays
d’origine, mais plus une adaptation a un environnement hostile (difficultés dans I’ouverture
des droits, a I’accés a un logement, a un travail...) (11). On n’identifie pas de chef
politique au sein d’un bidonville ni d’organisation villageoise.

Les personnes interrogées ne se définissaient pas comme faisant partie d’une
communauté. Les personnes issues d’un milieu urbain se démarquaient elles-mémes des
personnes issues d’un milieu rural, et les décrivaient comme plus ignorantes « Parce
qu’ici je vois beaucoup de personnes de la campagne, ils sont avec leurs enfants, tu
sais... Et des fois les enfants vont mal, et bien moi je suis allé les accompagner, je suis allé
avec eux aux urgences. Je les aide parce que c’est des gens qui ne savent pas tu sais. Ce
sont des gens plus... tu comprends ? Ils ne savent pas ce qu’est la vie, et comment elle
est. » Mr E. Les Roms sont davantage présents a la campagne en Roumanie, méme si on
trouve de trés anciennes communautés en milieu urbain (10). Cette différence de
provenance pourrait ainsi expliquer les différences en termes de connaissances des IST.

Concernant '« identité Rom », nous demandions a tous les interviewés s’ils étaient
Tsiganes / Roms a la fin de chaque entretien. Une personne nous a répondues qu’elle se

sentait mi-roumaine mi-tsigane, preuve de la complexité d’identification des Roms comme

20 Un judet est une division administrative de Roumanie, équivalent d’un département frangais avant
la décentralisation francaise.
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une communauté. Il n’y a donc pas une seule et méme maniere « d’étre Rom », malgré
« I'unité Rom » souvent décrite par les observateurs extérieurs (10).

Nous avons interviewé un Rom roumain installé a Toulouse depuis 6 ans. Il nous a
raconté son histoire et, bien que se disant « gitan » (il utilisait ce terme que I’on utilise
couramment en France pour désigner les Tsiganes de maniere générale), il ne parle pas le
romani et ne respecte pas les coutumes tsiganes : « Chez les Gitans il y a des traditions,
comme marier les petites filles et les petits garcons. Chez moi non. Je n’ai pas les mémes
traditions que les gitans. Je suis gitan, mais je ne parle pas gitan, je n’ai pas les traditions
des gitans. A c6té de Blaj (en Roumanie), il y a des gitans plus traditionnels. A Toulouse, il
y a beaucoup de gens qui suivent la tradition. Moi quand je vivais sur les bords de la
Garonne, je connaissais une fille qui s’appelait M***, Les gitans sont venus me voir et
m’ont demandé combien d’argent on pouvait échanger pour marier ma fille avec leur
garcon. Moi je lui ai dit « Ma fille n’est pas un animal, je ne vais pas la vendre ! ». Quand
ma fille a grandi, je lui ai dit : « peu importe, tu peux choisir un frangais, un gitan, un noir,
un cubain ! Pour moi il n’y a pas de différence » ! C’est ma fille qui choisit. S’il y en a un
qui lui plait, elle y va toute seule, c’est pas obligé de recevoir de I’argent. ». A noter que la
nombreuses traditions jugées aujourd’hui « authentiquement tsiganes » sont en réalité
d’anciennes coutumes locales, autrefois communes aux Tsiganes, Valaques et/ou
Hongrois, tombées en désuétude chez les paysans mais toujours pratiquées par les Roms
(10).

Contrairement a d’autres théses réalisées en France ou les populations roms
¢tudiées apparaissaient trés « traditionnelles », les participants de cette étude le sont
beaucoup moins. Ainsi, dans la thése de Charlotte Imbert sur la santé reproductive des
femmes Roms de Bordeaux, les femmes interrogées étaient mariées trés jeunes, tres
souvent avant 15 ans, et ne choisissaient pas toujours leur conjoint désigné par I’autorité du
pére pour garantir la virginité au mariage. Par ailleurs les relations sexuelles en dehors du
mariage étaient décrites comme impensables (18).

Les connaissances sur les IST paraissaient étre en lien direct avec le niveau
d’éducation des personnes interrogées. Le niveau d’étude et le nombre de classes
scolarisées €taient variables suivant les participants. Parmi les jeunes interviewés, ceux qui
sont partis de Roumanie adolescents, au début de leur vie sexuelle, paraissent connaitre
moins de choses en termes d’éducation sexuelle. Ils ont dii quitter 1’école tot et souvent
n’ont pas €té scolarisés en France. L’essentiel de leurs connaissances se base sur la rumeur
collective et le vécu personnel ou dans ’entourage. D’apres le recensement national de

Roumanie de 2002, 23,31 % des personnes déclarées Romi n’ont pas terminé de cursus
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scolaire (c’est-a-dire qu’ils n’ont pas passé ou obtenu leur examen de capacitate, a la sortie
de la 8™ classe, équivalent du BEPC francais), contre 5,57 % au niveau national. 25,6 %
de Romi se disent analphabetes contre 2,6 % pour la population totale (10). En revanche,
deux participants de plus de 40 ans avaient des connaissances importantes. Un interviewé
justifiait ses connaissances par son éducation sexuelle regue a I’école du temps de
Ceausescu’! : « C’était un pays communiste quand j’étais a I’école. On était obligé I’aller
a I’école. La police t’amenait a 1’école. Et donc j’ai appris comme ¢a. » M. 7. Dans la
littérature, on retrouve des récits décrivant des interventions de la « police » pour non-
scolarisation des enfants ou non-« travail » pendant le régime communiste (31). Comme I’a
décrit I’interviewé qui compare son éducation sous Ceausescu et celle de ses enfants
maintenant, de nombreux enfants Roms ont arrété d’aller a 1’école apres la révolution de
1989. (32). Le Dr Guiraud a également remarqué que des personnes roms ayant vécu sous
le régime communiste étaient satisfaites de leur acces au soin et a I’éducation durant cette
période.

Les participants avaient des parcours de vie différents : certains venaient juste
d’arriver en France depuis quelques mois, d’autres étaient la depuis plusieurs années,
d’autres avaient transité par plusieurs pays. Il en découlait des approches et des sensibilités
différentes a la prévention et a la santé, suivant leurs vécus personnels et I’identification de
certaines structures ou la compréhension du systéme de santé francais.

Dans notre étude, on retrouvait une diversité dans les interactions entre
personnes pour parler d’IST. Il semblerait que les couples échangent les informations
entre eux, tout comme les personnes de méme sexe. Dans la thése de Charlotte Imbert
ciblant plus particulicrement les méthodes contraceptives, la parole sur la sexualité ne
paraissait circuler qu’entre femmes de la méme génération (18).

Il parait indispensable d’adapter un programme de promotion de la santé a la

diversité des populations présentes sur les bidonvilles.

B. Discussion autour des connaissances des IST
Les IST les plus souvent citées spontanément étaient les infections ayant des
manifestations cliniques « visibles », symptomatiques, telles que le VIH/SIDA, les
infections a Gonocoque, la syphilis. On pourrait se demander si c’est parce la population

étudiée est plus touchée par ces maladies-1a et dans quelles mesures ?

2l Nicolae Ceausescu fit le président et dictateur de la République socialiste de Roumanie de 1974 a
1989.
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11 est difficile et délicat de comparer les incidences de ces infections chez des Roms
vivant de facon marginalisée avec les incidences des IST dans la population générale, du
fait des possibles dérives a type de discriminations ethniques, méme si des études de ce
genre ont ¢été faites en Europe Centrale et de I’Est (33,34). D’autre part, le mode de
recueil des données peut étre trés différent d’un pays a I’autre.

Si on considere que les Roms s’identifient avant tout par leur région d’origine, on
peut émettre 1’hypothése que certains ¢léments de santé sexuelle et de santé publique qui
peuvent les caractériser sont en lien avec leurs pays d’origine et aux changements que les
populations générales de leurs pays ont vécu. On pourrait penser que les populations Roms
originaires de Roumanie s’incluent dans une sociét¢ d’Europe Centrale et de I’Est ou
depuis les années 1990 [Dinstitutionnalisation de 1’économie de marché est arrivée
parallélement a une augmentation des libertés personnelles. Ceci aurait conduit a la
libéralisation des comportements sexuels. Cependant ces changements au sein des
populations générales paraissent avoir été souvent accompagnés d’un acces plus restreint a
la santé, a I’éducation sexuelle et a la contraception, et d’une augmentation des usagers de
drogues et des trafics de travailleurs du sexe. Dans les années 1990, des taux d’infections
par le VIH et d’autres IST ont augmenté de fagcon dramatique dans des pays de I’ex-Union
Soviétique et dans d’anciennes républiques socialistes de la région (35,36). La Roumanie
n’a pas connu la méme épidémie de VIH/SIDA au début des années 2000 que 1’Ukraine ou

la Russie (35,37).

D’apres le département de santé publique du Ministere de la Sant¢ Roumain,
I’incidence de la syphilis en 2010 était de 10,9 cas pour 100 000 habitants ce qui semble
étre une incidence €levée par rapport a d’autres pays d’Europe (38). Cependant en France,
I’incidence de la syphilis est en 2012 de 10 000 & 20 000 cas par an (38) soit 15 a 30 cas
pour 100 000 habitants. On note une augmentation en France de la syphilis chez les
hommes ayant des rapports sexuels avec des hommes ces dernicres années (38). Une étude
parue dans le BEH de 2011 posait la question d’une recrudescence de la syphilis
congénitale en France (9). Méme si celle-ci reste rare en France, les cas recensés
semblaient liés a un défaut de recours aux soins au cours de la grossesse notamment pour
certaines populations marginalisées comme les gens du voyage ou les femmes vivant en
précarité socio-¢conomique. L’étude montrait ainsi qu’il existerait un lien entre la
précarité socio-économique et la survenue de cas de syphilis congénitale (9). On peut
estimer que la population étudiée répond a ces critéres de vulnérabilité. Une action de

prévention et d’accompagnement vers des soins de suivi de grossesse semble indispensable
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pour ce type de populations. D’autant plus que notre étude ne parait pas mettre en évidence
de connaissances collectives sur les conséquences de la syphilis chez une femme enceinte.
Une seule personne accompagnant un interviewé estimait qu’avec la syphilis on ne pouvait

pas « devenir enceinte » M. G.

L’infection a Gonocoque paraissait connue quasiment par tous dans notre
¢chantillon de personnes probablement par son caracteére « bruyant », alors qu’aux CDAG-
CIDDIST de Toulouse, 55% des personnes n’avaient pas percu le caractere infectieux et
sexuellement transmissible de cette maladie (39). En France, la gonococcie est en
recrudescence chez les hétérosexuels et les hommes ayant des rapports sexuels avec
d’autres hommes, de facon plus marquée depuis 2011. En 2012, I’incidence en France
parait plus importante qu’en Roumanie avec respectivement 23 cas pour 100 000 habitants

compar¢ a 5 cas pour 100 000 habitants (38).

A Tinverse, les IST «invisibles », c’est-a-dire asymptomatiques, étaient peu
connues de notre échantillon.

Dans notre ¢tude, I’hépatite B a été abordée une seule fois par une participante. La
France serait un pays de faible endémie vis-a-vis de I’infection par le virus de I’hépatite B,
avec une prévalence de I’Ag HBs estimée a 0, 65% et une incidence des hépatites aigiies
symptomatiques a 1/100 000 habitants (40). Or une action de dépistage réalisée par MDM
chez 76 personnes d’un bidonville de Roms de Seine-Saint-Denis a retrouvé un taux de
prévalence de I’Ag HBs positif de 14,5% et une hépatite B guérie chez 39,5% des
personnes dépistées (41). Ces résultats, méme si on ne peut pas les généraliser a tous les
Roms vivant en situation de précarité en France, soulignent le risque d’infection par
I’hépatite B dans certaines populations vulnérables, d’autant plus que I’infection est trés
souvent asymptomatique. Une autre étude menée en Slovaquie au sein d’une population
rom vivant a 1’écart de la population générale retrouvait une prévalence de 1’hépatite B de
12,5 % contre 1,7 % au sein de la population générale de Slovaquie (42). Ces éléments
pourraient €tre en lien avec une marginalisation réduisant I’accés a des programmes de

prévention, de dépistage et de vaccination, et non pas avec une cause « ethnique ».

L’infection a Chlamydia était ignorée par tous les participants de 1’étude. Or cette
IST, qui est souvent asymptomatique mais responsable de grossesse extra-utérine et
d’infertilité tubaire, est en recrudescence en France ces derniéres années, surtout chez les

jeunes de moins de 25 ans, avec une incidence de 77 000 cas par an en 2013 soit 116 cas
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par an pour 100 000 habitants (38). En Europe on retrouve une augmentation des infections
a Chlamydia et ceci de fagon plus marquée depuis 2008. Une étude réalisée en Slovaquie
comparant la prévalence de I’infection a Chlamydia entre une population rom marginalisée
et la population générale ne retrouve pas de différence significative, mais des
conséquences pour la santé importantes au sein de la population rom marginalisée
notamment en terme d’infertilité (33). Dans le mémoire de Marléne Gares réalisé au
CDAG-CIDDIST de Toulouse, la majorit¢ des participants connaissait 1’infection a
Chlamydia (39).

L’ignorance de I’infection a Chlamydia au sein de la population étudiée pourrait
s’expliquer par un moindre accés a la prévention et au dépistage, et a son caractere
asymptomatique. Or que ce soit pour les infections a Chlamydia ou a Gonocoque, on peut
imaginer leurs conséquences désastreuses en termes d’infertilit¢é dans ce type de
population. La facilité du diagnostic par auto-prélévement vaginal chez les femmes et par
recueil du premier jet d’urine chez les hommes ainsi que celle de la prise en charge
peuvent favoriser sa prise en charge précoce (43).

La prise en compte des complications potentielles des IST au sein de populations
vulnérables semble étre incontournable, d’autant plus que la fécondité/fertilité a une
importance majeure dans la population rom. Une participante a évoqué sa tristesse a ne pas
pouvoir avoir d’enfant et la pression que son mari exercgait en ce sens. Dans sa thése,
Charlotte Imbert retrouvait que le groupe exergait une pression pour que les femmes aient
des enfants et correspondent aux normes culturelles. L’infertilité était vécue comme
pathologique et représentait un motif nécessitant une consultation (18). Le statut de mére
en tant que femme a une importance primordiale dans la société tsigane, comme retrouvé
dans plusieurs écrits (18,44). .

L’infection a Herpes virus n’était connue d’aucun participant, alors que celle-ci est
bien identifiée comme une IST au sein d’une population générale francaise (39). Or celle-
ci est un co-facteur de transmission du VIH.

Les infections a Papillomavirus humains n’ont pas été citées par les interviewés.
Il en est de méme dans la population générale francaise ou peu de personnes I’identifient
comme une IST (39). Le frottis cervico-vaginal ou la vaccination aux HPV 16 et 18 n’ont
jamais été¢ évoqués. En Roumanie, alors que le vaccin contre les infections a HPV est
utilisé depuis 2006, une étude de 2015 montrait le peu de connaissances sur les infections a
Papillomavirus et sur son vaccin chez des adolescents (45).

Concernant les modes de transmissions des IST, des approximations répertoriées

dans 1’étude (transmission des IST par la salive ou par contact indirect) se retrouvent dans
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de nombreuses autres études que ce soit en métropole (39) ou aux Antilles et en Guyane
(46), en Hongrie, en Russie (36).

La transmission verticale mere-enfant a été évoquée une seule fois pour la
syphilis. La transmission par 1’allaitement n’a jamais été évoquée. Au CDAG-CIDDIST
de Toulouse, seules 10% environ des personnes interrogées avaient cité l’allaitement
maternel comme mode de transmission, ce qui traduit une méconnaissance sur ce sujet. Ce
manque d’informations sur le mode de contamination de la meére a I’enfant peut
s’expliquer par le fait que le risque étant trés réduit en France (prise en charge des patientes
VIH, acces aux traitements antirétroviraux), le public « oublie » ce risque, lequel est aussi
moins présent dans les médias contrairement aux risques sexuels (39).

On peut se demander si ’amélioration des connaissances sur les IST entraine des
meilleures attitudes en termes de prévention et d’utilisation du préservatif. Une études
quantitative réalisée aupres d’étudiants du Togo montre que les personnes ayant de plus
grandes connaissances des IST ont des attitudes sexuelles plus favorables (47). Des
méthodes plus récentes consistent a pratiquer du counselling?? ou de la communication
bréve relative a la sexualité (CBS)? auprés de patients qui consultent en centre de santé
pour un dépistage des IST, en augmentant les capacités des personnes a se prendre en
charge. Cette intervention réalisée par un professionnel de santé permet de développer des

compétences autour du préservatif. Cette méthode montre notamment une diminution du

taux de nouvelles infections par IST et des pratiques a risque (49).

C. Des représentations: des méconnaissances de
I’anatomie et de la physiologie du corps humain aux
coutumes tsiganes

Un nombre important de participants femmes ou hommes parlaient spontanément

de leucorrhées a 1’abord des IST, qui semblaient renvoyer a des mycoses. On retrouve

cette notion dans la population générale et plus particulierement aux Antilles et en Guyane

22 Le counselling désigne les consultations systématiques organisées dans le cadre des soins de
santé primaires en vue de traiter les problémes émotionnels, psychologiques et sociaux qui influencent la
santé et le bien-étre des personnes (48).

23 Dans le cadre de la CBS, le prestataire de services (infirmier, médecin ou éducateur spécialisé
dans la santé) utilise ses compétences de counselling en fonction des besoins avec une bien moindre certitude
quant a la durée de la rencontre. Son objectif est prendre en charge les problémes d’ordre sexuel et les
problémes personnels ou psychologiques connexes (tels que définis ci-dessus) et de promouvoir le bien-étre.
Contrairement au counselling professionnel, il n’est pas obligatoire que le prestataire soit toujours le méme.
En outre, ces compétences sont utilisées au cours d’une simple visite de soins de santé primaires. La CBS
tient compte des dimensions psychologiques et sociales de la santé et du bien-étre sexuels ainsi que des

aspects biologiques (48).
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ou les mycoses étaient les IST les plus souvent citées, par les hommes comme par les
femmes (46).

L’hépatite noire évoquée dans 1I’étude a deux reprises semblait correspondre a
I’hépatite A, car elle était décrite comme étant survenue dans 1’enfance, suite a des prises
alimentaires. Aucune donnée « scientifique » ni auprés de professionnels de santé
(internistes) sur I’hépatite noire n’a été retrouvée dans la littérature.

Les participants évoquaient spontanément la transmission sexuelle des IST, mais le
sperme ou les sécrétions vaginales n’ont jamais été décrits comme vecteur des infections.
Ceci pourrait s’expliquer par une pudeur ou méme une honte a prononcer ces mots mais
aussi par une méconnaissance de la physiologie du corps humain. La transmission des IST
¢tait décrite comme se faisant par un contact direct avec I’intérieur du corps, alors que
I’extérieur du corps ne les transmettait pas. Le mot « muqueuse » n’a jamais été employé.
Cela met en évidence le manque de vocabulaire pour parler de I’anatomie et de la
physiologie du corps humain. Le mot « sexe » était rarement cité, les personnes préférant
dire « en bas » pour parler des parties génitales chez la femme, la vulve ou le vagin. Le bas
ventre était désigné par « les ovaires ». Aude Piketty, dans sa these, retrouvait également
que les femmes avaient des difficultés a nommer ce qui se rapportait au corps et
spécifiquement aux organes génitaux féminins ; le corps restait abstrait (19).

Dans la tradition tsigane, le corps humain se divise en deux parties : la partie
supérieure qualifiée de « pure » et la partie inférieure qui participe au contact sexuel
qualifiée « d’impure » (22). Tout ce qui est au-dessus de la taille ainsi que ce qui est a
I’extérieur de 1’habillement est considéré comme pur. La souillure provient du rapport
sexuel, qui est la rencontre des fluides sexuels. Paradoxalement, c’est la partie inférieure
du corps, par le rapport sexuel, qui conditionne la possibilité de devenir Rom, c'est-a-dire
« homme/femme marié(e) » (22). Bien que les femmes et les hommes sexuellement actifs
aient le pouvoir de souillure dans le bas de leur corps, les femmes, dans la tradition
racontée, apparaissent plus souillées que les hommes. Cela pourrait étre mis en lien avec le
fait que le terme « pénis » était fréquemment utilisé par les femmes et les hommes de notre
étude, alors qu’aucun mot anatomique du sexe féminin n’était utilisé spontanément par les
participants.

Ainsi, les connaissances de I'anatomie et de la physiologie du corps humain
semblent floues. Il pourrait donc paraitre intéressant de se fonder sur des images,
schémas simples ou des objets représentant les organes génitaux pour expliquer son
fonctionnement dans le cadre d’un programme de promotion de la santé sexuelle et

reproductive.
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D. Tentatives d’explications du comportement et des

sentiments envers le VIH/SIDA

L’étude semble différencier le VIH/SIDA des autres IST. En effet, celui-ci est
comparé au cancer. Ces deux maladies seraient des maladies « dures». Cette
comparaison se retrouve aussi dans les sociétés occidentales, notamment avant que le
SIDA et le cancer ne bénéficient de traitement (1). Le SIDA est percu comme mortel et
insoignable. Les seules personnes qui évoquaient dans 1’étude une possibilité de traitement
¢taient des personnes qui avaient été en contact avec des personnes séropositives. On ne
retrouvait pas de connaissance collective ou rumeur que les patients sidéens bénéficiaient
de nos jours d’un traitement. L’issue semble alors fatale ce qui peut expliquer en partie la
peur engendrée a I’évocation de la maladie. Cette fatalité pourrait expliquer en partie
I’absence de recours a des examens de dépistage. En effet, comme le décrit Susan
Sontag®* « Beaucoup hésitent a subir ces examens (a visée diagnostique que ce soit pour le
VIH/SIDA ou pour le cancer) par peur du verdict, par peur d’€tre inscrits sur une liste qui
risque d’entrainer une discrimination future, voire pire encore, et aussi par fatalisme (a
quoi cela servirait-il ?) » (1, chapitre 3).

Dans les années 2000, des institutions comme la Banque Mondiale®® et I’OMS se
sont intéressées a I’éventuelle propagation épidémique du VIH en Europe centrale et de
I’est. La transmission prédominante du VIH/SIDA en Roumanie était la transmission
hétérosexuelle. Suite a des transmissions nosocomiales dans les années 1988-1991, une
nouvelle vague de personnes contaminées liée a I’entrée dans la sexualité était crainte
(50) ; dans les faits, elle n’a pas eu ’ampleur attendue. Une inquiétude vis-a-vis des
travailleurs du sexe originaires de Roumanie, de I’augmentation du nombre d’usagers de
drogues, et des personnes nomades ou marginalisées était signalée. La population rom était
aussi identifiée comme a risque, notamment les enfants, en raison de leur vie dans la rue et
des violences ou abus sexuels subis (50).

En Roumanie, le dépistage du VIH n’est pas anonyme, pouvant traduire une forme
de discrimination n’encourageant pas les personnes a se faire dépister. La gratuité du
dépistage n’est pas non plus garantie pour les personnes les plus démunies. Ainsi, le

dépistage, prescrit par le médecin traitant (qui déja n’est pas forcément accessible pour

24 Susan Sontag (1933-2004) est une essayiste et romanciére américaine, figure de la scéne new-
yorkaise, trés engagée a gauche.

25 La Banque mondiale (parfois abrégée BM) regroupe 5 institutions internationales : la Banque
internationale pour la reconstruction et le développement (BIRD), I’Association internationale de
développement (AID, ou IDA), créées pour lutter contre la pauvreté en apportant des aides, des financements
et des conseils aux Etats en difficulté, la Société Financiére Internationale (IFC), I'Agence Multilatérale de
Garantie des Investissements (MIGA) et le Centre international pour le réglement des différends relatifs aux
investissements (CIRDI).
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tous), ne peut étre remboursé que s’il revient positif. Le traitement antirétroviral semble
en théorie accessible a tous, pour les personnes détenant une piéce d’identité¢ (51). En
pratique, on pourrait expliquer 1’absence de connaissance de traitement du VIH/SIDA par
I’absence de campagnes de prévention et d’accessibilité de ces campagnes a des
populations marginalisées (51), et a la difficulté d’acces aux soins.

Cette vision du SIDA comme maladie mortelle, sans traitement est-elle d’actualité
en France en 2016 ?

Une étude de 2010 conduite par ’ANRS?® s’est intéressée aux connaissances,
attitudes, croyances et comportements face au VIH/SIDA en Ile-de-France (région la plus
touchée) (52). Cette étude quantitative montre que le VIH/SIDA est une maladie de moins
en moins visible dans la population générale francaise et suscitant moins de crainte. Les
personnes séropositives semblent globalement bien acceptées sur le plan social (travail,
partage de repas). La maladie ferait moins peur, suscitant par exemple moins de crainte que
le cancer. Ces modifications dans les comportements et les attitudes, qui semblent
sensiblement durer dans le temps, seraient dues a I’arrivée des nouveaux traitements
antirétroviraux. En effet, une étude sur les comportements d’adaptation aux risques de
transmissions du VIH dans différentes populations menée en 2005 expliquait : « Avec
I’arrivée de nouveaux traitements, les enquétes en population générale montrent
clairement que les représentations sociales a 1’égard de l’infection du VIH, se sont
modifiées, la maladie est vue comme plus banale, reléguée dans la sphére médicale des
maladies chroniques, sa gravité en devient sous-estimée, et on constate de plus en plus de
désintéressement a 1’¢gard de la maladie, une moindre pratique de tests de dépistage et
une érosion des connaissances sur la maladie et sur ses modes de transmission. » (53).

Comme évoquée par la population rom de 1’étude, la transmission par voie non
vénérienne (toilettes publiques...) du VIH par est aussi décrite par la population d’lle-de-
France (52). Il existerait des reliquats de croyances anciennes comme quoi certaines
maladies sexuelles comme le SIDA (ou comme I’était la syphilis (1)) se transmettraient
dans des lieux publics par contact indirect. Le poids de la morale empécherait le mode de
transmission sexuelle d’étre assumé dans la croyance collective (1).

Contrairement aux sociétés occidentales ou le SIDA a été I’outil de stigmatisation
d’une certaine population homosexuelle, usagers de drogue intraveineux ou d’origine
africaine (1), notre étude ne retrouve pas d’association entre les personnes ayant le SIDA et

I’appartenance a un groupe de personnes ou a un type d’individus. Femmes et hommes

26 L’agence de recherche ANRS est une agence autonome de 'INSERM ayant pour mission de
promouvoir la recherche sur le SIDA et les hépatites B et C.
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sont décrits comme pouvant étre potentiellement atteints ; un homme pensait que le SIDA
¢tait une maladie réservée aux hommes.

L’attitude de fuite des personnes atteintes par le VIH/SIDA pourrait étre mise en
relation avec la peur suscitée par les symptomes visibles de la maladie. Les maladies
pergues comme les plus graves sont souvent celles déshumanisant le corps, dégradant le
corps (1) et qui feraient écho a la mort (image du corps cadavérique). Cette « mise en
quarantaine » des personnes malades s’expliquerait également par la peur, méme si non
rationnelle, de contagion. La crainte est telle que rien que d’en parler ou de parler avec une
personne ayant le SIDA est presque impossible. Ceci fait écho avec ce que décrit Susan
Sontag sur les attitudes de la part de 1’entourage de personnes atteintes de cancer, les
conduisant a un isolement social (1).

Ces représentations du VIH/SIDA comme une maladie grave, qui fait peur et
qui ne se soigne pas doivent étre pris en compte par les professionnels lors d’une
découverte de VIH/SIDA. Et ceci d’autant plus lorsqu’il s’agit de personnes subissant
déja une image négative dans les discours au sein de la population, comme les
personnes ayant des rapports sexuels tarifés ou les homosexuels?’. Ceci pourrait
éventuellement entrainer une stigmatisation chez des personnes déja vulnérables.
L’autre groupe a prendre en considération serait les femmes, en raison de la relation

de pouvoir exercée par les hommes par leur statut socio-économique.

E. Pratiques sexuelles

Rapports de genre, morale, norme

Chez les Roms de I’¢étude, parler de ses pratiques sexuelles semblait plus aisé chez
les hommes que chez les femmes. Ceci avait été mis en évidence dans une autre étude
décrivant le role des genres dans la transmission du VIH chez des Roms de Bulgarie et
Hongrie (54).

L’activité sexuelle semble commencer plus tot chez les Roms que dans la
population générale frangaise méme si la comparaison reste difficile (en 2005, 1’age du ler
rapport sexuel en France chez les hommes était de 17,2 ans et de 17,6 ans chez les jeunes
femmes (55)). Cette donnée semble se conforter a celles sur les IVG ou 1’age des
premicres grossesses (18,19). On observe cependant que les personnes jeunes interviewées
semblaient commencer leur activité sexuelle plus tard que les générations précédentes du

fait de « mariage » ou mise en couple plus tardifs.

27 Rappelons que les homosexuels étaient considérés comme des criminels en Roumanie jusqu’en
1996 (50).
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Dans notre étude, concernant les jeunes femmes, 1’entrée dans la vie sexuelle
paraissait se faire soit de maniére insouciante sans prise en compte des risques liés aux
rapports sexuels non protégés, soit de manicre « raisonnée », réfléchie, dans I’optique de
rentrer dans une relation stable menant a un modele de conjugalité/procréation, ceci en
accord avec une certaine « morale », qui parait admise de tous en théorie.

Dans cette situation de mise en couple, le préservatif est ainsi identifi¢ comme
contraceptif et ne semble pas utile dans la mesure ou I’entrée dans une phase de relation
de couple implique I’entrée dans une phase de désir de procréation et de « maternité ». On
retrouvait cette représentation dans 1’étude décrivant le role des genres dans 1’éventuelle
vulnérabilité au VIH de populations Rom en Bulgarie et Hongrie (54). Cette représentation
du mariage aboutissant a la procréation est en accord avec la morale racontée par des
femmes et hommes de 1’étude selon laquelle toute personne doit étre vierge avant le
mariage. Cette conception du couple semblait concerner les deux sexes en théorie, mais en
pratique les hommes semblaient moins 1’appliquer que les femmes, comme décrit dans
I’étude des genres citée précédemment (54). La place importante de la virginité des
femmes avant le mariage, et 'importance d’une relation stable et procréative lui faisant
atteindre le statut de « meére » est retrouvée dans divers documents sur la grossesse ou la
contraception dans la tradition tsigane (8,18,44,54,56).

Si I’on compare avec la population générale francaise, I’entrée dans la sexualité
et la premiére mise en couple représentent deux étapes apparaissant de moins en moins
concomitantes au fil des générations. En France, le premier partenaire est ainsi de plus en
plus rarement considéré comme un conjoint éventuel. (55). Parallelement 1’dge a la
premiere mise en couple et plus encore de la premicre naissance a notablement augmenté
en France.

En France, I’'impact des politiques de prévention sur les pratiques a été tres
important (55). N. Bajos et M. Bozon décrivent ainsi que depuis la fin des années 1980 le
recours au préservatif lors du premier rapport sexuel a connu une augmentation
considérable en France ; un seuil semble certes avoir été atteint au cours des années 2000
mais a un niveau extrémement €levé, de I’ordre de 90%. Pour autant, les significations de
cet usage ont aussi évolué au fil du temps et si le préservatif est devenu un véritable code
d’entrée dans la sexualité, ce n’est pas uniquement un « passeport sanitaire » mais tout
autant un « code relationnel ». Le recours a ce moyen de prévention est probablement
devenu une maniere de gérer I’incertitude qui prévaut en début de relation, qui est plus
forte aujourd’hui en raison de la dissociation de plus en plus marquée dans la population

générale francaise entre premier partenaire et premiere vie de couple. Cette perspective
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permet d’éclairer 1’abandon de son usage des lors que les partenaires se sentent en
confiance, alors méme que 1’enjeu préventif peut subsister (55).

Le préservatif est une protection «a bas seuil », qui ne nécessite pas de
consultations médicales préalables, contrairement a la réalisation de tests, et qui s’adapte
bien a la situation d’incertitude sur 1’avenir de la relation que vivent les deux partenaires au
moment des premiers rapports sexuels dans la population générale frangaise (55). Dans la
population Rom, I’intérét du préservatif est ainsi remis en question, le début d’une relation
s’accompagnant en théorie d’'une mise en couple stable, donc sans incertitude sur I’avenir
de la relation. Dans la population générale frangaise, le préservatif reste moins utilisé chez
les partenaires qui se considérent comme futur(e) mari / femme (55).

Une étude menée en 1995 retrouvait que la diffusion du préservatif touchait tout
d’abord les milieux sociaux les plus favorisés, et est toujours moins utilisé chez les
personnes moins diplomées (55).

On distingue ainsi bien des différences entre la population rom et la population
générale frangaise notamment sur une partie de la symbolique du préservatif et de son
usage.

L’autre type de prévention qui semblait étre plus pratiqué dans les faits était la
réalisation de tests de dépistage une fois la mise en couple. Cependant I’impression
donnée était que ces tests de dépistage se faisaient plutdt apres avoir débuté les rapports
sexuels qu’avant. Cette attitude qui ressemble a I’ancien bilan pré-conceptionnel qui était
obligatoire en France pourrait étre éventuellement renforcée. Un axe de prévention sur
une population célibataire ou « jeune couple » pourrait s’imaginer, et on pourrait
imaginer proposer la réalisation de tests de dépistage avant la mise en couple afin de

limiter les risques.

Ainsi, la morale véhiculée semblait décrire une population qui prone la monogamie
comme norme. Dans les faits, le mot utilisé pour dire « mariage » était souvent le méme
que pour dire « étre en couple ». Les personnes décrivaient des relations stables avec un
partenaire principal qui pouvaient durer un certain temps, puis un autre. C’est ainsi que
certains présentaient leur femme/mari (partenaire principal vivant sous le méme toit) en
disant : « ¢’est ma quatrieme femme » ou « ¢’est mon second mari ». L’intérét de 1’usage
du préservatif dans ces situations de « remise en couple » n’était pas mis en évidence, en
raison de la stabilité de la nouvelle relation. D’autant plus que, comme 1’a décrit une

interviewée, 1’'usage du préservatif dans une relation stable était considéré comme une
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insulte renvoyant a de la prostitution. On peut ainsi se poser la question du risque d’IST a
la suite de rupture conjugale.

En France, la gestion du risque de VIH/SIDA post-rupture avait été ¢tudié en
2001. La fragilité psychologique entrainée par la rupture semble exposer les individus a un
risque de contamination, 1’utilisation du préservatif étant dépendante du lien affectif avec
le nouveau partenaire. Les plus jeunes paraissent abandonner rapidement le préservatif ou
les tests de dépistage, et les plus agés ne pas utiliser le préservatif (57).

La population rom ayant moins acceés aux messages préventifs, on peut se poser la
question de leur vulnérabilité lors d’une rupture conjugale. Ceci souligne I’importance de
présenter une situation de rupture conjugale dans le cadre d’un programme de
prévention.

Par ailleurs la morale véhiculée jugeait de facon négative les relations
extraconjugales que ce soit par I’expression d’un sentiment de culpabilité chez les
femmes ou des messes-basses chez les hommes.

Dans notre étude, le couple stable hétérosexuel et fidéle paraissait étre considéré
comme la norme, avec un risque d’IST considéré comme nul. Cependant, en pratique des
configurations différentes pouvaient avoir lieu (rapports extraconjugaux, recours a la
prostitution, partenaires multiples...). Les hommes déclaraient utiliser souvent le
préservatif dans des situations extraconjugales, mais il en paraissait moins sir chez les
femmes. L’abord de rapports entre hommes par les participants a été¢ évoqué une seule fois,
ce qui n’a pas permis d’évaluer les éventuels risques pris dans ce type de situation. D’apres
des études sur des populations roms de Bulgarie et Hongrie, une large proportion des
rapports sexuels entre hommes seraient non protégée (54,58).

Dans des études qualitatives et quantitatives sur les pratiques sexuelles chez des
Roms en Hongrie ou Bulgarie, effectuées au début des années de 2000 (54,58-60), le
préservatif paraissait tres peu utilisé chez les hommes lors des relations extraconjugales.
Dans notre étude, les hommes déclaraient 1’utiliser dans ces situations, mais il faut se
méfier d’un écart entre les déclarations et des pratiques. Les femmes de notre étude ne
semblaient pas utiliser le préservatif lors des relations extraconjugales. Aucune donnée
dans ce cadre chez les femmes n’a été retrouvée dans la littérature. La population cible
pour mener des actions de prévention ¢était les hommes dans les précédentes études chez les

Roms. Dans notre étude, cela semble étre les hommes autant que les femmes.
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Ainsi, on pourrait identifier des rapports de genre inégaux dans la population
¢tudiée que ce soit :

- dans la morale véhiculée (virginité avant le mariage et exclusivité des rapports pré
et post-mariage) qui semblerait plus concerner les femmes

- dans les pratiques sexuelles ou les hommes les racontent de maniére plus libre

- au niveau du mode de vie, avec la femme réalisant les tiches ménagéres au
domicile et ’homme ramenant 1’argent

- parfois méme des ¢éléments suggérant des rapports coercitifs vis-a-vis des femme
(exemple de I’agressivité d’un mari lors des rapports sexuels suite a la prise d’alcool).

Ce constat, qui semble cependant moins prononcé que dans d’autres études ou la
population rom apparaissait plus traditionnelle (54), doit étre pris en compte dans la

réalisation d’un programme de prévention.

Lien entre la prise de toxiques et la prise de risque
La consommation d’alcool ou de drogues ont été bien identifiés comme pouvant
étre responsable de déréalisation ou d’inconscience mais peu de personnes ont fait le lien
entre la prise d’alcool et la prise de risque vis-a-vis d’une infection sexuelle. Une femme a

décrit son mari comme agressif lors d’un rapport sexuel suite a la prise d’alcool.

L’hygiéne, un élément déterminant de I'usage du préservatif
L’aspect « propre » ou «sale » des personnes paraissait déterminant dans la
protection ou non des rapports sexuels. Ceci peut €étre mis en relation avec la perception
de la maladie comme « visible » et symptomatique ; et avec les rites hygiénistes décrit dans
la tradition tsigane comme la culture de la propreté et de se laver souvent comme une

forme de protection des maladies.

F. Tentatives d’explications d’un itinéraire thérapeutique
dans la prise en charge des IST chez des Roms a
Toulouse

Absence de recours au dépistage des IST en dehors de la mise en
couple
L’¢tude n’identifie pas de « culture du dépistage » comme on pourrait ’avoir
dans la population générale francaise. La nécessité d’un dépistage alors qu’il n’y a aucun
symptome peut paraitre difficile a appréhender, méme si quelques participants ont évoqué
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le potentiel caractére asymptomatique d’une IST. Dans sa thése sur la prévention
gynécologique et obstétricale des femmes tsiganes, Aude Piketty décrit que le fait de
consulter un médecin alors que tout va bien n’est pas spontané parmi les personnes roms
interrogées, voire risque de déclencher la maladie (19). La vision du corps et de la santé
différe suivant les individus et les groupes culturels. Ce que 1’on appelle "la culture de
santé" doit se comprendre comme les normes sociales du rapport au corps et a la santé.
Les études indiquent que les individus s’ajustent a leur environnement symbolique (61).

Comme 1’évoque I’anthropologue M Bouchon?®, les individus s’ajustent aussi a leur
environnement matériel. Le manque de ressources et les conditions de vie trés précaires
transforment progressivement le rapport au monde. En effet les personnes tendraient a
s’organiser de manicre a se débrouiller par leurs propres moyens et se faisant, réduiraient
leurs besoins de santé¢ dans le temps. Les personnes, par habitude, intérioriseraient un
ensemble de normes, telles que ce qui doit étre considéré comme grave, urgent, bénin, etc.
Leurs comportements face a des signes corporels feraient écho aux normes du groupe. En
continuant a ne pas consulter un médecin, la personne développerait des stratégies propres
pour se soigner a la maison et différer la consultation d’un médecin (62).

D’autres justifiaient leur désintérét pour le sujet par le retour prochain en
Roumanie ou par leur préoccupation pour leur travail comme étant plus importante.

D’autres encore s’avéraient fatalistes et évoquaient qu’ils « mourraient tous un
jour ». Comme dans I’étude menée en Bulgarie par Magali Bouchon (62), la peur était
décrite comme un obstacle a la prise en charge des IST.

Un programme national de prise en charge du VIH / SIDA existe en
Roumanie, mais celui-ci est bas¢ sur le traitement et non la prévention. L’acces au
dépistage est trés restreint car il doit étre orienté par le médecin traitant, qui n’est pas
forcément accessible. D’autre part certaines personnes ne pourront bénéficier d’un
remboursement du dépistage que si le dépistage est positif. On peut facilement imaginer le

manque d’intérét de patients précaires pour le dépistage dans ces conditions (51).

L’hépital comme principal moyen de recours
Dans I’étude, I’hopital public parait étre le seul lieu de recours que ce soit pour un
dépistage ou pour des symptomes d’IST. Ceci semble faire écho a d’autres populations
vulnérables ou le recours a 1’hopital est privilégié pour se soigner de maniere générale. En

effet, un rapport sur les obstacles dans les parcours de soin des populations Roms de

28 Magali Bouchon est socio-anthropologue. Elle travaille depuis 2008 pour MDM pour améliorer la
qualité de leurs actions, déterminer les déterminants socio-culturels de 1’accés aux soins, 1’analyse des
itinéraires thérapeutiques, les approches en santé communautaire. ..
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Nadezdha en Bulgarie réalisé en 2013 par Magali Bouchon (62), fait part du méme recours
omniprésent au service des urgences de 1’hopital pour des problémes de santé divers. Les
personnes sans assurance vont en effet chercher une aide dans des services qui ont
I’obligation de recevoir tout le monde.

Parce qu’ils vont d’abord observer I’évolution des symptomes, les personnes vont
attendre avant de consulter et pour la plupart, ne s’y rendront qu’en cas d’épisodes aigus,
de douleurs. La méconnaissance de la gravité ou non de leurs symptomes n’entrainent pas
une utilisation optimale des services d’urgence (62).

L’ hopital frangais était percu par les interviewés comme bienveillant, les personnes
ayant confiance envers les médecins. En Roumanie, il semblerait que cette vision des
structures de soin publique soit différente. En effet, la corruption reste encore fréquente
lors des consultations, avec la demande fréquente de dépassements d’honoraire de la part
des spécialistes, et un racisme envers les Roms toujours omniprésent (51).

Les personnes interrogées semblaient ne pas connaitre les structures publiques de
premier recours en cas de symptome d’IST et de dépistage présentes a Toulouse
(CeGIDD, PASS), et les structures privées n’ont jamais été évoquées. Charlotte Imbert,
dans sa thése sur les représentations en matiere de santé reproductive, retrouvait un acces
aux soins et aux suivis des grossesses et de la périnatalité difficile parmi les Roms
interrogés. La méconnaissance des lieux de consultations, des régles d’usage, des recours
aux gardes pour les enfants, de la nécessité de prise de rendez-vous étaient des obstacles.
Les femmes manquaient de reperes et de connaissances sur [’acces au systeme de santé en
France (18).

La plupart des participants n’avait aucune couverture maladie (ni AME ni CMU),
ce qui peut expliquer la méconnaissance et le non recours aux structures de premier recours
libérales telles que le médecin généraliste a Toulouse. Dans son mémoire sur I’accés aux
droits communs de sant¢ des Roms a Toulouse (2014), Adé¢laide Lechevalier décrit
qu’aucune personne Rom rencontrée détentrice de I’AME ne s’était rendue elle-méme chez
un généraliste (63). On note encore aujourd’hui quelques refus de soins aux personnes
détentrices de ’AME et de la CMU de la part de praticiens libéraux. De plus,
I’appréhension de se rendre chez un médecin que I’on ne connait pas ne facilite pas ’acces
aux médecins généralistes. Le Dr Guiraud explique « Le médecin généraliste toi tu I’as

connu, tes parents et grands-parents aussi, mais eux non ! Et les généralistes c’est pareil, ils
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ne connaissent pas les Tsiganes. »*. Les généralistes se rendent peu sur les terrains de
Toulouse. La méconnaissance et la peur de ces publics restent présentes (63)

En Roumanie, le médecin généraliste est en premiere ligne dans 1’organisation du
systeme de soin. Cependant son acces indispensable pour atteindre des services du systéme
n’est en réalité pas possible par tous. Les populations vulnérables doivent souvent s’en
détourner. Les services d’urgences sont treés sollicités et un service d’urgence mobile a
remplacé le role du médecin traitant (51).

Le manque d’argent comme frein a la consultation n’a pas été retrouvé dans notre
¢tude, contrairement a ce qui est retrouvé dans les études menées en Roumanie et en
Bulgarie (51,62).

Les difficultés d’acceés aux soins évoquées par les participants (la barriere de la
langue, 1’isolement social et géographique) sont a ajouter aux difficultés concernant 1’acces
aux différents dispositifs de santé ainsi que leur compréhension. En 2011, Médecins du
Monde indique qu’au niveau national, moins de 10% des étrangers en situation irréguliere
accueillis dans ses CASO* remplissant les conditions d’obtention de I’AME, bénéficiaient
de droits ouverts lors du premier contact (64).

Cependant, aucune personne n’a décrit avoir peur de la discrimination ou des
couts imprévus engendrés par une consultation médicale. Ceci pourrait s’expliquer par une
qualité de soins similaire pour les populations roms que pour la population générale a
Toulouse, contrairement a la Roumanie ou la Bulgarie ou la discrimination reste
importante (14).

Les multiples interruptions lors des entretiens, renvoyant a la vie en promiscuité
dans le bidonville, rendent difficiles ’intimité nécessaire au recours a une structure de
soin, sans que tout le groupe soit concerné. Un participant parlait a voix basse pour éviter
que les autres personnes du bidonville soient au courant. En Bulgarie, la confidentialité est
également la grande absente des consultations (62). En matiere de santé sexuelle et
reproductive, les femmes sont toujours accompagnées lors d’une consultation chez un
médecin. Les femmes qui vont en consultation savent par expérience que la porte s’ouvre
sans arrét pendant les consultations. Ce manque de secret médical connu de tous est peut-
étre un obstacle pour les femmes qui auraient besoin de discrétion afin de confier leurs
problemes. Il est difficile pour les femmes, dans une culture ou la sant¢ d’un individu se

gere en groupe et ou le sexe est un tabou, d’aborder la santé sexuelle.

2 Extrait d’une interview avec le Dr J-C Guiraud issu du rapport sur I’accés aux droits communs de
santé des Roms a Toulouse (63).

30 Les CASO sont les Centres d’Accueil, de Soins et d’Orientation ayant pour objectifs d’offrir des
soins gratuits aux personnes en situation d’exclusion ou de vulnérabilité ; ils sont composés d’une équipe
pluridisciplinaire médico-sociale.
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G. Perspectives concernant 1’abord des IST dans une
population rom vivant en bidonville : des paroles aux
actions

Comment parler d’Infections Sexuellement Transmissibles avec les
personnes issues de la population étudiée ?

L’étude a permis de relever des éléments de “forme” qui paraissent essentiels a
utiliser en vue de 1’¢laboration d’un programme de prévention.

Les IST étaient largement pergues par la population rom comme un sujet tabou.
Cependant, pour y remédier, I’humour était toujours utilisé, que ce soit par les hommes et
peut-étre plus encore par les femmes. Un des moments de 1’entretien privilégié pour rire
¢tait I’utilisation du mot-lexique “ballon” pour parler de préservatif. Ce mot fait référence a
la forme du préservatif et a son utilisation comme un jeu, et permet de parler de sexualité
ou d’IST facilement. Souvent, a partir de ce moment de I’entretien, les personnes se
sentaient plus a I’aise et n’hésitaient pas a parler plus librement. Ainsi, lors d’une rencontre
avec le Dr Guiraud qui a travaillé auprés de nombreuses communautés tsiganes, il évoqua
spontanément I’humour que pouvaient avoir les femmes roms.

Le sujet étant percu et ressenti comme tabou, le fait de laisser du temps a la parole,
méme de fagon plus prolongée qu’a I’habitude, permettait aux personnes de s’exprimer
plus amplement sur le sujet. Cet espace de parole, créé¢ de maniére un peu artificielle car
inhérent a la méthode de recherche, a été pergu comme bénéfique et trés apprécié des
interviewés. Alors que les chercheuses pensaient que le sujet de la contraception allait
prendre le dessus de la conversation, il n’en était que rarement le cas, ce qui signifierait
qu’il existe un vrai besoin de parler des IST a part entiere.

Le vécu d’une personne de I’entourage était souvent évoqué par les interviewés
pour parler d’IST. Parfois on se rendait compte a la fin de I’entretien qu’en fait cette
histoire les concernait. Si des ateliers de prévention devaient avoir lieu, partir d’un cas
réel construit pour faire réagir sur le parcours, les ressources disponibles ou les
obstacles pourrait étre adapté a ce type de population.

Les informations données ou les sujets abordés, que ce soit dans un groupe ou lors
d’un entretien individuel, semblent devoir partir des choses les moins intimes aux plus
intimes, d’autant plus pour ce sujet ; ceci toujours en s’appuyant sur les connaissances ou

les réponses apportées par les personnes.
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L’oralité parait importante dans cette population. L’alphabétisation aléatoire dans
le bidonville ne permet pas a certaines personnes d’étre réceptives a des actions de
prévention écrites.

Comme mentionné a plusieurs reprises, le recours a Dinterprétariat a ét¢ un
¢lément clé pour parler d’IST ; 1’idéal étant de recourir a un interprétariat professionnel
garantissant une neutralité et une confidentialité.

L’¢laboration d’un lexique avec identification de mots-jargons, notamment pour
aborder certains termes de maladie, est d’une grande utilité dans la compréhension de
I’autre. Ainsi, le sens du terme « sculament » pour désigner la gonorrhée, a été compris
apres plusieurs utilisations au fil des entretiens. Les premicéres fois, il avait été traduit par
« écoulement ». Etant donné que deux mots étaient utilisés pour désigner un écoulement,
une recherche sur internet a permis de préciser le sens de « sculament », signifiant
« gonorrhée » dans le jargon populaire roumain. Ainsi lorsque les chercheuses ont compris
le sens exact du terme « sculament », elles ont pu spécifiquement utiliser ce mot pour
interroger les personnes sur la gonorrhée et analyser de nouveau certaines données déja
présentes dans le corpus.

Des jugements de la part de la famille ou de la belle-famille concernant la santé
sexuelle des participants transparaissaient dans 1’étude. Or la famille et la famille élargie
forment un socle d’importance chez les Roms (22). On comprend que favoriser la
discrétion lorsqu’il s’agit de parler de santé sexuelle permet d’éviter de « casser cette
unité¢ ». En effet, un “scandale” pourrait éventuellement entrainer une exclusion, comme
c’est le cas pour d’autres maladies stigmatisées comme la tuberculose.

Les messages informatifs issus des résultats de 1’é¢tude pourraient se développer
autour :

- de I’anatomie et de la physiologie des organes génitaux,

- de P’aspect « commun » des IST, c'est-a-dire, pouvant concerner n’importe quel
individu,

- des IST comme infections pouvant étre asymptomatiques et donc non visibles,

- des complications possibles comme I’infertilité chez la femme, la transmission de
la mére a I’enfant et le cancer,

- des moyens de prévention existant,

- des dépistages possibles,

- de I’existence de traitements et de vaccins pour ces infections.
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Des actions prenant en compte des critéres de vulnérabilité
structurelle
Cette étude visant a décrire les connaissances, vécus et représentations des IST chez
des Roms vivant en bidonville a Toulouse pourrait servir comme un pré-requis a un
programme de promotion de la santé sexuelle visant a réduire les vulnérabilités en
matiére de risques et de conséquences d’IST au sein de cette population. Ces
vulnérabilités semblent étre liées a des éléments structurels culturels, sociaux,
économiques, liés au genre, individuels, et comportementaux.
Les objectifs d’un programme de promotion de la santé seraient :
- Favoriser I’accés a D’information et a la prévention des IST et aux
vaccinations contre les VHB et HPV,
- Améliorer les connaissances des symptomes des IST, afin de repérer ceux
justifiant une prise en charge,
- Repérer la filiére de dépistage et de prise en charge des IST, en facilitant ce
repérage, puis en favorisant I’autonomisation dans 1’utilisation de cette filicre.
- Diminuer les comportements sexuels a risque, en identifiant de manicre

individuelle ou collectives les situations a risque, et augmenter ’usage du préservatif.

Les populations ciblées pour une action de prévention pourraient étre :

- les hommes avec 1’abord de ['usage des préservatifs lors de relations
extraconjugales et pour les différents types de pratiques sexuelles (prostitution, rapports
anaux ou rapports oro-génitaux), et si possible aborder les relations sexuelles entre
hommes, et les situations de ruptures conjugales,

- les adolescents hommes pour aborder les premiers rapports sexuels, les
difficultés liées a I'usage des préservatifs,

- les adolescentes femmes pour parler du préservatif comme contraceptif, mais
aussi comme protecteur d’IST.

- les femmes plus agées pour aborder les situations de ruptures conjugales

notamment.

L’¢élaboration d’un programme de promotion de la santé doit tenir compte de I’avis
et de 'implication de la population concernée. Ces ¢léments renvoient aux objectifs de

programmes de promotion de la santé définis par la Charte d’Ottawa’!. Le texte visait a

31 La premiére conférence internationale pour la promotion de la santé, réunie & Ottawa a adopté une
charte le 21 novembre 1986. La promotion de la santé a été¢ définie comme ayant « pour but de donner aux
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renforcer I’action communautaire, c'est-a-dire que la communauté devait participer a la
promotion de la santé que ce soit au niveau de la fixation des priorités, de la prise des
décisions, de I’¢élaboration et de la mise en ceuvre des stratégies de planification en vue
d’atteindre une meilleure santé. De ce fait un des objectifs globaux devra étre de renforcer
les capacités individuelles et collectives a se prendre en charge. Comme précisé plus haut,
il est difficile d’identifier des personnes faisant fonction de chefs au sein d’un bidonville.
Des petits regroupements de personnes vivent les unes a cotés des autres sans véritable lien
entre elles. De plus la population subie un turn-over important. Ceci avait déja été identifié
comme un frein dans la réalisation d’une action de dépistage et de vaccination de I’hépatite
B au sein d’une population rom vivant en bidonville de Seine-Saint-Denis suivie par MDM

(41).

Notre étude montre cependant des caractéristiques communes au sein de cette
population, notamment sur le plan environnemental. Ensuite, il semblerait qu’il existe
quelques regroupements de personnes par famille ou famille éloignée pour lesquels on a
I’impression qu’il existerait une organisation sociale si ce n’est familiale. De plus, 1’¢tude
souligne que les interviewés portaient un intérét particulier au sujet aux vues du nombre
de participants a 1’é¢tude. Certains ont méme proposé d’aider a mettre en place une
information pour les jeunes en matiére de prévention d’IST. Le programme devrait
s’appuyer sur ces personnes « ressources » qui participeraient aux différents moments de
I’avancée du projet. Ces personnes, en plus d’étre de véritables actrices du projet,
pourraient aussi servir d’appui et de moteur pour des ateliers de promotion de la santé. En
effet, I’éducation pour la santé par les pairs peut permettre de communiquer des
informations par un effet miroir sur des personnes qui peuvent étre vulnérables ou
stigmatisées. Le pair est une personne présentant les mémes caractéristiques que ’autre
(age, sexe, intérét, langue, emploi du temps, aspirations, parfois état de sant¢). Il n’est pas
une figure d’autorité. L’éducation par un pair est trés utile quand on veut instaurer une
dynamique participative. Il va faciliter les échanges et la communication en créant un

climat de confiance et ainsi favoriser les changements de comportement (30).

Ceci est a distinguer de programmes de promotion de la santé s’appuyant sur des

leaders de réseaux sociaux, visant a réduire les comportements a risque par une approche

individus davantage de maitrise de leur propre santé et d’avantage de moyens de 1’améliorer. Pour arriver a
un état complet de bien-étre physique et social, I’individu ou le groupe, doit pouvoir identifier et réaliser ses
ambitions, satisfaire ses besoins et évoluer avec son milieu ou s’y adapter. ». Le texte soulignait la nécessité
de « création d’environnements favorables ». Ainsi « les liens qui unissent de fagon inextricable les individus
a leur milieu constituent la base d’une approche socio-écologique a 1’égard de la santé ».
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comportementale. Cette approche, qui consiste a cibler les personnes influentes d’un
réseau social pour faire passer des messages de prévention, a été étudiée en Europe
centrale avec des résultats probants. Une étude randomisée visant a prévenir du risque de
VIH et des IST au sein de populations roms en Bulgarie a ciblé des personnes influentes de
réseaux sociaux au sein desquels existait un fort risque (59). Les personnes repérées
comme influentes apprenaient les manieres de réaliser un « counseling » sur la prévention
du risque sur des personnes issues de leurs réseaux. L’indicateur de 1’étude était la
survenue de rapports non protégé a 3 mois puis a 12 mois du début de I’intervention. Cette
¢tude montrait une nette amélioration a 12 mois par rapport au groupe contrdle (59). Cette
approche intéressante présente des limites pour la population cible, du fait d’une absence
de cohésion sociale et de la mobilit¢ constante des personnes. Elle serait cependant
intéressante a étudier de plus prés avec des anthropologues et des bénévoles travaillant sur

les terrains.

Pour permettre la réalisation d’un programme de prévention, I’utilisation de relais
communautaires a prouvé de son efficacité. Les relais communautaires jouent un role
particuliérement important au sein des populations vulnérables en matiére de santé. Ils
permettent d’atteindre des populations géographiquement isolées des systémes de soins ou
des populations minoritaires ne partageant pas la méme langue ou la méme culture que la
population générale et pour lesquelles une traduction et une médiation culturelle sont
nécessaires. Ces relais communautaires peuvent se traduire par des « médiateurs
sanitaires »*2. De préférence, ce sont des personnes issues de la méme origine socio-
culturelle que la population cible et ont par ailleurs une bonne connaissance du milieu
médical, faisant ainsi le lien entre les structures de santé, institutions et pouvoirs publics et
la population cible. En somme, ils permettent de faciliter la compréhension en levant des
obstacles linguistiques et culturels éventuels (30).

La médiation sanitaire auprés de populations roms vivant en bidonville a déja été
mise en place dans plusieurs villes de France. Le collectif Romeurope, avec le soutien de la

Direction Générale de la Santé, coordonné par ’ASAV??, a mis en place un programme

32 Le médiateur en santé « pratique ses activités de prévention, d’information individuelle et
collective ou d’accompagnement des patients dans les hopitaux ou les lieux de santé communautaire. 11
facilite I’acces a la santé pour les personnes précarisées ou éloignées culturellement du systéme de soin
médical. Il travaille en grande proximité avec les patients pour les mettre en confiance et les orienter vers les
structures de soins en partenariat avec les professionnels de I’intervention sociale et médicale. » (Rapport du
groupe de travail interministériel et inter partenarial de décembre 2011 intitulé « médiation sociale : pour la
reconnaissance d’un métier » (65).

3 L>ASAV est I’ Association pour I’ Accueil des Voyageurs, membre de la FNASAT.
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expérimental de médiation sanitaire débutant en 2008-2009. Ce programme a été réalisé en
direction des femmes et jeunes enfants roms vivant en squat ou en bidonville dans un
contexte ou les indicateurs de santé pour cette population étaient particulierement
alarmants (suivi de grossesse inexistant, tres faible utilisation des moyens de contraception,
faible couverture vaccinale, recours fréquent a 1’avortement, trés faible suivi médical des
enfants). Aux termes de la réalisation du programme, les objectifs suivants visés -le
développement de I’acceés des femmes et des jeunes enfants aux soins et a la prévention
sanitaire et I’amélioration de 1’accueil et du suivi du public ciblé dans les structures de
santé- ont ét¢ atteints. (66). En matiere de SSR, pres de la moitié des femmes suivies par
les médiatrices déclaraient avoir effectué un frottis au cours de 1’étude (42%), contre 23%
au moment du diagnostic de I’étude. Le suivi médical des grossesses connaissait une nette
progression depuis 1’intervention des médiatrices. Les professionnels de santé ont souligné
I’importance du role joué par les médiatrices comme facilitatrice des échanges avec les
femmes roms sur les thémes de la sexualité et de la contraception. Le recours aux
structures ambulatoires avait augmenté par rapport aux structures d’urgences. Il existait
une progression dans le recours autonome aux professionnels de santé. L’acces au droit a

la santé avait nettement progressé (66).

Pour répondre a la problématique de réduction de vulnérabilité aux IST des Roms
en bidonville a Toulouse, différents types d’actions peuvent étre imaginées, que ce soit de
maniére collective ou individuelle :

- des ateliers collectifs de promotion de la santé, avec possibilité de prévoir des
entretiens individuels en suivant. Alors qu’il existe souvent une gestion collective de la
santé dans ce type de population (62), il est important de permettre de laisser s’exprimer a
la fois des groupes et des individus. L’atelier de promotion de la santé collectif semble
présenter des limites liées a I’intimité du sujet et a la structure environnementale (la famille
et le lieu de vie). En effet la promiscuité des personnes inhérente au bidonville entrainant
un phénomene de relations de voisinage amplifiées (11), il parait important d’éviter de
provoquer des situations de conflits au sein de groupes vivant sur les mémes lieux.
Cependant, on peut imaginer cette approche pour aborder des questions larges de SSR.
Certaines personnes interviewées soutenaient que cela pouvait étre réalisable en laissant la
parole a chacun. Si des actions collectives devaient étre envisagées, il faudrait privilégier
des groupes de pairs (méme age ou statut et sexe), €vitant ainsi un mélange de
générations. Méme s’il est important « d’aller vers » les populations précaires et

notamment roms pour des actions de prévention, le bidonville ne parait pas étre I’endroit
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idéal pour réaliser une action collective ou des entretiens individuels (type « counseling »),
d’autant plus pour parler de sexualité. Beaucoup de personnes venaient interrompre les
entretiens. Un lieu calme et fermé parait étre 1’idéal. Dans un premier temps, cela
permettrait aux personnes les plus isolées de participer a des actions de prévention. Un
camion (comme cela est déja mis en place a I’initiative du CLAT pour des actions de
dépistage de la tuberculose) comme lieu d’accueil de groupe ou d’entretien individuel
pourrait étre une solution intermédiaire permettant a la fois de rester sur le terrain en
garantissant une certaine neutralité, et de favoriser une discrétion par des portes pouvant se
fermer.

- des entretiens individuels par des méthodes de type counseling ou
communication bréve relative a la sexualité.

- la délivrance de préservatifs, a la fois comme outils de discussion et pour
favoriser I’acces a la prévention.

- I’élaboration de plaquettes informatives en roumain avec un plan indiquant les
lieux des différentes structures de dépistage.

- Paccompagnement et I’autonomisation vers les structures de dépistage
(CeGIDD, PASS principalement) ou de prise en charge contraceptive (CDPEF) du fait du
lieu avec la SSR. Cette action pourrait étre renforcée par le role d’un médiateur sanitaire.

- le dépistage des IST notamment des VHB, des HPV. Ces dépistages, s’ils
revenaient négatifs, pourraient amener a une action de vaccination que ce soit pour le VHB
ou les HPV. Une coordination avec le CeGIDD, les actions Hors les murs de CeGIDD* et
des associations ressources pourrait étre imaginée. Ce type d’action avait été entreprise par
MDM en Seine-Saint-Denis sur une population de Roms vivant en bidonville ayant des
caractéristiques communes avec la population étudiée (41).

- ’accompagnement et I’aide a I’ouverture des droits a la santé. Cette action qui
est déja en place et coordonnée entre MDM et le CCPS est essentielle a poursuivre car elle
vise a lutter contre les inégalités sociales de santé.

Ces actions devront tenir compte de la mobilité des personnes, de fagon a pouvoir
répéter des messages a des personnes naives ou a le renforcer pour des personnes déja

initiées.

34 Les activités hors les murs sont des consultations avancées, réalisées par un ou des membres du
personnel du CeGIDD en dehors du local principal ou du local de son antenne, et dirigées notamment vers les
publics les plus exposés, au plan épidémiologique, au risque de transmission du VIH, des IST, des hépatites
virales B et C et les publics les plus ¢éloignés du systeme de soins (définis dans 1’arrété ler juillet 2015)
(INSTRUCTION N° DGS/RI2/2015/195 du 3 juillet 2015 relative a la mise en place des CeGIDD des
infections par les virus de I’'immunodéficience humaine et des hépatites virales et des infections sexuellement
transmissibles).
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Des idées d’outils pouvant étre utilisés dans un programme visant a réduire la
vulnérabilité aux IST des populations roms et plus largement dans un programme de SSR
ont émergé suite aux résultats de la theése et de la recherche bibliographique :

- partir d’une histoire racontée ou d’un cas concret sur le sujet des IST pour
amener les personnes a la réflexion. L’étude montrait bien que les principales
connaissances ¢€taient issues d’un vécu personnel ou dans ’entourage et que parfois parler
de quelqu’un d’autre permettait de parler d’un probléme plus personnel. On pourrait
imaginer un cas préparé (symptomes, comportement a risque, parcours de soin...) que ’on
pourrait présenter comme une histoire pour ouvrir la discussion.

- utiliser des images ou objets représentants des organes génitaux avec un
discours humoristique. Ces images ou objets peuvent étre informatives en elles-mémes ou
un levier pour permettre d’initier le dialogue. Le développement de ce type de support
serait bénéfique pour ce type de population comme cela a déja ét¢ démontré dans autres
travaux (2—4).

- des supports audio-visuels. Un outil audiovisuel de prévention de I’hépatite B a
¢été testé par une équipe de Nantes. Il était destiné a des populations cibles telles que des
personnes migrantes issues de zones a fortes prévalences (Afrique, Roumanie, Caucase),
des détenus ainsi que des jeunes en France. Il avait notamment été testé sur des terrains
roms. Traduit en plusieurs langues, il a permis d’améliorer de fagon significative les

connaissances au sein des différentes populations cibles (68).

Les principales données utiles pour réduire les vulnérabilités aux IST des

Roms en Bidonville 2 Toulouse sont résumées dans la fiche suivante.
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PROBLEMATIQUE : Réduire la vulnérabilité aux IST des Roms en Bidonville a Toulouse

/DIAGNOSTIC DE L’ETUDE CONNAISSANCES, VECUS ET REPRESENTATIONS\
Diversité des connaissances, pratiques sexuelles et coutumes

\_

Mise en couple précoce

Recours a la prostitution et relations extra-conjugales
IST connues : VIH, syphilis, gonocoque
IST peu connues : hépatite B, Chlamydia, Herpées virus, HPV
Perception du VIH/SIDA comme une maladie grave qui fait peur
Ignorance de I’infertilité comme conséquence d’une IST

J

>
charge

YV VY

-

/OBJECTIFS D’UN PROGRAMME DE PROMOTION DE LA SANTE\
Renforcer les capacités des personnes et du groupe a se prendre en

Acces a la prévention et vaccinations contre VHB et HPV
Améliorer les connaissances des symptomes des IST

Repérer la filiere de dépistage et de prise en charge des IST
Diminution des comportements sexuels a risque, augmentation de
I’usage du préservatif

/

Adolescents
Personnes en couple
Femmes enceintes
Usagers de drogues IV
Travailleurs du sexe

\

/ POPULATIONS CIBLES \

v

kAssociations ressources (MDM, CCPS) /

~

LIEUX D’INTERVENTION
Bidonville : camion ou caravane
Structures de soins (CeGIDD, PASS...)
Hors les murs (PASS mobile,
associations)

ﬂ\/IOYENS POUR L’ABOR]N

DE CETTE POPULATION
Individus et groupes
Séparation des genres
Regroupement par age
Interpréte linguistique
Forme du discours
Partir de leurs connaissances,
leurs vécus
Questions ouvertes
Laisser du temps a la parole
Outils
Partir d’une histoire racontée
Images, objets représentant des

Supports audio-visuels

/MOYENS HUMAINS\
/ MESSAGES \ Personnes du bidonville
Physiologie/ anatomie du Médiateur sanitaire °
corps Partenaires du réseau de
IST communes, Santé Sexuelle et
asymptomatiques Reproductive *
Complications : Associations °
inlz’ertilité, K /
transmission mére-enfant,
cancer
Moyens de prévention
Dépistage possible °
Traitements et vaccins
\ possibles /
/ ACTIONS

\_

Ateliers de promotion de la santé en groupe

Entretiens individuels
Délivrance de préservatifs

Plaquette informative en roumain avec plan
Accompagnement et autonomisation vers le CeGIDD, la PASS, le CDPEF
Dépistage des IST et notamment du VHB, des HPV
Vaccination contre le VHB et les HPV

Ouverture des droits

organes génitaux /

/




CONCLUSION

Les populations migrantes et précaires sont plus exposées et plus vulnérables aux
risques de transmission des Infections Sexuellement Transmissibles (IST) et du VIH. La
population rom vivant en bidonville a Toulouse entre dans ce cadre, du fait de la grande
précarité des conditions de vie et des difficultés d’acces au droit commun et a la santé.

L’objectif de cette étude était de décrire les connaissances, vécus et représentations
des IST chez des Roms vivant en bidonville a Toulouse, suivis par Médecins du Monde.

Notre travail s’appuie sur une étude qualitative par entretiens semi-dirigés aupres
de 17 femmes et hommes roms vivant sur trois bidonvilles de Toulouse, menés de juin
2015 a février 2016.

Les sentiments et attitudes recueillis sont trés divers renvoyant a 1’hétérogénéité de
la population. On observe toutefois que parler d’IST est pour tous un sujet tabou, méme si
le recours a I’humour permet de surmonter cette difficulté. Les interruptions lors des
entretiens par d’autres personnes du terrain mettent en évidence le manque d’intimité lié¢ a
la promiscuité des lieux de vie et a une habitude de gestion collective de la santé.

Le VIH/SIDA et les IST symptomatiques, comme [’infection & Gonocoque et la
syphilis, sont les plus connues, contrairement aux IST asymptomatiques, moins bien
identifiées, telles que 1’hépatite B, les infections a Chlamydia, Papillomavirus humains et
Herpés virus.

L’infertilit¢ comme possible complication d’IST, n’a jamais été abordée alors que
la famille et la maternité constituent un socle socioculturel d’importance chez les Roms.

Le VIH/SIDA est percu comme une maladie a part, grave, qui fait peur, ce qui
pourrait entrainer une mise a I’écart des personnes atteintes.

Des représentations imagées des maladies sont souvent en lien avec une
connaissance évasive de 1’anatomie ou de la physiologie du corps humain. Des mots-
jargons utilisés pour parler des IST ont été identifiés, composant un lexique spécifique.

Alors que bien pergu en théorie, le préservatif ne parait en pratique utilisé que lors
de relations extraconjugales chez les hommes, et a visée contraceptive chez les femmes.

Cette étude originale en France constitue un pré-requis pour aborder les IST avec
une population rom vivant en bidonville et peut s’inscrire plus largement au sein d’un
programme de promotion de la santé sexuelle et reproductive. Partir des représentations
individuelles et collectives des personnes, communiquer avec un langage commun et
prendre en compte leurs environnements, sont des clés essentielles pour réduire la

vulnérabilité aux IST des personnes. Ceci peut s’étendre a d’autres populations cibles. La
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médiation sanitaire est un élément incontournable pour développer les capacités des
personnes a se prendre en charge et pour la prise en compte de ces publics vulnérables par

les professionnels de santé.
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ANNEXE I : Carte de Roumanie et villes d’origine des participants
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ANNEXE II : Avis favorable de la Commission d’Ethique

Commission Ethique du Département de Médecine

Générale de Midi Pyrénées
Secrétariat : Dr Serge BISMUTH
59 rue de la Providence — 31500 Toulouse

Tél. : 05.61.80.01.23 — 06.82.63.45.70- Fax 05.61.34.61.16 — dr-bismuth@wanadoo.fr

Président : Mme Laurencine VIEU
Secrétaire : M Serge BISMUTH

AVIS DE LA COMMISSION ETHIQUE DU DEPARTEMENT DE MEDECINE GENERALE

Renseignements concernant le demandeur :

Nom Pauline GARCIN et Gabrielle LAURENCIN

Qualité, Médecin généraliste (fin d'internat en novembre 2014) et interne en 6eme semestre
de médecine générale

Adresse, Pauline GARCIN : 5 rue Francois Magendie — Apt D26 — 31400 Toulouse

Courriel : garcinpauline@amail.com, gabrielle.laurencin@gmail.com

Numéro de téléphone Pauline GARCIN : 0665704337, Gabrielle LAURENCIN : 0659490763
Renseignements concernant le promoteur :

Nom Directeurs de these : Dr Pierre Mesthé et Dr Brigitte Escourrou

Qualité MCU

Courriel pierre.mesthe@dumg-toulouse.fr ; brigitte.escourrou@dumg-toulouse.fr

Numéro de téléphone

Titre complet de la recherche :
Connaissances, vécus et représentations des Infections Sexuellement Transmissibles chez les Roms en
situation de précarité suivis par Médecin du Monde a Toulouse. Etude qualitative.
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ANNEXE III : Formulaire d’information délivré au participant,

formulaire de consentement, et déclaration d’absence de conflit d’intérét

Formulaire d’information délivré au participant

Merci de porter de I’intérét et d’accepter de participer aux actions effectuées en
collaboration avec Médecins du Monde. Nous souhaitons faciliter le dépistage et le
traitement des Infections Sexuellement Transmissibles, vous aider a connaitre les structures
susceptibles de vous dépister et vous traiter. Pour cela nous avons besoin de savoir quelles
sont vos connaissances, votre vécu, sur ce sujet.

Ce recueil d’informations est anonyme : nous n’utiliserons pas vos noms ni vos
informations personnelles pour cette ¢tude. Votre identité ne sera divulguée a personne.
Les réponses que vous donnerez seront utilisées sans mentionner des informations qui
pourraient vous identifier.

Votre participation est volontaire. Vous étes libres d’accepter ou de refuser sans
conséquence pour vous et votre famille. Si vous acceptez de participer, vous pouvez quitter
la discussion a tout moment, sans aucune conséquence négative pour vous et votre
entourage.

Déroulement : Nous vous poserons des questions et écouterons vos réponses et vos
expériences. Nous ne jugerons jamais vos paroles. Il n’y a pas de bonnes ni de mauvaises
réponses. Cette séance de discussion dure entre 15 et 45 minutes suivant ce que vous allez
nous dire. Si vous ne comprenez pas bien ce que nous vous demandons, n’hésitez pas a
nous le dire. Si vous avez des questions sur le sujet, n’hésitez pas a les poser. Nous
essaierons d’y répondre, si possible a la fin de I’entretien pour vous laisser entierement la
parole avant.

Les personnes présentes seront : Gabrielle LAURENCIN ou Pauline GARCIN
(chercheuses), Alcey MARSEILLAN (interpréte).

La séance sera enregistrée. Nous ne ferons pas écouter ces enregistrements a des
personnes extérieures a 1’é¢tude. Les enregistrements seront analysés et une partie de vos
réponses pourra étre publi€e, sans que votre identité ne soit dévoilée. Vous pouvez refuser
I’enregistrement si vous le souhaitez.

Avantages de I’enquéte :

- Vous pourrez avoir plus d’informations sur les Infections Sexuellement
Transmissibles, leurs modes de transmission, leurs dépistages, leurs traitements.

- Cette étude se réalise autour de questions que I’on vous pose sur votre vie

personnelle afin de mieux comprendre vos besoins.
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- Nous pourrons apres cette enquéte organiser ensemble les actions dont vous aurez
besoin pour améliorer votre santé.
- Cette ¢étude est réalisée avec 1’aide des équipes de Médecins du Monde que vous

connaissez.

Risques liés a I’enquéte :

- Nous ne dirons a personne les confidences que vous nous ferez

- L’enregistrement ne sera divulgué a aucune personne extérieure a 1’enquéte

- Votre participation est volontaire et vous avez le droit de quitter la discussion a
tout moment sans vous justifier.

Vous ne gagnerez pas d’argent, mais nous vous proposerons une collation pendant
la séance.

Si vous étes d’accord pour participer, pouvez-vous nous dire que vous avez compris
le déroulement et les avantages de 1’enquéte ? Pouvez-vous nous dire oralement que vous
acceptez de participer a cette enquéte ?

La personne qui réalise I’enquéte va signer pour garantir I’anonymat de votre
identité et confirmer votre accord de participation.

Date, lieu, heure :

Nom et Prénom de la chercheuse :

Signature :

Formulaire de consentement

J'accepte de participer a I'étude sur les connaissances, vécus et représentations des
Infections Sexuellement Transmissibles chez des Roms vivant en bidonville a Toulouse,
suivis par Médecins du Monde.

Date :

Signature du participant :

Déclaration de conflit d’intérét des promoteurs du sujet de recherche

Les chercheuses Gabrielle LAURENCIN et Pauline GARCIN déclarent n’avoir

aucun conflit d’intérét pour ce projet de recherche.
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ANNEXE 1V : Guide d’entretien n°1

e Connaissances des IST

Que pouvez-vous me dire des maladies/infections liées a la sexualité ?
Est-ce que vous avez déja entendu parler de microbes qui se transmettent par voie sexuelle ?

Et pour vous le SIDA, c’est quoi ?

Et les hépatites ? I’hépatite B ?

Et la syphilis ? la chaude pisse ?

Et les verrues ?

Et les pertes abondantes malodorantes ?
Et les irritations du vagin ?

Est-ce que vous connaissez les conséquences de ces maladies ? Qu’est-ce que ga peut faire si on
a une de ces maladies ?
Pour vous, est-ce qu’on peut attraper ces maladies autrement ?

e Préservatif

D’apres vous comment peut-on éviter ces maladies ?
Et le préservatif qu’est-ce que vous en pensez ?

Est-ce que vous I"utilisez ?

Est-ce que c’est difficile ?

Pourquoi parfois vous 1’utilisez et parfois non ?

Est-ce que vous parlez du préservatif entre vous ?

Qui vous en a parlé la premiére fois ?

Et le préservatif pour les filles ?

(Si la personne évoque le DIU : quand on vous a poser le DIU est ce que vous aviez fait des tests ? Savez-
vous pourquoi ?)

(Est-ce que vous voulez des enfants ? Sinon comment faites-vous pour attendre ?

Est-ce que vous savez comment faire pour ne pas en avoir ?)

e Pratiques sexuelles

Est-ce que vous avez un copain/mari/copine/femme ?
Est-ce que vous avez eu d’autres relations avant ?

Avec des personnes du méme sexe ?

Dans les 3 derniers mois, combien avez-vous eu de partenaires ?

e Risques d’IST / Prises de risque d’IST
Est-ce que vous vous souvenez d’une fois ou vous avez pris un risque

d’avoir une IST ?

Pour vous qu’est-ce que c’est le risque ?

Est-ce que vous vous souvenez d’une fois ou vous avez eu une relation sexuelle sans
préservatif ?

Pouvez-vous nous dire comment ca s’est passé (endroit, substance, relation avec la
personne) ?

Comment savez-vous que votre partenaire n’a pas de maladie ?

Comment savez-vous que vous pouvez faire confiance a votre partenaire ?

Avant des rapports sexuels est ce que ¢a vous est déja arrivé de consommer des drogues
ou de I’alcool ?

Chez vous, comment est-ce que la drogue ou 1’alcool modifient votre comportement
sexuel ?
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o Dépistage
Imaginez que quelqu’un vous parle d’une maladie sexuelle, comment
réagiriez-vous ?
Que feriez-vous ?
Que feriez-vous si quelqu’un dans votre entourage vous parlait d’une maladie sexuelle ?
A qui en parleriez-vous ?
Est-ce que c¢a vous est déja arrivé de faire des tests pour savoir si vous aviez une IST ?
Dans quel contexte avez-vous fait ¢a (prise de risque, nouveau partenaire, symptomes,
rapport non consenti) ?
Si vous avez besoin de renseignements, ou iriez-vous ? Que feriez-vous ?
Qu’est-ce que vous avez comme carte de santé ?

e Précarité / sexualité
Pour vous qu’est-ce que le fait de transiter entre la France et votre pays
d’origine change pour vous et votre partenaire sur vos relations

sexuelles ?

Et sur la prise en charge éventuelle d’une IST ?

Si vous pensez que vous avez un microbe, que faites-vous si vous étes dans votre pays
d’origine ? En voyage ?

e Prostitution
Vu que vous avez eu plusieurs copains/copines, est ce qu’il y a des fois ou

vous avez recu ou donné de I’argent pour une relation sexuelle ?
Si oui : Est-ce que c’est facile ou difficile d’utiliser le préservatif ?
Pour vous, dans ce cadre-1a, est ce qu’il y a plus de risque d’attraper une IST ?

e Généralités demandées a chaque participant
Sexe
Age
Origine
Statut marital
Nombre d’enfants
Religion
Date d’arrivée en France
Nombre d’aller-retours avec le pays d’origine
Niveau d’étude
Sécurité sociale, droit a la santé
Droit de séjour
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ANNEXE V : Guide d’entretien final

e Connaissances des IST

Que pouvez-vous me dire des maladies/infections liées a la sexualité ?
Est-ce que vous avez déja entendu parler de microbes qui se transmettent par voie sexuelle ?

Et pour vous le SIDA c’est quoi ?

Et les hépatites qui se transmettent par voie sexuelle ?

Et le gonocoque ? brilures au niveau du pénis, écoulement de pus par le pénis, écoulement
blanc différent du sperme, brllures quand le gargon fait pipi, “bite pique” ?

Et la syphilis ? Et un bouton sur le pénis ?

Et le chlamydia ?

Et les pertes abondantes malodorantes ? (attention différentes des régles)

Et les irritations du vagin ?

Pour chaque maladie, demander : symptomes ? mode de transmission ? moyens de
prévention ? conséquences ?

Est-ce que vous connaissez les conséquences de ces maladies ? Qu’est-ce que ¢a peut faire
si on a une de ces maladies ? Grave/pas grave

Pour vous, est-ce qu’on peut attraper ces maladies autrement ?

e Préservatif / pratiques sexuelles

D’aprés vous comment peut-on éviter ces maladies ?
Et le préservatif qu’est-ce que vous en pensez ?

Est-ce que vous I’utilisez ?

Est-ce que c’est difficile ?

Pourquoi parfois vous 1’utilisez et parfois non ?

D’aprés vous, pourquoi certaines personnes utilisent le préservatif ?
Est-ce que vous parlez du préservatif entre vous ?

Qui vous en a parlé la premiére fois ?

Et le préservatif pour les filles ?

Avez-vous déja eu des relations sexuelles avec des personnes du méme sexe ?
Dans les 3 derniers mois, combien avez-vous eu de partenaires ?
Age du premier rapport ?

o Risques d’IST / Prises de risque d’IST
Est ce qu’il peut vous arriver quelque chose si vous avez un rapport

sexuel ?

Est-ce que vous vous souvenez d’une fois ou vous avez pris un risque d’avoir une IST ?
Pour vous qu’est-ce que c’est le risque ?

Est-ce que vous vous souvenez d’une fois ou vous avez eu une relation sexuelle sans
préservatif ?

Pouvez-vous nous dire comment ¢a s’est passé¢ (endroit, substance, relation avec la
personne) ?

Comment savez-vous que votre partenaire n’a pas de maladie ?

Avant des rapports sexuels est ce que ¢a vous est déja arrivé de consommer des drogues
ou de P’alcool ? Et a votre partenaire ?

Chez vous, comment est-ce que la drogue ou 1’alcool modifient votre comportement
sexuel ? Et chez votre partenaire ?

Quelles sont les personnes qui sont le plus a risque d’attraper une IST ?
Pourquoi ?
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e Dépistage
Imaginez que quelqu’un vous parle d’une maladie sexuelle, comment
réagiriez-vous ?
Que feriez-vous ?
Que feriez-vous si quelqu’un dans votre entourage vous parlait d’une maladie sexuelle ?
A qui en parleriez-vous ? Personnes du méme age ? Plus agées ? Professionnels de
sant¢ ? Autre ?
Est-ce que ¢a vous est déja arrivé de faire des tests pour savoir si vous aviez une IST ?
Lesquels ?
Dans quel contexte avez-vous fait ¢a (prise de risque, nouveau partenaire, symptomes,
rapport non consenti) ? Si peur évoquée, qu’est-ce qui vous fait peur ?
Si vous avez besoin de renseignements, ou iriez-vous ? Que feriez-vous ?
Qu’est-ce que vous avez comme carte de santé ?
Comment aimeriez-vous étre informé sur les IST ?

e Prostitution
Vu que vous avez eu plusieurs copains/copines, est ce qu’il y a des fois ou vous avez recu
ou donné de I’argent pour une relation sexuelle ?
Si oui : Est-ce que c’est facile ou difficile d’utiliser le préservatif ?
Pour vous, dans ce cadre-1a, est ce qu’il y a plus de risque d’attraper une IST ?

e Généralités demandées a chaque participant

Sexe

Age

Pays et ville d’origine, communauté
Nationalité

Langues parlées

Statut marital

Nombre d’enfants

Religion

Date d’arrivée en France

Fréquences d’aller-retour avec le pays d’origine
Autres pays d'accueil

Niveau d’étude (certificat d’étude / nombre de classes / age)
Droit a la santé

Droit au séjour

Personnes présentes
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ANNEXE VI : Exemple d’analyse longitudinale et début d’entretien
(entretien G)

Analyse longitudinale :

Ce jeune homme est venu initialement nous voir car il avait mal aux dents. Apres avoir pris
en compte son probléme, on lui propose de parler d’Infections Sexuellement
Transmissibles. Sa compagne qui I’accompagne nous dit qu’il y a en a pas ici, qu’elle n’est
pas intéressée car il n’y a pas de ¢a ici. Puis en discutant un peu, le jeune homme parait
intéressé ; il a envie de savoir ce que c’est. Il nous ameéne vers sa caravane, ferme la porte
puis sa compagne vient. A plusieurs reprises, je lui explique que ¢a serait mieux de
s’entretenir chacun leur tour, mais elle persiste a rester. Nous décidons de continuer
I’entretien. Elle va interrompre 1’entretien a plusieurs reprises, et certaines questions ne
seront pas abordées comme celle sur la prostitution, ’utilisation du préservatif, la question
de la drogue, les pratiques sexuelles. Par contre, le jeune homme est avide de répondre, peu
de relances sont nécessaires. Il n’y a eu aucune interruption pendant cet entretien, mise a
part la compagne. L’intimité était préservée par une porte fermée.

Principaux points abordés, impressions et ressentis :

- D’aprés lui, les personnes les plus susceptibles d’avoir une IST seraient les femmes, car
elles ont des rapports sexuels avec plus de monde.

- Le sida s’attrape plus chez les garcons.

- La syphilis s’attrape plus chez les filles. Pour lui, la syphilis n’existe pas chez I’homme.
Elle est représentée comme une chair/viande qui pousse a I’intérieur du ventre de la femme
et qui ne peut pas s’éliminer.

- Malgré les informations données a la fin de ’entretien, il insiste pour dire que le sida peut
s’attraper si quelqu’un de malade s’assoit quelque part et si 1’autre personne s’assoit au
méme endroit.

Informations générales :

- Il vivait dans une maison en Roumanie comme les maisons en France.

- En Roumanie, on le considére comme un vrai roumain. « Je suis obligée de revenir la-
bas, car ca me manque. »

- Il se sent a moitié roumain a moitié tsigane. Il dit parler peu le romani.

- Il nous décrit les personnes vivant a Montaudran comme peu traditionnelle
(contrairement a d’autres communautés plus traditionnelles ou les femmes doivent porter
des jupes longues, ne peuvent pas porter de pantalon, ou elles sont promises a un homme
depuis petite, ou les hommes portent la barbe ou la moustache).

Début de ’entretien (G : Gabrielle, I : Interviewé, A : Alcey, interprete) :
G: Qu’ est-ce que tu pourrais dire des maladies qui se transmettent par le contact sexuel?

I ...

A: Qu’est-ce que tu connais sur ¢a? Est-ce que tu peux dire un nom de maladie ?

I: mmm (secoue la téte)

A: Tu ne sais rien?

I: ...

G: Est-ce que tu en as déja entendu parler de ces maladies?

I: J’ai entendu parlé de maladie, J’ai entendu parlé de beaucoup de maladie comme ¢a
(geste vague)

G: Oui.. Beaucoup de maladies qui faisaient quoi...?

I: J’ai entendu qu’on peut en mourir de ces maladies-la.
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G: D’accord... tu connais des gens a qui c’est arrive?

I: euh... J’ai juste entendu ¢a! J’ai entendu seulement que ces maladies, a travers le sexe,
c¢a peut te couper les pieds et tu peux en mourir

A: Est-ce que tu connais des personnes a qui c’est arrivé?

I: Ici non je ne connais pas. (secoue la téte) Au pays...

G: Toi tu viens de Roumanie?

I: Oui

G: Un nom spécifique de maladie tu ne connais pas trop?

I: mmmh (secoue la téte)

G: des symptomes sur le corps de ces maladies?

I: ...

A: Un exemple, non?

I: Comment ¢a s’appelle chez les garcons quand....? Il y a une maladie ou chez le gargon
et chez la fille ¢’est différent. Il y a un nom de maladie ou chez les hommes ¢a se dit d’un
nom et chez les femmes d’un autre nom

A: Tu ne te souviens pas du nom de la maladie?

I: Non je ne me souviens pas comment on dit...

G: D’accord et qu’est-ce que ¢a fait comme maladie?

A: Sur le corps, qu’est-ce que ¢a donne comme symptomes ces maladies?

I: Je ne sais pas . Je ne 1’ai jamais eu

Interruption de sa femme : elle parle d 'un probleme que son mari a, quand il fait pipi ¢a le
briile et ¢a lui fait mal

G: C’est de ¢a dont vous parliez tout a I’heure? Ca brile, et chez le gargon ¢a un nom et
chez la fille un autre nom?

I: oui

G: Est-ce que c’est possible éventuellement de faire ’entretien seul pour qu’il puisse parler
de ¢a? Est-ce que ¢a vous dérangerait?

I: Non non c’est ma femme!

G: Oui oui ce que je voulais dire c’est qu’on a déja interrogé des couples et c’est vrai que
méme au sein d’un couple chacun a son vécu.

Bien siir, apres si vous avez des questions on peut toujours y répondre apres.

La femme répond : “Nous sommes ensemble, nous sommes mariés, il n’y a pas de secret”

G: Ok apres c’est normal!

Ok donc, ce probleme depuis quand est-ce que tu I’as?

I: Depuis longtemps.

A: C’est-a-dire ?

I: Depuis 2- 3 ans. Maintenant ¢a s’est un peu augmenté. Il y a eu une période pendant 2
ans pendant laquelle je n’ai rien senti. Il n’y avait plus rien, ¢ca m’a laissé tranquille, et
apres cette période-la j’étais en Italie a Milan, et la-bas ca a recommencé a gonfler, a me
briler et a me faire mal. Aprés deux semaines et demie, on est rentré en France, il y a eu un
mois, ensuite c’est revenu a nouveau. C’est reparti, ¢’est revenu hier soir.
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ANNEXE VIII : Talon sociologique

Entretien 1 | Entretien A Entretien B Entretien C | Entretien D Entretien E Entretien 2 | Entretien 3
Age 19ans 33ans 24 ans 19ans 18ans 21ans 16ans 38ans
Sexe F F F F F H H F
En couple depuis 3
En couple, . .
mois, mais 50
Statut L . quelques . - . ”
. Mariée Mariée En couple Rk En couple partenaires dans Célibataire Mariée
marital partenaires , ,
R I'année avec
occasionnelles .
prostitution
Nombre
, 0 (enceinte) 1 0 (enceinte) 0 0 0 0 7
d'enfants
Pays . . . . . . . .
. Roumanie Roumanie Roumanie Roumanie Roumanie Roumanie Roumanie Roumanie
d'origine
Région / Ville
gl . / Caras-Severin Satu Mare Arad Timisoara Arad
d'origine
Pays Italie, Hongrie, X
, 0 Espagne 0 Espagne Espagne, Italie 0 0
traversés Allemagne
Aller-retours
avec le pays 1 1 0 Peu 0
d'origine
. . Roumain,
i Roumain, romani, .
Roumain, X i romani,
Langues . R R . espagnol, gitan Roumain, un .
. Roumain Roumain Roumain Roumain espagnol, un T~ francais
parlées .| espagnol, italien, un | peu espagnol . .
peu francais ) compris mais
peu frangais .
non parlé
Nombre de
mois/ années lan lan 4ans 3 mois lan 3 mois 2ans 6 mois
sur Toulouse
Niveau s 4éme classe, de 11éme et 8éme classe (14 s 5classes, 3classesde 8a
. Jusqu'a 12 ans R R Jusqu'a 14 ans i N
d'étude 6al0ans 12eme classe ans) jusqu'a 12 ans 1lans
Droit a la
t6 Pas de CM Pas de CM Pas de CM Pas de CM Pas de CM CM (CMU?) Pas de CM
santé
Religion Orthodoxe Orthodoxe Catholique Catholique 0 Orthodoxe
Durée de
I'entretien en 26 38 38 28 26 38 24 38
minutes
Bidonville A A A A A A A A
N'utilise pas le
Utilisation du o, - _ R préservatif car Utilisation du o
) ) Jamais utilisé | Ne l'utilise pas | Utilisé comme | N'utilise pas le . h K X Jamais utilisé
préservatif L N - ) , ) désirde préservatif avec Vierge o,
R carmariée [ mémessirisque | contraceptif préservatif o car mariée
masculin grossesse et prostituées
couple stable
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Suite du talon sociologique

Entretien F Entretien 5 Entretien 6 Entretien G Entretien H Entretien 7 Entretien J Entretien K
Age 25 ans 25 ans 27 ans 18 ans 28 ans 42 ans 20 ans 42 ans
Sexe F F H F H H H
Statut En couple avec En couple
) Mariée Marié Mariée femme de 30 depuis 7 ans Marié En couple Marié
marital -
ans (non mariée)
Nombre 2 (femme
2 3 1 0 4 2 0 .
d'enfants enceinte)
Pays . . . . . . . .
. Roumanie Roumanie Roumanie Roumanie Roumanie Roumanie Roumanie Roumanie
d'origine
Région / Ville
gl . / Bucarest Bucarest Sebes Blaj Alba lulia Alba lulia
d'origine
Gréce, Hongrie,
Pays Espagne (5ans), . .
v ; Espagne, Italie pag ( ) 0 Italie, Espagne 0 Espagne, Italie,
traversés Italie
Allemagne
Aller-retours
Dernierilya3 . Tous les 3-4 . Y retourne dans 1
avec le pays . 1fois paran . 0 1fois paran R
. mois mois semaine
d'origine
Roumain, .
f s Roumain,
i Roumain, ) italien, i
Langues Roumain, . Roumain, romani, un peu . . . . .
, . espagnol, frangais, . espagnol, un . Roumain, romani Roumain Roumain, romani
parlées francais o francais i francais et
un peu italien peu frangais,
. espganol
un peu romani
Nombre de 15jours (2éme
mois/ années 6ans 5ans 5ans séjouren 2ans 6ans 15jours
sur Toulouse France)
Niveau 6eme classe |de 6a18ans (dont . 6&me classe ) s 9éme classe (16 s
. De 7al5ans jusqu'a 17 ans Jusqu'a 10ans
d'étude (15ans) 2 ans en Espagne) (10ans) ans)
Droit a la - -
t6 Pas de CM Pas de CM Pas de CM Pas de CM AME expirée AME expirée Pas de CM
santé
Religion Orthodoxe Orthodoxe Orthodoxe Orthodoxe Orthodoxe Orthodoxe Orthodoxe
Durée de
I'entretien en 24 60 20 47 26 45 15 17
minutes
Bidonville B B B B B C A A
Préservatif
. I Utilise le utilisé pour
Utilisation du Pas de Utilisation du , . Pas R P
) ) ; X h ) préservatif T Pas d'utilisation nouvelles
préservatif préservatif préservatif avec d'utilisation du ) ) )
K L. L, quand a ses , ) du préservatif relations, ne
masculin (hépatite C) prostituées . préservatif .
regles I'utilise plus avec
safemme
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Connaissances, vécus et représentations des Infections Sexuellement Transmissibles chez des
Roms. Etude d’une population vivant en bidonville a Toulouse, suivie par Médecins du Monde.

Introduction : Les populations vulnérables comme des Roms vivant en bidonville sont plus exposées
aux risques de transmission du VIH/SIDA et des IST. Objectif : L’objectif de cette étude est de
décrire les connaissances, vécus et représentations des IST chez des Roms vivant en bidonville a
Toulouse, suivis par Médecins du Monde. Méthode : Le travail s’appuie sur une étude qualitative par
entretiens semi-dirigés aupres de 17 personnes roms vivant sur trois bidonvilles de Toulouse menés
de juin 2015 a février 2016. Résultats et discussion : Les sentiments et attitudes recueillis étaient
divers, renvoyant a I’hétérogénéité de la population. Parler d’IST était un sujet tabou, mais I”’humour
permettait d’y remédier. Les connaissances étaient liées aux vécus des personnes et de leur entourage.
Le VIH/SIDA et les IST symptomatiques (infection a Gonocoque et syphilis) étaient les plus connus,
contrairement aux IST asymptomatiques (hépatite B, infection a Chlamydia, Papillomavirus humains
et Herpes virus). L’infertilité comme complication d’une IST n’a jamais été abordée, malgré
I’importance de la maternité dans différentes populations roms. Le VIH/SIDA était percu comme
une maladie grave, faisant peur. Des représentations imagées des maladies étaient en partie liées a
une méconnaissance du fonctionnement du corps humain. Les personnes pergues comme a risque
d’IST étaient celles ayant des rapports sexuels tarifés, des partenaires multiples, physiquement sales,
et les jeunes. Le préservatif était bien percu en théorie. En pratique, il était utilisé lors des relations
extra-conjugales chez les hommes et a visée contraceptive chez les femmes. Le dépistage était peu
commun. L’hopital était 'unique moyen de recours identifié. Conclusion : Cette étude constitue un
pré-requis pouvant s’inscrire dans un programme de promotion de santé sexuelle et reproductive
aupres de Roms en bidonville.

Knowledge, real life experiences, representations about Sexual Transmitted Diseases' among
Roma, a study on a Roma population living in slums in Toulouse, followed by Médecins du
Monde (Doctors of the World).

Introduction : Vulnerable populations as Roma living in slums are more exposed to HIV/AIDS and
Sexual Transmitted Infections (STIs) risks of transmission. Objective : The objective of this study
was to describe the knowledge, real life experiences and representations about STIs among Romas
living in slums in Toulouse followed by Médecins du Monde. Method : This work was based on a
qualitative study using semi-directed interviews among 17 Roma persons living in 3 different slums
in Toulouse held from June 2015 to February 2016. Results and Discussion : The collected feelings
and attitudes were diverse echoing to the heterogeneity of the population. Talking about STIs was a
taboo subject even though it could be remedied by humor. Knowledge was linked to peoples and
their circles real life experiences. The HIV/AIDS and symptomatic STIs as gonococcal infections
and syphilis, were the most known, opposed to asymptomatic STIs as hepatitis B, Chlamydia, HPV
and HSV infections. Infertility as a complication of STIs was never mentioned, even considering the
importance of maternity in different Roma populations. HIV/AIDS was perceived as a serious and
scary disease. Imaged representations of the disease were partly linked to lack of knowledge of the
function of the human body. The persons perceived as at risk of STIs were the ones having financially
compensated sex, multiple partners, physically dirty and young. Condoms were in theory well
perceived. In fact they were used in extra marital relationships for men and for contraceptive use for
women. STI screening was not common. The hospital was the unique recourse identified.
Conclusion: This study constitutes a required knowledge that can be included in a promoting sexual
health program to Romas living in slums.

Discipline administrative : MEDECINE GENERALE

Mots-clés : Infections Sexuellement Transmissibles, VIH, santé sexuelle, Roms, population
vulnérable, promotion de la santé, prévention, étude qualitative.

Key words : Sexual transmitted infections, HIV, Sexual health, Roma, vulnerable population, health
promotion, prevention, qualitative research.
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