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en ces termes« Le premier jour, a la maison vers midi, j'ai vawdccoucher. Vers 18
heures, on m'a amenée dans une structure de saitge suis restée jusqu’au
lendemain. C’est alors, qu’on m’a dit que je doire&vacuée a Bissau. Il n'y avait
pas de moyen de transport, car mon frére étaitigaléa péche avec la pirogue. C’est
dés son retour que jai été évacuée. Couchée spirtgue, j'ai senti de I'eau couler
entre mes jambes. Pendant la traversée, j'ai méismi@ ana meére : il y a de la pluie
qui tombe sur moi. C’était des urines(femme victime de fistule obstétricale) ;
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[. INTRODUCTION

La Guinée Bissau, avec une superficie de 36.125 &stdimitée au Nord par le Sénégal, au
Sud et a I'Est par la Guinée Conakry et a I'OuestljfDcéan Atlantique. Elle est constituée
d’'une partie continentale et d'une partie insulaggroupée autour de I'Archipel des Bijagos
comprenant environ 90 Tles et Tlots parmi lesgliélsont seulement peuplés (1).

Carte administrative de la GUINEE BISSAU
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La démographie de la Guinée-Bissau, est mal comlwéait de I'absence de statistiques
démographiques actualisées. Le dernier recensadaenide 1991. La population est estimée
a 1.300.000 d’habitants pour I'année 2002 dont 68%n milieu rural. La population est trés
jeune : 46,6% a moins de 15 ans et 63,3% a moirgdms (1). Entre dix et trente ethnies
ont été identifiées par des auteurs différentst diomg représentent plus de 85% du total de la
population : Peul (25,4%), Balante (24,6%), Mandmd13,7%), Manjaque (9,3%) et enfin
Pepel (9,0%). Il existe trois groupes religieux agis comme suit: Musulmans (46%),
Animistes (36%) et Chrétiens (15%). En dehors desdi, la capitale qui accueille, a peu
prés, 24% de la population, les régions administatles plus peuplées sont Oio (15,6%),
Bafata (14,7%), Cacheu (14,5%) et Gabu (13,5%)Ckéole, considéré comme la langue
nationale, est le lien de communication dans adittersité ethnique et variété linguistique

).
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La Guinée Bissau a connu depuis le conflit armél€@8-1999, une régression sociale
caractérisée par la non-satisfaction des besoihaske de sa population. Le pays est classé au
173™rang sur 177 pays selon le Rapport Mondial sibdeeloppement Humain pour 2006
et le revenu par habitant en 2004 est de I'ordré82edollars (2).

La Guinée Bissau est I'un des pays les plus pawwenonde comme en témoigne le faible
niveau de son indicateur de développement huma&ihl)(I Les indices du développement
humain n’ont jamais atteint, depuis l'indépendaniee,niveau moyen acceptable de 0,5
comme l'indique le rapport du PNUD (3). Des inégalide genre apparaissent aussi avec des
écarts qui vont de 10 & 24% sur la période 197%280re I''DH" des femmes et celui des
hommes. L'IDH des femmes se révéle plus faibleaplei des hommes a cause de leur faible
éducation et alphabétisation par rapport aux hon{Bjes

Cette grande étendue de la pauvreté en GuinéetBigsal difficile I'identification des
groupes vulnérables spécifiques. Toutefois, les ufaipns extrémement pauvres se
concentrent surtout dans les zones rurales etlsiers pauvres des centres urbains.

Dans le domaine économique, le taux de pauvretéamegma été estimé a 45,6% pour
I'ensemble du pays et 31,6% pour Bissau la capdatdre 58,2% pour la région de Bafata
qui est la plus affectée par la pauvreté (3).

L L'IDH est un indice composite sans dimension cdmpentre O (exécrable) et 1 (excellent). Il utiliseis
éléments (longévité, scolarisation et alphabétsatiiveau de vie) comme mesure indirecte de ldt§ude vie.

2 e taux de pauvreté humaine est estimé & 52,2%BRiombo/Bolama et 54,2% pour Gabli
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Les disparités entre régions tiennent surtout affi&rences dans I'acces des populations aux
services sociaux de base, particulierement la sdi@ducation et I'eau potable, mais
également aux sources de revenus. La pauvreté anentetuche deux personnes sur trois (3).

Avec un taux de croissance constant de 2% du RéBpar habitant, les taux de pauvreté
extréme et absolue pourraient au mieux diminuemddié au bout de trente cing ans, donc
bien au-dela de I'horizon 2015 comme le préconidestObjectifs du Millénaire pour le
Développement (OMD).

Dans le domaine de I'éducation, le taux net deasisation primaire était compris entre 54%
et 56,9% en 2003-2004, laissant une grande masséadts hors de I'école ou en retard dans
leur scolarisation. Les retards scolaires sont gels seulement 3% des éléves inscrits en
derniere année de I'enseignement primaire y soat déige requis. Seulement un éléve sur
1000 fréquente la derniere année de I'enseignensembndaire sans retard dans la
scolarisation (3). La Guinée Bissau est encore t@nla parité dans I'éducation avec des
ratios de 83 filles pour 100 garcons et de 444ieur 100 garcons respectivement dans les
enseignements primaire et secondaire en 2004 ®)talx global d’analphabétisme des
adultes était estimé a 63,4% en 2000 avec 76,2%lpsdemmes et 47,4% pour les hommes
au cours de la méme année (3).

1.1. CONTEXTE

La carte sanitaire de la Guinée Bissau ne milite grafaveur de la réduction de la mortalité
maternelle. Aussi bien au niveau des capacitéstitomelles des structures (équipements,
matériels et infrastructures), du systéme de conation (évacuation) qu’au niveau des
ressources humaines (compétences en SOU), leseeie qualité ne sont pas offerts aux
femmes enceintes.

Parmi les 107 structures de santé fournissant dedces d’accouchement, seules 14
structures offrent des Soins Obstétricaux d’Urggi&@U), c’est-a-dire au moins 6 fonctions
essentielles de Soins Obstétriques d’Urgence CamfBOUC) et 11 structures offrent des
Soins Obstétriques d’'Urgence de Base (SOUB), pdewsduelles 2 sont des hdpitaux
régionaux (Cacheu et Gabu) qui sont de potentigstataires des SOUC, car ne disposent
pas de service de banque de sang pour la transfus@&me s'il existe un bloc opératoire. Les
régions insulaires de Bijagos et Bolama ne dispose#me pas d’un unique service de
SOUB. I n'y a pas de mécanismes de communication elegestructures de référence
(hopitaux régionaux et centres de santé périphésiqul’ou les nombreuses complications qui
ne sont pas évacuées a tefnps

Le temps d'évacuation d’'une patiente vers le niveguarchique de référence est de 2,7
heures par rapport aux références régionales 8fldbeures par rapport & Bissau (référence
nationale).

Le temps minimum mis aux évacuations varie de 1utes a Bissau a 48 heures a Gabu.
Dans les régions insulaires, les évacuations duagntminimum 5 heures de temps si
possiblé.

3 Ministére de la santé Publique, UNFPA et Averfitgternal Death and Disability (AMDD) : EvaluatiorsiSoins
Obstétricaux d’Urgence en Guinée Bissau. Ani82P.11

*|dem. P.13

®|dem. P.22-23
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Il n’y a aucun chirurgien dans le pays officianhgldes services de maternité. Les structures
qui offrent des SOUC (Bissau, Bafata et Tombalintobligées de recourir aux services de
chirurgie pour que les gynécologues ou méme leseniésl généralistes, ayant quelques
pratiques en chirurgie, bénéficient de leur appans le pays, il existe 92 sages-femmes
parmi lesquelles seules 62 sont des sages-femrést @t les 24 autres sont des auxiliaires.
Les infirmiers constituent la catégorie la plus hoeuse (102 infirmiers d’Etat et 246
infirmie:qs auxiliaires) et il y a des cas ou lefirmiers pratiquent la césarienne par manque de
médeciri.

Le mangue de sage-femme provoque une répercussiome sur la réduction de la mortalité
maternelle.

Dans le domaine de la santé de la reproductiofédandité est estimée a 6,8 enfants par
femme. L'utilisation des contraceptifs modernestess$ faible avec un taux de prévalence
contraceptive de moins de 1% en zone rurale eé énet 12% dans les centres urbains (2).
Les rapports sexuels sont précoces avec 21,8%lidssgui ont leur premier rapport sexuel
avant I'age de 15 ans (2)

L’épanouissement de la jeunesse se heurte a ddreorobstacles, qu'il s'agisse des
grossesses préecoces et non désirées, de mariageerévec 27% des filles qui sont mariées
avant 18 ans, de l'avortement, du VIH/SIDA, du Rimiveau d’instruction ou des
possibilités d’emploi limitées incitant la jeunesseechercher d’autres alternatives par la
migration Iégale ou clandestine (2). Les inégaldésre les sexes restent persistantes dans
'accés aux biens et aux ressources et les femamgaujours victimes de violences basées
sur le genre et des mutilations génitales avecd?441& femmes qui déclarent étre excisées (2).

Les avortements, fréquents, notamment en milieainrkconstituent un grave probleme de
santé de la reproduction.

Les indicateurs sanitaires sont aujourd’hui médisci.’Organisation Mondiale de la Santé
(OMS), dans ses enquétes diverses, estimait (Ra@D-2004) la mortalité maternelle a
914 déces pour 100.000 naissances vivantes enet¥822 décés pour 100.000 naissances
vivantes de 1990-1996. L’augmentation du nombreétariennes, de par les conditions dans
lesquelles elles sont pratiquées, constitue urdiaat’aggravation de la mortalité maternelle
(3). Au total, la mortalité maternelle n’a diminag&’au rythme de -1,1% entre 1990-2000
alors qu'il faudrait une réduction moyenne de -8,%%r an pour réduire la mortalité
maternelle de % entre 1990-2015.

La lenteur avec laquelle la mortalité maternelldirainué entre 1990 et 2000 nécessite, a ce
rythme, environ 120 ans pour qu’elle soit réduie¥a (3).

En 2001 sur 255.791 femmes en age de procréeaulede consultation prénatale était de
59% et sur 54.752 femmes enceintes, un taux d'abesnents assistés était de 46% (3).

La couverture des consultations prénatales (CPNByegistré une baisse de 73,6% en 2002 a
44,1% en 2003 et 20,1% en 2004. Il en est de méme |@ taux de couverture des
accouchements assistés par du personnel qualifié (3

®ldem. P.12-13
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L’amélioration de I'espérance de vie a la naissagstde défi majeur dans le domaine de la
santé que la Guinée Bissau doit relever a traeerédlisation d’objectifs spécifiques comme
ceux de réduire la mortalité des enfants de moa® dns de deux tiers, de diminuer la
mortalité maternelle de trois quarts, et d’enralgepropagation du VIH/SIDA et d’autres
maladies le tout d’ici 2015 (3).

1.2. JUSTIFICATION

L’'acces aux services de santé de la reproductidyiiés et de qualité a été amélioré : 73%
des centres de santé (83 sur 114) offrent un paguetnum en santé de la reproduction et
50% (55 sur 114) offrent les Soins Obstétricauxrgdhce de Base (SOUB) (2). Ces résultats
ont été obtenus grace au renforcement des capab#®spartenaires de santé dans les
domaines des soins obstétricaux d’'urgence, l'agptin du partogramme, les techniques
contraceptives, la mise a disposition de kits ddachements, de césariennes. L'expérience
acquise a servi d'input pour I'élaboration de laille de route pour la réduction de la
mortalité maternelle et néonatale (2).

Des interventions pilotes au niveau communautaiteét® expérimentées dans les régions de
Biombo, Gabu, Oio pour améliorer l'accés aux sawiSoins Obstétricaux et Néonatals
d’Urgence (SONU) de référence pour les populatleasplus demunies par la mise en place
de mutuelles de santé. Le passage a I'échelleagpgrayé par le 5 programme aprés une
évaluation de leur impact (2).

Concernant la promotion de I'égalité et de I'équaté matiere de genre, les activités ont
permis un appui institutionnel a I'institut de F@mme et de I'Enfance (IMC) incluant la
formation des cadres et le développement d’'un pteatégique national d’action de I'MC
2006-2010. Le programme a également contribué &reret place les stratégies nécessaires a
I'élimination des violences a I'égard des femmestamment par un appui aux activités de
plaidoyer réalisées par les différents réseauxepwhtaires (REMAMP) et les ONG
(RENLUV). Le processus visant a créer les conditipaur I'adoption d’une politique et d’'un
plan d’action nationaux en matiere de genre a éem place sous forme d'une feuille de
route. Il devra étre développé dans le cadre“@fiiogramme en partenariat avec les autres
partenaires du pays et les organisations de l&tgocivile (2).

Le programme proposé 2008-2012 est basé sur lecBtine des Nations Unies pour l'aide au
développement (PNUAD). Il est aligné au plan natlosur la stratégie nationale pour la
réduction de la pauvreté, au plan continental syldn de Maputo, la Charte Africaine pour
la jeunesse et le Protocole additionnel relatif droits de la femme ; et au plan international
sur les OMD ainsi que sur les recommandations drieCdu Caire+10, de Beijing+10 et sur
le Plan Stratégique UNFPA 2008-2011 (2).

Trois domaines de coopération ont été identifi@sla bonne gouvernance ; (ii) la croissance
et la réduction de la pauvreté ; (iii) la protentgpciale et le développement humain. Les trois
effets PNUAD ont été déclinés en 9 effets prograspag/s et 29 produits.

Le programme UNFPA contribuera a I'atteinte de fetefprogrammes et aura a réaliser 7
produits. Il comprendra trois composantes : (i)t8ate la reproduction, (ii) Population et
développement et (iii) Genre (2).
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Pour la composante Santé de la reproduction, glitsthu renforcement des services offrants
des Soins Obstétricaux et Néonatals d’Urgence de BABONUB) et Soins Obstétricaux et
Néonatals d’Urgence Complets (SONUC). En conformaitéc la feuille de route pour la
réduction de la mortalité maternelle et néonatdles’agira d’appuyer la couverture en
SONUB sur I'ensemble du territoire (formation, gopment, réhabilitation des maternités le
cas échéant) et appuyer le développement de SONIUGvaau de 6 hbpitaux en mettant
'accent sur le niveau référence concernant lestédp de Gabu, Bafata, Mansoa, Catio,
Cacheu, Sao Domingos par : (i) la formation daspgEs médicales en place dans la prise en
charge des complications obstétricales, (ii) leslitaudes décés maternels, (iii) la
fonctionnalité des systemes de référence(ambulamegsos) ; (iv) la réhabilitation des
infrastructures en cas de nécessité notammentides bpératoires et les maternités ; (v) le
passage a I'échelle de l'initiative des mutuellessanté pour la réduction de la mortalité
maternelle & base communautaire. Cette stratégibguera un partenariat avec 'OMS, et
sera mise en ceuvre avec l'appui du Portugal (zanésdbu, Mansoa, Bafatad), I'Union
Européenne (régions de Oio, Tombali, Cacheu, Bigr{io

Dans le domaine de la morbidité maternelle, letulés obstétricales, sociologiquement
définies, a juste titre, comme tasouffrance muette », touchent beaucoup de femmes qui
vivent en repli sur elles-mémes n'ayant aucun sendui leur offre I'occasion d'étre
consultée et traitée chirurgicalement. Comme dassaltres pays, sans une enquéte ou une
prise en charge médicale, le nombre de femmesmastide fistules obstétricales restera
toujours inconnu en Guinée Bissau.

C’est pourquoi, cette recherche qualitative pemitegtpréhender le vécu des femmes victimes
de fistules obstétricales, d’identifier les obstgaokn rapport avec l'utilisation des services, la
perception des causes attribuées a la fistuleitite&raires thérapeutiques et le vécu de la
stigmatisation et de la discrimination liées a dune de la maladie. Les résultats d’une telle
recherche qualitative permettent d’apprécier :I€iniveau de connaissance des signes de
gravité de la grossesse et de l'accouchement parfdmmes, (i) les obstacles pour
I'accessibilité et I'utilisation des services dansode santé et (iii) le vécu des conséquences
psychologiques, individuelles et familiales de lalawlie par les femmes victimes de fistule
obstétricale.

Par ailleurs, les connaissances socio-anthropalegigur la fistule obstétricale contribuent a

la meilleure compréhension, par les décideursiqubt et les responsables des programmes
de santé, des aspects socio-culturels de la maldd® comportements et pratiques des

femmes victimes et des membres de leur communauté.

Une telle connaissance favorise la réalisationplegrammes ou projets de prise en charge
médicale et psycho-sociale des femmes victimesstidefs obstétricales.

1.3. PROBLEMATIQUE

Le classement de la Guinée Bissau au rang deslgmydus pauvres du monde a des effets
désastreux sur le fonctionnement des structuresad&é et la performance du systéme de
santé. Malgré le soutien des partenaires au dégwveoent, le taux de mortalité maternelle est
élevé selon les estimations les plus récentes apeintd de I'an 2000, il y a 818 décés sur
100.000 naissances vivantes contre une mortatité-hospitaliére estimée a 1 279 déceés sur
100.000 naissances vivantes (1).
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Les services de santé ne satisfont pas les besoingiantité et en qualité, en soins de santé.

La pauvreté massive, I'analphabétisme, les inégalitt les disparités dans les rapports de
genre, I'absence d’information, de communicationdetsensibilisation sur les moyens de

prévention des risques liés a la grossesse et@l@hement, la qualité des services de soins
offerts, la sous-utilisation des services existatds croyances culturelles constituent des
facteurs aggravant ou amplifiant la mortalité enlarbidité maternelle.

La satisfaction des besoins de prise en chargeaeglications de I'accouchement est loin
d’étre atteinte. Seules 33,5% des complicationgérégs sont atteintes, ceci signifie ¢6&6
des complications obstétricales attendues ne soragprises en charge dans les services
de SOU.

Apres avoir analysé les interventions menées ill$ ans en vue de lutter contre la mortalité
maternelle, il est devenu impératif d’'identifier d& promouvoir des stratégies les plus
efficaces pour faire de la maternité & moindreugsgne réalité sociale et sanitaire (1).

Cette recherche s’inscrit dans cette perspectivefagsant I'analyse des connaissances,
comportements et pratiques des femmes victimesstigels obstétricales et de leur entourage
pour mieux cerner I'ampleur des conséquences sscifmiliales et individuelles de cette
pathologie qui est une des morbidités maternelleplus grave. Les résultats de cette
recherche fourniront des indicateurs qualitatic(v des conséquences) dans le cadre global
de la prise en charge médicale (interventions ofitales) et psycho-sociale (prévention de
la stigmatisation et de la discrimination) des fessmictimes de fistules obstétricales.

1.4. QUESTIONS DE RECHERCHE
Cette recherche a deux principales cibles : lesrfesvictimes de fistules obstétricales et les
femmes vivant dans les communautés. Les questimeatherche sont spécifiques a chaque

catégorie de femmes.

Pour les femmes victimes de fistules, interviewéaadividuellement, les principales
guestions de recherche sont :

1. Quelles sont les causes que les femmes victimdistiée obstétricale attribuent a leur
maladie ?

2. Est-ce que les femmes établissent un lien enti@vail anormalement long consécutif a
un accouchement a domicile et la survenue detladisbstétricale ?

3. Comment les femmes malades subissent la stigmatisagt la discrimination
consécutives a leur vécu quotidien avec la fistbigtétricale ?

4. Quels sont les itinéraires thérapeutiques et |fcwiés rencontrées par la femme
victime de fistule dans sa quéte de soins ?

"ldem. P.32
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5. Est-ce que les femmes, qui ont eu la chance ddibiénél’'une intervention chirurgicale,
admettent une amélioration considérable et quatitate leur état de santé ?

6. Les moyens de prévention communautaire de la éisibktétricale sont-ils connus par les
femmes victimes de fistule?

Pour les femmes des communautés, qui ont participgux discussions de groupe, les
principales questions de recherche sont :

1. Quels sont les obstacles a I'accessibilité géoggaghet financiere aux structures de
santé et les facteurs qui expliquent la sous-atibs des services ?

2. Existe-t-il des signes de gravité de la grossessle €accouchement qui sont connus
par les femmes des communautés ?

3. Quelles sont les raisons qui poussent les femmascaucher a domicile (dans la
maison familiale) ?

4. Quelles sont les causes attribuées a ces sigsesphséquences sur la femme et son
foetus et les moyens de prévention connus ?

5. Quelles sont les causes et les conséquences @wuailtanormalement long et les
moyens de prévention connus ?

6. Est-ce que les femmes se sentent exposées a we rikx| contracter une fistule
obstétricale ?

II. OBJECTIFS

L'objectif général de cette recherche est de fiaralyse des connaissances, comportements
et pratiques par rapport a la fistule obstétricdéans un contexte de multiplication des
obstacles pour I'accés aux structures de santdjsation des services de soins et de rareté
des moyens et des compétences pour la prise egechdéquate des signes de gravité de la
grossesse et des complications de I'accouchement.

Il s’agit d’'une maniere spécifique :

1.

d’identifier les obstacles liés a I'accessibili#ographique et financiére aux structures
de santé, les croyances, les comportements etllenssavec la sous-utilisation des
services de santé ;

de faire l'analyse des connaissances des signegralété de la grossesse et de
'accouchement et leurs liens avec les représemiatides signes et des causes
attribuées a la fistule obstétricale ;

de décrire le vécu de la fistule obstétricale etdttitudes par rapport au rejet social, a
la stigmatisation et a la discrimination dans legaos conjugales, les familles et les
communautés.
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[ll. METHODES DE COLLECTE

La méthode de recherche qualitative est utilisée,etle est la mieux indiquée pour mieux
comprendre les multiples aspects individuels, feamd, culturels et ethniques des
connaissances et du vécu quotidien des femmemestile la fistule obstétricale.

3.1. Localités et sites

Les localités dans lesquelles cette recherche @& sulée sont les régions de Biombo ou les
Pepel constituent I'ethnie dominante, Bafata pex@é majorité par les Mandingue et les
Peul, Gabu ou I'ethnie dominante est les Peul,dBissl cohabite une mosaique ethnique :
Peul, Mandingue, Manjaque, Balante et Pepel. less dussi sont une localité retenue pour
'enquéte. Elles sont, en majorité, peuplées mmBiggos. Les discussions de groupe ont été
menées dans les localités suivantes : Bafata, &ijdgiombo et Gabu.

La région sanitaire de Baf&tdispose de 12 structures de SOU dont la répartitin 1 hopital
régional qui offre des SOUC, 1 centre de sant&ple B et 10 centres de santé de type C qui
sont de potentiels SOUB. Dans la région sanitar8iagos, il na aucun service qui assure,
au moins, un service de SOUB. Parmi les 10 strastde prestation des soins de santé de
base, 3 étaient fermées par manque de technidisesiles 7 fonctionnaient.

La région sanitaire de Biombcbdispose de 7 structures de SOU dont la répartigtn 2
centres de santé de type B et 5 centres de sanypeeC. Seul 1 centre de santé offre des
SOUB. C'est la région la plus proche de Bissaurdgion sanitaire de Gabicomprend 18
structures de prestations de soins de SOU dordpartition est 1 hopital régional qui seul
offre des SOUB et des interventions en césariemaés ne dispose pas de banque de sang, 1
clinique privée et 16 centres de santé de type C.

Pour les interviews individuelles, I'enquéte s’dgstroulée auprés des femmes victimes de
fistules venues en consultation au centre natioeaanté maternelle et infantile située dans la
capitale Bissau. Pour les discussions de groupe,fdenmes sont recrutées dans les
communautés et les discussions se sont déroul@ésdafastructures de santé des localités de
'enquéte.

3.2. Cibles

Il'y a deux catégories de femmes cibles : (i) &rarhes victimes de fistule obstétricale et (ii)
les femmes des communautés.

Les femmes victimes de fistules sont celles quiédétinformées de I'existence de journées de
consultation, d’'identification et de recensemerétsont venues au centre national de santé
maternelle et infantile.

81dem.P.14
°dem.P.14-15
1dem.P.16
1 1dem.P.19
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Dans les communautés trois sous-groupes de femm@audicipé aux discussions de groupe.
Il s’agit des femmes agées (50 ans et plus), desnés adultes (31-49 ans) et des jeunes
femmes (20-30 ans).

3.3. Techniques de collecte

Les techniques de recherche qualitative utiliséeg :s(i) I'analyse documentaire, (ii) les
interviews individuelles approfondies et enfin)(iés discussions de groupe.

3.3.1. Revue documentaire

L’'analyse de la documentation, qui porte sur leslé$ dans le domaine de la santé et de la
lutte contre la pauvreté, a permis de cerner letexttd sanitaire et socio-économique,

d’'implantation de programmes de santé des pareshau développement dans lequel est
apparue et persiste la pathologie de la fistuletétticale dans ses rapports avec les
représentations des causes, la sous-utilisationsdesces et le vécu des conséquences
sociales.

3.3.2. Interviews individuelles

Les interviews individuelles menées auprés des fesnwictimes de fistule obstétricale ont
permis d'évaluer les niveaux de connaissance gipdéier les représentations des causes
attribuées aux fistules, les attitudes et les cotepwents par rapport au vécu des
conséquences de la maladie et les itinérairespbétigues.

Les interviews individuelles ont eu comme cibles flemmes victimes de fistule obstétricale.
Celles-ci ont été interviewées dans le Centre deifttation familiale et de protection de la
mere et de I'enfant a Bissau (la capitale). C’'estaurs de leur examen clinique, pour une
évaluation de I'ampleur et de la nature de ledulégs que les femmes ont été interviewées par
des sages-femmes travaillant dans le Centre. Létibjprincipal est de reconstituer leurs
itinéraires dans le vécu de leur maladie.

3.3.3. Discussions de groupe

Les discussions de groupe menées avec différenssggoupes de femmes des communautés
ont permis d’identifier les facteurs qui expliquéatcouchement & domicile et les obstacles,

liés a I'accessibilité géographique et financiépd, expliquent la sous-utilisation des services.

Elles sont au hombre de sept et ont enregistré diftret 14 participantes par discussion de
groupe, soit entre 70 et 98 femmes interviewées

IV. DIFFICULTES RENCONTREES

Une enquéte sur les fistules obstétricales présemeedifficulté majeure liée a la nature
intime et les signes de manifestation de la maldgieeffet, les femmes victimes de fistule
vivent, en général, en repli sur elles-mémes puiteréd’'indisposer le voisinage par I'odeur
des urines qu’elles ne peuvent retenir. Cette tBitua@prouvante géne considérablement leur
disponibilité pour des interviews.
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Pour les interviews individuelles, la difficultétdge a leur déroulement. En effet, cette
enquéte s'inscrit dans un vaste projet de prisehemge médicale des femmes victimes de
fistule, ce qui fait que le jour de I'enquéte lesimes victimes de fistule étaient réunies dans
I'enceinte de la structure de santé pour une ctatgu clinique dont I'objectif est d’évaluer
I'ampleur et le type clinique de fistule dont seafthaque femme victime.

C'est au cours de cette affluence que les intewigndividuelles ont été menées, car
présentant une opportunité unique d’interviewemkximum possible de femmes venues de
villages lointains et enclavés difficilement acieles.

Beaucoup de femmes ne pouvaient pas attendredeupour étre interviewées a cause de la
maladie dont elles souffraient.

Pour les discussions de groupe, la principalectifté a été rencontrée dans la région de Gabu
ou certaines participantes ne comprenaient pasélglec La seule langue qu’elles parlaient
couramment est le Fula (peul) et les deux aninmesgriges discussions ne parlaient pas la
langue Fula (peul). C’est une participante triliegqui parlait couramment le créole, le Fula
et le mandingue) qui jouait le rdle d’interprétaduncteur. Cette situation malaisée a ralenti la
discussion et a allongé anormalement la durée.

V. LIMITES DE L’ENQUETE

Les principales limites de I'enquéte sont inhérerdax difficultés rencontrées. L’affluence
des femmes dans la structure pour une consultatinique les rendait indisponible a une
longue attente pour étre interviewée, ce qui faie gles interviews individuelles étaient
souvent moins approfondies.

La premiere limite de I'enquéte est liée au faie dgs discussions de groupe ont eu lieu dans
une localité semi-urbaine ou est implanté un hémtaun centre de santé. La proximité
résidentielle d’avec une structure de santé expligoggement le recours, par la quasi-totalité
des femmes, a la médecine moderne pour la priseharge de leur grossesse et de leur
accouchement. N'ayant pas interviewé des femmedaritsdans des villages loin d’une
structure de santé, I'enquéte ne pouvait pas révideplace qu’occupe la médecine
traditionnelle dans le suivi et la prise en chadje processus de la grossesse et de
'accouchement.

La seconde limite est le fait aussi que les fempeasicipantes aux discussions de groupe
résidaient dans des localités situées sur les grares routiers bien bitumés et accessibles
aux Vvéhicules. Cette situation a escamoté les nmtons qui mettent en évidence
I'accessibilité géographique aux structures deésant

Enfin, la fistule, en tant que maladie et ses sgest presque inconnue par les femmes qui ne
sont pas victimes de la maladie du fait que, jusquaucune campagne d’information, de
communication et de sensibilisation, sur I'existerst I'exposition, des femmes en age de
procréer, a un risque de contraction d’une fistnla,jamais existé ni dans les communautés
ni dans les structures de sante.
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VI. RESULTATS
6.1. ACCESSSIBILITE GEOGRAPHIQUE ET UTILISATION DES SERVICES

La Guinée Bissau est, souvent, secouée par dess guditico-militaires dont la violence
armée qui renforce l'isolement des villages. Cassi que beaucoup de femmes victimes de
fistules obstétricales n'ont pu étre évacuées de\ilage ni prise adéquatement en charge
dans une structure de santé pendant la périodainlet998 date a laquelle remontent leur
maladie et le conflit armé.

6.1.1. Accessibilité géographique : manque de moyede transport

Les capitales régionales telles qB&fata, Gabtet la localité deBiombosont desservies par
un réseau routier en bon état. Les moyens de wansmmme les véhicules, sur les axes
routiers ne sont pas toujours disponibles. Lesdbéties et les vélomoteurs sont les moyens
les plus disponibles et sont tres inadaptés potnatesport d’'une femme enceinte et encore
moins en travail. Tres souvent, la marche a pi¢deeseul recours pour se rendre dans une
structure de santé proche.

L'organisation du systéme de transport est tellgs@illages sont desservis, une fois par jour,
par un véhicule dik horaire »qui fait la liaison entre le village et la struede santé, ce qui
fait dire a une femme participante a une discusdeogroupe qu’a :

« Paunca quand une femme enceinte se trouve atisitud’urgence, alors que le véhicule
est déja parti, elle peut courir d’énormes risq@ésieux ».

Plusieurs facteurs contribuent a l'aggravation ‘deadcessibilité aux structures de santé.
D’abord, lI'absence de moyens de transport aggrgee l'isolement et I'enclavement
géographique des villages, ensuite la pauvreté@sjua I'origine de I'incapacité d’acheter du
carburant pour faciliter le déplacement des femameintes (par ambulance ou transport en
commun). Cette situation critique n’offre commeeaiative que I'utilisation d’'un moyen de
transport dangereux pour une femme enceinte tellegie motocycles ou les bicyclettes ».
C’est ainsi que dans la localité Bajuncunda I'évacuation se fait par une charrue tirée par
un &ne. Ce moyen de transport précaire est renglosiible pendant la période de I'hivernage
dans la mesure aatoutes les pistes sont inondées ».

L'existence d’un moyen de transport est souventpromise d’'une part, par la référence et
contre-référence et, d’autre part, par I'inexisteitl paquet de services en soins de santé
maternelle dans les structures de référence. Gitiation fait dire a une participante aux
discussions de groupe :

« Chez nous, & Paurntéanotre association a pu se procurer un véhiculengus appuie dans
ce sens. Dans certains villages lointains, la dibraest dramatique...si on parvient a amener
la femme en situation d’'urgence jusqu’a Gabu, oasndit qu’il va falloir évacuer la méme
femme a Bissau. Ainsi, de nouvelles difficultésnaat s’ajouter a celles qui existent déja ».

12 pauncase situe dans la région sanitaire de Gabu. Latsteia 1 infirmier auxiliaire eteuls 8% des accouchements sont
assistés Cf. Ministére de la santé Publique, UNFPA et Awgy Maternal Death and Disability (AMDD) : Evalim des
Soins Obstétricaux d’Urgence en Guinée Bissau. Ar2@93. P.19 et 29
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Le contexte dans lequel I'évacuation d’'une femméageest marqué par une désarticulation
de tous les éléments rendant sa possibilité. EndsuBissau, les conditions de vie difficiles
des populations caractérisées par une pauvretérgaatde, I'environnement forestier peu
favorable a la mobilité, le mauvais état des pigtasdesservent des centaines de villages et
les pluies abondantes qui les rendent impraticabigssent en synergie et compromettent
gravement I'évacuation d’'une femme enceinte enasdno d’'urgence. Ce contexte est
largement décrit par une femme en ces termes :

« Si une personne (femme enceinte) doit partir aelocalité de Canquelefa ou de
Bajuncunda®, elle est obligée de traverser une riviére et gquapleut la situation est encore
pire. Si I'on tient compte de la pauvreté, qui @étvdans les villages, associée a I'isolement
ou I'enclavement, les frais deviennent trés lowrdsipporter... ».

L'issue d’'une évacuation dans un tel contexteasgotirs fatale pour la femme enceinte et les
accompagnants ne sont presque pas surpris delitéhuate leurs efforts dans la mesure ou
selon une femme interviewee :

« Face a toutes ces adversités, si tu as une feemoeinte a amener a I'hopital, c’est
pratiquement son cadavre qui arrivera a destination

Les habitants des fles sont les plus dépourvus atiema de moyens de transport, ni la
présence de vedette ou pirogue ne garantit I'év¥ecud’'une femme en travail. Si I'un de ses
moyens existe, il faut acheter le carburant.

6.1.2. Accessibilité financiére : pauvreté des pofations

La Guinée Bissau est un pays dont les activitésimmes sont I'agriculture et la cueillette
des noix d’acajou qui occupent un nombre considérde femmes qui y tirent des revenus
pour satisfaire leurs besoins vitaux ou acquérirelenus monétaires. C’'est ainsi que les
produits les plus cultivés sontl’arachide et le riz »La culture d’autres produits vivriers et
la cueillette des fruits sont des activités largetrexercées par beaucoup de femmes. C'est
grace a cette activité agricole et de cueillette tps femmes satisfont leurs besoins. Elles
rapportent, au cours des discussions de groupe

« Qu'une partie de la moisson est mise en vente patisfaire quelques besoins. Nous
effectuons, par groupe de femmes, un travail réméuaé profit de tierce personne. Les
revenus obtenus sont épargnés pour le groupe Eséstien cas de besoins urgents (...).
Pendant I'hivernage, c’est le travail des champsde rizieres qui nous apporte de quoi nous
nourrir... ».

La pauvreté est genéralisée, les femmes exerceragniculture vivriere domestique, menent
une cueillette et vendent des fruits et Iégumes poguérir des ressources financieres afin de
satisfaire leurs besoins et ceux de leur progénigur nourriture et en soins de santé, ce qui
fait dire a des femmes participantes aux discusgiengroupe que :

13 Bajuncunda se situe dans la région sanitaire de Gabu. Latsteia linfirmier auxiliaire eseuls 1% des accouchements
sont assistésCanguelifa se situe dans la méme région saniaiee 1 infirmier d’Etat et 10% des accouchementssgnt
assistés. ldem. P. 19 et 29
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« Nous ne pouvons pas compter sur I'appui finandes conjoints, car, en général, ils n'ont
rien. Dans la plupart des cas, nous, les femmesinses les chefs de famille (sur le plan
satisfaction des besoins socio-économiques des rasrdb ménage). C'est avec les efforts
des femmes que « la marmite cuit les aliments pgypar la femme ». Comme vous le savez,
nous sommes tous pauvreglLocalité/Bafata).

La généralisation de la pauvreté a eu comme coeségummeédiate I'auto-prise en charge
par la femme enceinte de sedrais de consultations et d’accouchemenmhéme si, dans
certains cas, le personnel de santé lui facilitdhe en lui fournissant des médicaments sous
forme de crédit a payer apres. La pauvreté conttag femmes a ne pas solliciter une
consultation prénatale ou un accouchement dansstineture de santé a cause des frais
occasionnés par I'achat des médicaments et I'redisaition.

Certaines filles, dépourvues de moyens financterapent en état de grossesse et l'auteur de
leur grossesse se désengage de tout soutien rhatéfieancier ou bien il est dépourvu de
moyens et refuse d’assumer la grossesse. De fildesaccouchent a domicile, car elles n'ont
aucune ressource financiere pour se rendre danstiure de santé et payer les frais en
soins de santé. Par ailleurs«enanque de sangaffecte certaines femmes enceintes qui sont
référées a I'hdpital national situé a Bissau. Ligpptt de ces femmes rencontrent d’énormes
difficultés financiéres et selon une participantea discussion de groupe :

« Elles finissent par retourner au village, préfétase faire soigner traditionnellement
(médecine traditionnelle) et elles perdent souleunt vie »(Localité/Gabu).

L’ignorance de la gravité des signes d’'une grogsessd’'un accouchement explique, dans la
plupart des cas, le recours tardif a une struatarsanté. Le manque de ressources financieres
renforce l'option des femmes a accoucher a domidileutefois, la plupart des femmes
interviewées, au cours des discussions de groumeetéent que les structures de santé leur
apportent « une bonne assistance et de I'aide pour 'accoowd ».

Le geste, pour sauver la vie d’'une mére et de sfant est salutaire a tous les égards. Selon
certaines femmes, se rendre a I'hopital a un ccdlt, « méme apres l'accouchement, la
femme ne sortira pas de I'hépital sans avoir pag® frais du lit ('hospitalisation) occupé
pendant son séjour. »

Dans les unions conjugales, il revient au conjténtdevoir de trouver les moyens financiers
pour la prise en charge de son épouse. Certaingads, sous prétexte que le mari ne leur a
pas donné de l'argent pour payer les soins, refudariliser leurs propres ressources
financiéres pour se traiter. Car, culturellemeestau mari que revient la charge des frais de
consultation prénatale et d’accouchement de sousépo

Pour payer les frais en soins de santé, les fenprgmsent que leur ma& emprunte des
médicaments a la pharmacie et, une fois, de redouwrillage il vendra une chévre pour payer
le crédit ».

La grande pauvreté qui frappe les ménages a deggoences sur l'utilisation des services de
santé. Les stratégies d’acquisition de ressoungesr payer les frais en soins de santé,
consistent, d’'une part, a solliciter un prét finen@auprés d’'une voisine et, d’'autre parta
vendre le bétail ou la volaille pour avoir des revenus.
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Ce manque de moyens financiers explique les maiivatles accouchements a domicile.

La prise en charge des besoins en soins de samé ffmme enceinte n'est pas toujours
effective chez certains conjoints. En revanchgll@art des conjoints peuvent vendre un de
leurs biens, par exemple une vache, pour«leur épouse puisse se rendre a I'hdpital »
Parfois, I'argent épargné par un groupe de femrmseprété au mari, dans dadiscrétion »,
qui remboursera aprés avoir vendu sa vache.

A l'incapacité des femmes de payer les frais enssde santé, s’ajoutent les colts élevés des
services offerts. C’est ainsi que, dans les hopitas frais sont élevés et comme I'a dit une
femme au cours des discussions de groupe :

« Quand tu arrives a Bissau, on te demande de pa9€)00 F CFA, sinon on te méprise,
personne ne s’occupe de toi..(Localité/Biombo).

La paupérisation des familles vulnérabilisent déxge les femmes qui n'ont pas les
ressources financieres pour améliorer leurs canditde vie alimentaire et d'accés aux soins
de santé. Le riz est le principal repas quotidiealimentation est peu variée et elle est,
parfois, pauvre en substances nutritives et neriboet pas a la qualité de vie de la femme
enceinte. Méme si la pauvreté monétaire limite deament la satisfaction de certains besoins
vitaux tels qu’une nourriture variée et des soiasanté, le comportement des femmes reléve
de lignorance des effets bénéfiques d’'une alimentaéquilibrée sur la grossesse. Selon les
propos rapportés par les participantes aux dismussle groupe :

« Tout le monde au village éleve de la basse-cdarraaison (exemple de la volaille), mais
au lieu de les abattre pour la consommation desrfemen état de grossesse, on préfere les
garder pour autres choses et continuer a mangetizlblanc... »(Localité/Gabu).

C’est dans ce contexte d’inaccessibilité géograghiet financiere aux structures de santé que
se déroulent les accouchements a domicile noné@sgiar une personne qualifiée.

6.2. MOTIVATIONS DES ACCOUCHEMENTS A DOMICILE

La combinaison de plusieurs facteurs explique lesvations des accouchements a domicile.
Parmi les facteurs, les plus déterminants sorad@essibilité géographique et financiére aux
structures et services de soins, l'ignorance dgsesi de gravité d’'une grossesse ou d’'un
accouchement. Une autre motivation est l'issuerkve vécue au cours des accouchements
répétitifs & domicile qui fait dire & une femme einviewée que« d'autres femmes
accouchent a domicile par négligence ou par capriseit disant qu’elles ont toujours
accouché a domicile sans que cela ne leur crépagdemes »Pour certaines femmes, elles
se demandent pourquoi a l'issue d’'un accouchemermal dans une structure de santé

« elles paient les frais de I'accouchement ? »

Dans la région de Bafdta pour certaines femmes interviewées, les circoest au cours
desquelles I'accouchement a domicile a eu lieu santtravail qui survient en pleine nuit,

¥ Dans la région dBafata, 19% des accouchements sont assist€$. Ministére de la santé Publique, UNFPA et Aivey
Maternal Death and Disability (AMDD) : EvaluatioesiSoins Obstétricaux d’Urgence en Guinée Bissanéé 2003. P.24
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une absence de la matrone ou la fermeture du destanté. Toutefois, si la femme accouche
a domicile, elle emmeéne son nouveau-né, le lenderaaiposte de santé.

Le comportement des femmes en matiere d’accoucheestriargement tributaire de leur
accessibilité aux structures de santé. C'est ajn& Biombd® (zone de I'ethnie Pepel)
'emplacement de la structure de santé au miliewillage a favorisé son utilisation. C’est
grace a la proximité géographique queles femmes qui accouchaient a la maison se
rendent a I'h6pital » Méme si I'accouchement a domicile survient a uaesd’'un travail
éclair «aussitét apres, elles vont a I'hopital pour seddiraiter » Dans cette localité, si le
moyen de transport pose moins de probleme, la ptuvrépargne pas les femmes et rend
leur accés a I'hopital difficile, ce qui fait dieeune femme interviewée :

« Si tu ne disposes pas de moyens financiers, itutedaésigner a accoucher a domicile »
(Localité/Biombo).

Dans cette localité, les frais requis pour I'évdiumd’'une femme, par ambulance, jusqu'a
Bissau s’élevent a environ 5.000 F CFA. Une foangI'hdpital, I'acces a la maternité, les
frais d’hospitalisation, d’achat de médicamentdettraitement (césarienne) de la femme
peuvent atteindre la somme de 100.000 F CFA. Ceertnpour accéder aux soins montre,
selon certaines femmes qui ont participé aux dgouns de groupe, que :

« La femme malade évacuée est plus proche de g&ufth mort) que du monde des vivants
(la vie) ».

Dans certaines localités, I'assistance d’'un homome paccouchement géne grandement les
femmes et empéche celles qui sont enceirtaccoucher dans une telle structure de
santé »

Dans la localité d®au, c’est plutdt la méconnaissance des effets bé&medigle I'utilisation
des services de santé qui caractérise les compamterdesc femmes qui ont les moyens, mais
refusent d’aller consulter et encore moins d’acdwrc dans une structure de santé »
L’argument principal avancé est le sexe de l'agdmtsanté qui suscite leur honte en les
consultant.

L'ignorance des risques liés a un accouchement assistance d’'une personne qualifiée, le
manque de ressources financieres, I'expériencecalmhement a domicile avec une issue
heureuse sont autant de facteurs qui font diretaines femmes :

« J'ai accouché 6 fois a domicile sans probléroa»encore< on ne veut pas qu’on voit notre
sexe au moment de I'accouchemef(itocalité/Bubaque)

6.2.1. Perception des signes de gravité de la gresse et de I'accouchement

Dans la localité de Gabu, les jeunes femmes, quiparticipé aux discussions de groupe,

connaissent bien les signes de gravité de la ggess#efinis d’une part, par un état de santé
physique tel qu& I'anémie et le manque de sangty d’autre part, les risques encourus par
un comportement qui se révele gann mangue de suivi régulier d'un état de grossess

% pans la région dBiombo, 58% des accouchements sont assistidem.P.24
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La grossesse précoce est aussi percue comme uerddiaytant plus que d’autres facteurs
contribuent a la détérioration de I'état de samtélal femme. Selon les femmes qui ont
participé aux discussions de groupe :

« L’alimentation au village n’est pas la meilleyveur une femme enceinte. C’est ainsi qu’on
observe des filles en état de grossesse toutedesnfhvec des oedemes). Quand arrive
I'heure de l'accouchement, dans la plupart des adkes finissent par y perdre leur vie »
(Localité/Gabu).

Pour certaines femmes interviewées, les signesra@t@ connus de la grossesse ou de
I'accouchement sonk la fievre et les pieds enfléska position du foetus est aussi pergue
comme un signe de danger pendant 'accouchemdoi, see participante aux discussions de
groupe :

«Il'y a des femmes qui, au moment d’accouchesemtént des complications telles que le
bébé (en position) incliné (bocalité/Bafata).

La gravité de cette complication est d’autant glosiprise que les femmes constatent qu’elle
s’accompagne d'une forte hémorragie »et qu’en outre« la femme et le bébé peuvent y
perdre leur vie »La perte d’eau et de sang est aussi percue camrsgne de gravité de la
grossesse :

« Elles perdent du sang pendant trés longtemps,sdng, mais aussi du liquide »
(Localité/Biombo).

Il est remarquable que peu de femmes victimesstieldi connaissent les signes de gravité de
la grossesse et de I'accouchemegtla fatigue et la douleur avec perte de sangt»la
position du foetus :

« Parfois, I'enfant (le foetus) vient par la main par la jambe. C’est un signe de danger.
Normalement, c’est par la téte que ¢a doit commence

De nombreux signes de gravité, dont I'apparitionntr® le risque de complications de
I'accouchement ou de décés maternels, ne sontvuagiés ni au cours des discussions de
groupe ni au cours des interviews des femmes \edide fistule.

6.2.2. Connaissance des moyens de prévention desgjues liés a la grossesse

Le niveau de connaissance des moyens de prévedgsnrisques liés a la grossesse et a
I'accouchement, est trés appréciable. Si peu decipantes aux discussions de groupe ont
désigné la planification familiale ou I'espacemeatd@s naissances comme un moyen de
« bonne récupération des femmes entre les accowrtiem, en revanche beaucoup de
femmes admettent I'adoption d’un comportement cdilgaa une préservation d’un bon état
de santeé :

« (...) se faire consulter des le premier mois desggese, faire le suivi et le contréle de la
grossesse...respecter les conseils du médecin jubgecduchement »
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Parmi les moyens de prévention, les femmes intedés admettent les bienfaits de
I'alimentation variée :« fruits, légumes, pate d'arachide et sauce fesitlePar ailleurs,
I'espacement des naissances permet tiére reposer I'organisme de la femmet»d’éviter

les grossesses multiples préjudiciables a la baamté de la mére et de I'enfant. Il est
répandu dans les croyances l'idée selon laquelléerhme enceinte doit fournir des efforts
physiques tels que Piler, chercher du bois, piocher dans les rizeeoel dans les champs, se
déplacer des kilometres pour chercher de I'eagsous peine d’étre traitée de paresseuse qui
veut mener une vie citadine »Pour certaines femmes interviewées, ces actimgésont pas
toujours compatibles a une bonne santé de la femmgeinte. C’est pourquoi, certaines
femmes soutiennent, au cours des discussions deajrque :

« Quand une femme entre dans sofois de grossesse, elle doit abandonner tout dgpe
travail qui exige de la femme enceinte de grosrisfiohysiques et si possible les tracas du
travail domestique $Localité/Bafatd).

C’est aussi dans la localité de Bafata que la ptuges femmes interviewées admettent que le
meilleur moyen de prévenir la survenue de fistolestétricales est de suivre régulierement
les consultations pré-natales et d’accoucher apitél »

Le bassin, généralement, rétréci a été cité pasenke femme qui considére I'utilisation de la
contraception comme un moyen de prévention :

« Si le bassin de la femme ne supporte pas (lssges®) tu peux perdre les urines et mouiller
ton corps sans le sentir. Pour éviter tout celaailit mettre un stérilet ou faire le planning
familial ».

Parmi les moyens de prévention, une femme victiméisiule interviewée considéere que le
moyen le plus approprié est qu'urefemme en état de grossesse doit aller a I'hépital
surtout le mois ou elle doit accoucher (a terme) ».

Ce moyen de prévention est le plus sdr et permstidaonter les obstacles en rapport avec la
disponibilité des moyens de transport et la dutéeajet pour arriver a une structure de santé.
Mais, le préalable est la détermination exacte 'dgel de la grossesse pour faciliter la
connaissance de la période de l'accouchement; massi la disponibilité des soins
obstétricaux et néonatals d’'urgence dans la steicke santé d’accueil.

6.3. CONNAISSANCES ET PRATIQUES PAR RAPPORT AUX FISTULES
6.3.1. Perception des causes et des conséquencesalail anormalement long

Il apparait dans les textes d’interviews des égisode survenue de la fistule qui sont
consécutifs & un travail anormalement long qui dtnes souvent, plus de trois jours, une
évacuation tardive due a une méconnaissance derdsitéqg des complications de
'accouchement, au manque de moyens de locomotion g rendre dans une structure de
santé de référence ou parfois l'utilisation de nmsyee fortune tels que la pirogue et les
motocycles. La longueur du travail est un phénomemarqué qui dure deux a trois
jours »
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L’'une des causes de ce travail anormalement lohglézsite, selon une participante a une
discussion de groupe (Localité/Gabu), par le fai g le bébé se trouve dans une position
inclinée dans le ventre de sa mére ou bien le Ip&log venir par les fessesBour d’autres,
des le début du travail, la poche des eaux se raags que le travail pewt durer pendant
deux jours ».

Deux conséquences sont admises, il s’agit d'uruesde déces du feetus et des difficultés
énormes qui affectent la mére dont l'une, la ploenuie, est I'hémorragie ou:le fait de
perdre beaucoup de sang ka souffrance physique consécutive aux douleurgravail
s’accentue et I'enfant meurt avant de naitre ».

Au cours des accouchements a domicile, le dangpluke craint est la perte excessive de
sang »ou hémorragie qui survient brusquement ou aprésacouchement normal. Pour
arréter ’'hnémorragie dont la survenue est brutakefemmes ont recours a la phytothérapie et
selon une participante a une discussion de grdugealité/Gabu) :

« on fait boire & la femme un liquide préparé ageelques herbes ou feuilles bouillies, mais
cela ne parvient pas a arréter 'hémorragiellissue d’une telle situation est toujours fatale
a la femme quk succombe avant d’arriver a la maternité »

Ces situations critiques, qui peuvent survenir aa d’accouchement, sont difficiles voire
impossibles a gérer & domicile. Elles nécessiteatavacuation vers une structure de santé et
la femme, selon une participante a une discussagraupe (Localité/Gabu), aura passéle
pires épreuves qui sont préjudiciables a la santé »

L’accouchement assisté, par un personnel qualifi€lans une structure de santé, est pergu
comme la seule alternative pour quéa femme qui accouche ne perde pas son bébé ou sa
propre vie ».En revanche, I'accouchement a domicile exposectanfe en travail a des
risques graves tels que :

«Se faire tres mal a cause du grand effort prodaits pouvoir pour autant accoucher (...)
sans assistance d'une sage-femme ou matrone, landefinit par périr » selon les
participantes a une discussion de groupe (Locaiiu).

Certaines femmes percoivent le poids du feetus comnmeecause de travail anormalement
long : « Parfois, si tu accouches un gros bébée, ca pautiver » (Localité/Biombo)

La conséquence d’'un travail anormalement long espours le décés de la mére ou du
nouveau-né « Si la mére ne périt pas, c’est le bébé qui fipiaa mourir ».

6.3.2. Prise en charge des complications de I'acatiement et survenue de la fistule

Le processus de survenue de la fistule obstétrestlenéconnu par beaucoup de femmes qui
constatent, seulement, qu’apres un accouchemest wtan structure de santde pagne se
mouillait » a cause de l'incontinence urinaire. Cependarntidgnostic de la fistule et sa prise
en charge en milieu hospitalier ont permis, dandates cas rapportés au cours des
discussions de groupe, aux femmes victimes destaldi de recouvrir leur état de santé
normal consécutif a ua traitement médical ».
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Des exemples de réussite thérapeutique sont sudams les localités deabuet deBafata
méme si le nom de la maladie, dans les languekegaast méconnu.

La fistule, dont le nhom en langues locales est m&gp n'est pas percue comme une
conséquence des complications d’'un accouchemenitefbis, seuls les déces de la mére
et/ou du feetus sont considérés comme 'une deggoesices la plus connue.

6.3.2.1. Evacuation tardive de la femme en travalil

Il apparait dans les textes d’interviews une dption de la survenue de la fistule qui montre
la combinaison de plusieurs facteurs qui expliquiapparition de la fistule chez les femmes
en travail. D’abord, il y a la mauvaise prise erarge. Certains prestataires n'ont pas la
compétence nécessaire pour identifier une urgenpeerdre en charge des complications ou
méconnaissent les signes de gravité d'un accouditene¢ardant ainsi I'évacuation. La
majorité des structures de santé n’offrent pasedeices de qualité aux femmes en travail
développant des complications. Cette situatiomaggtortée par une femme victime de fistule
obstétricale dans les propos suivants :

« C’était depuis 1998. Quand nous sommes arrivéédgaital...la sage-femme qui était de
service s'occupait d’autres choses. Ma famille aexours a une infirmiére qui n’était ni de
service ni dans un état normal. Cette derniére eXaminée sans gants. C’est & partir de la
que tout s’est compliqué ».

Selon la méme femme interviewée, le calvaire natvgpie de commencer. En effet, la
description faite par celle-ci de la survenue déitale obstétricale montre la combinaison
de deux facteurs clés supplémentaires qui ontdé@tarprise en charge médicale de qualité et
entrainé la survenue de la fistule. Ces deux festsant le long travail a domicile et le retard
dans I'évacuation aprés une mauvaise tentativeride pn charge. L'origine de ces facteurs
est l'ignorance des signes de complications detachement, la mauvaise prise en charge et
les dysfonctionnements du systéme d’évacuation :

« Le premier jour, a la maison vers midi, jai vauaccoucher. Vers 18 heures, on m'a
amenée dans une structure de santé ou je suierpsdu’au lendemain. C’est alors, qu’on
m’a dit que je dois étre évacuée a Bissau. Il nigipas de moyen de transport, car mon
frére était parti & la péche avec la pirogue. C'dés son retour que j'ai été évacuée. Couchée
sur la pirogue, jai senti de I'eau couler entre sn@ambes. Pendant la traversée, jai méme
dis & ma meére : il y a de la pluie qui tombe suii.n@était des urines ¥femme victime de
fistule).

La qualité de la prise en charge médicale des doatjuns de I'accouchement témoigne de
I'expérience malheureuse et douloureuse des fenemgsoie au travail anormalement long
auquel s’ajoute une évacuation tardive Avant d’accoucher, j'ai fait 4 jours, c’est ad™
jour que je suis arrivée a Bissaufemme victime de fistule).

Parfois, c’est dans la structure de santé que desplications s’aggravent du fait de la
mauvaise prise en charge, de I'absence de formdtiopersonnel pour les complications de
I'accouchement ou de la désarticulation du systéeneférence et de contre-référence :
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« Quand j'ai senti I'accouchement (le début du &y je me suis rendu au poste de santé de
Bolama. J'avais déja fait une césarienne. Une imfadre m’a fait une injection, je suis
évanouie et on m’'évacuée a Bafaternme victime de fistule).

6.3.2.2. Prise en charge des complications de kauchement

La prise en charge des complications de l'accoueménsurvient, la plupart des cas,
tardivement pour plusieurs raisons. D’abord, I'é&aton est tardive des domiciles vers les
structures de santé. Dans ces structures, leergféret contre-référence sont aussi tardives.
Ensuite, il y a peu, en dehors de I'H6pital Natiothe Bissau, de structures équipées avec un
personnel compétent pour la prise en charge médiadéquate des complications de
I'accouchement.

Les femmes ne connaissent pas la cause réelleudemigladie. Elles désignent, tantot la
maniére dont le foetus mort est extrait, tantét \@ssie ou leur utérus«Je perds des urines,
parce qu'on m’a dit que ma vessie a des problén{ésnsme victime de fistule).

Dans les domiciles, I'accouchement est assistéipgrersonnel non qualifié dont les gestes
sont a l'origine ou aggravent les complicationstt&iees femmes ont rapporté les conditions
dans lesquelles s’est déroulé I'accouchement :

« Si tu accouches a la maison, les vieilles femmeegressent le ventre, t'écartent
excessivement les jambes et parfois méme te fe(bmrthent) le nez. femme victime de
fistule).

A cette prise en charge a domicile difficile eutraatisante s’ajoute I'évacuation tardive de la
femme en travail. C’est ainsi que beaucoup de fesnomt été évacuées d’'une structure de
santé a une autre, avec une perte énorme de teamssgue leur prise en charge soit possible
dans la structure d’accueil. Cette situation estanent décrite dans les interviews :

« Lorsque je sentais des douleurs, on m'a évacud®pital de Caid ou j'ai passé 2 jours
avant qu’on m’'évacue encore a I'hépital de Canclun@Quand je suis arrivée, le foetus était
mort. Il N’y avait pas d’électricité et pourtant alevait m’opérer. Le docteur a enlevé le foetus
mort et m'a blessée...Lorsque jai eu ce problemefiftule), je suis venue a I'hépital de
Bissau pour étre évacuée a I'étranger, mais je pas d'argent xfemme victime de fistule).

Il apparait, dans les descriptions de la prise learge faites par les femmes victimes de
fistule, un risque élevé de déces maternel sidegptications de I'accouchement ne sont pas
immédiatement traitées. Parmi ces risques, il g abrt du foetus et sa position qui rend
impossible son expulsion par la parturiente. Cassi qu’'une femme interviewée raconte :

« A notre arrivée, I'enfant avait déja un pied dehdls ont tiré I'enfant. Ils ont dit que ce
sont des jumeaux. lls ont mis leurs mains pour aierle 2% enfant, ils n'ont rien trouvé
pendant trois heures de temps. Ills m’'ont mis dares autre salle. L’enfant était déja mort.
J'étais fatiguée. C’est de la que j'ai eu ce prab&»(femme victime de fistule).

Dans ce méme ordre d’idées, une autre femme rapparimésaventure en accouchant dans
une structure de santé ou la mauvaise prise egelacontribué largement a la détérioration
de son état de santé :
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« Je suis restée deux jours (dans la structureateé3. Chacune vient et introduit sa main
dans mon vagin. D’abord, il y a eu du sang noirjsprouge. Finalement, ils ont dit: on
I'améne en salle (d’opération) (femme victime de fistule).

Par ailleurs, certaines femmes ont recours a laenigé traditionnelle ou a la phytothérapie et
constatent que leur état de santé ne s’améliore pd%®n ai parlé a une femme qui m’a dit

d’utiliser I'écorce du baobab. Je I'ai fait sans @n résultat positif. Alors, je suis venue a
Bissau (I'hdpital) »(femme victime de fistule). Pour d’autres, les ggg&urs et les marabouts

sont sollicités en vain.

6.3.2.3. Extraction du foetus mort

Toujours est-il que plusieurs facteurs rendent figepen charge en milieu médical tres

difficile ou compliquée. D’abord, I'arrivée tardivde la femme dans une structure de santé ;
ensuite I'impérieuse nécessité d'extraire le foetust. Cette opération est, généralement,
gravée dans la mémoire des femmes qui, dans lecegtén, est consécutive a la survenue
de la fistule :

« Arrivée, le médecin a dit que I'enfant est maahsl mon ventre. Il a mis sa main: il a
soulevé, soulevé, soulevé. Il a tiré le bébé. H biessée. Chaque fois I'eau coule, coule, de
I'eau chaude mélangée a de 'urindfemme victime de fistule).

La prise en charge souffre de plusieurs manquendanis la dextérité dans I'extraction du
foetus mort et 'absence de réconfort de la femmaeauiffre :

« Je suis restée a la maison jusqu’a 9 mois ; om @évacuée a I’hépital. L'infirmiere que j'ai
trouvée la-bas ne m’a méme pas examinée, sinonml@ngueulait et j'étais trés fatiguée »
(femme victime de fistule).

Beaucoup de femmes victimes de fistule obstétricalesouffert de la mauvaise prise en
charge des complications de leur accouchement, ngértes prestataires ont déployé des
efforts pour extraire le feetus mort. Les femmestdent ignorer que sans I'extraction de ce
foetus et des débris du placenta, elles risquaientdurir. Elles rapportent, dans leurs
témoignages, les conditions dans lesquelles eliessorvécu et qui montrent, si besoin,
I'insuffisance et les manquements dans la prisehange :

«Il'y a 4 ans, jai accouché a I'hépital Bubaquen.@’a enlevé I'enfant dans le ventre
(utérus). Je ne sais méme pas comment ca s’est.dsa’ont fait des choses, du nettoyage
(curetage) et c’est l1a que jai commencé a perdrd’arine » (femme victime de fistule).

Plusieurs facteurs contribuent & la qualité derisepen charge médicale parmi lesquels, les
compétences des prestataires, le matériel et lelicaments existants et la prise en charge
précoce de la patiente.
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Le systéme sanitaire est loin de satisfaire, ddmsiqurs localités, & ces trois exigertées
C’est pourquoi, les témoignages des femmes rentedancause leur prise en charge
médicale :

« On m’'a amenée a I'hépital. Puisque le foetus rpest expulsé, ils (les prestataires) m’ont
attachée et ils ont mis leurs mains pour tirer fam par la force »(femme victime de
fistule).

Les femmes victimes d’un travail anormalement lomgj, ont été prises en charge, pour la
délivrance, dans une structure de santé, ne comgménpas pourquoi elles perdent
involontairement leurs urines alors que le feetiexsait :

« J'ai eu des douleurs, on m’'a évacuée a Gabu. égein m’a pressée, presse le ventre, j'ai
accouché finalement et le bébé est mort. Depuis, gontracté cette maladie gfemme
victime de fistule).

La prise en charge de la complication de I'acconwm® est percue comme étant la cause de
la survenue de la fistule méme si dans la desenpdu processus de I'accouchement assisté
par un personnel de santé, il apparait que saxtsaion du foetus le décés de la mere risque
d’étre inévitable. Dans ce contexte, les manceypoas extraire le feetus révelent la qualité de
la prise en charge et étonnent beaucoup les femittanes de fistule obstétricale dont l'une
d’elles rapporte :

« Arrivée a la structure de santé de Bedanda,itimre m’a écarté les jambes. Elle a vu les
cheveux du bébé et elle a commencé a tirer jusextiaire le bébé déja mort. Apres, elle a
cousu la déchirure. L'eau me coulait. Apres la cltepourri et il y a eu rupture de la partie
cousue xfemme victime de fistule).

6.4. COMPORTEMENTS PAR RAPPORT AUX FISTULES OBSTETRICALES

La fistule obstétricale est plutbt constatée quame perte d’urine involontaire survient, chez
la femme victime, a la suite d’'un accouchement EBt définie, au cours des discussions de
groupe, par un de ses signes de manifestatio@uand la femme s’asseoit son pagne est
toujours mouillé xLocalité/Bafata).

6.4.1. Répercussions psychologiques, individuellessociales des fistules
Le vécu des conséquences sociales de la fistubbesdamment décrit par les femmes. Pour

certaines femmes, c’est plutbt les stéréotypesogiqs stigmatisants tenus par I'entourage ou
le voisinage quic génent le mari »La situation stressante et douloureuse vécutagamme

16 Dans la région dBafata, il n’existe seulement qu'l seul gynécologue @tddecin formés en matiére de gynécologie, 2
sages-femmes auxiliaires, 2 infirmiers anesthésiste8 instrumentistes. Dans la région Bgagos, seules 7 structures de
santé fonctionnaient, en grande partie, avec 1 iséiumier auxiliaire. Les boites d’accouchemenigstants, en grande
partie, sont des boites vides sans le matérielssage. Dans la région d&dombo, le centre SOUB et les deux centres de
santé confessionnels assurent 80% des activitégisa® Cependant, dans ces structures, il n'gbséuni ventouse ni
forceps pour assister les accouchements par vegeb®armi les 18 structures de santé de la rélgigdabu, les 6 qui
fournissent des services en accouchement n’ont np&sele boites d’accouchements complétes ; euksegautres n’ont
méme pas de lits ou ceux-ci sont en mauvais éthioos d’'usage. Cf. Ministere de la santé PubligueFPA et Averting
Maternal Death and Disability (AMDD) : EvaluatioesiSoins Obstétricaux d’'Urgence en Guinée Bissanéé 2003. P.14-
15-16-19.
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victime de fistule est produite par la combinaisienla stigmatisation, de la discrimination et
de I'exclusion sociale.

L’écoulement involontaire des urines, I'odeur nalminde, les démangeaisons au niveau des
parties génitales, la vie en retrait des membretadamille et de la communauté, I'auto-
exclusion des cérémonies publiques par crainteet et de la stigmatisation sont le lot
guotidien du vécu des femmes victimes de fistulstéthicale. Le calvaire et les souffrances
sont largement rapportés dans les témoignages illescuau cours des interviews
individuelles :

« J'ai senti un brusque écoulement. Je pensaiscttait des reégles. Il y avait du sang qui
coulait pendant une semaine et aprés c’était deul’qui coulait. J'étais mouillée, je n’urinais
plus correctement et je sentais des douleyfemme victime de fistule).

Parfois, les moyens utilisés pour contenir les agipeuvent étre source d’'une infection
génitale. Selon certaines femmes interviewées legens utilisés sont« Les morceaux de
tissus, de chiffon ou d'imperméable pour arrétes leines qui mouillent le pagne porté »
(femme victime de fistule).

6.4.1.1. Stigmatisation et anathemes au sein duugbe

Des cas d’abandon, de la femme victime de fistalegon mari, sont vécus. Toutefois, les
femmes dénoncent un tel comportement d’autant gpiesla maladie qui affecte 'épouse est
survenue au cours du mariage. Il est remarquatddagufemmes qualifiert d’irresponsable
et d'immoral »la culpabilisation et 'abandon de la femme vidime fistule par son mari
dont le comportement attendu de sa part est ptut@ppui nécessaire pour qu’elle (son
épouse) guérisse »

Dans les unions polygamiques, la rivalité entreépouses exacerbe la stigmatisation et la
discrimination a lI'encontre de I'épouse victime fistule qui finit par fuir le domicile
conjugal :

« Ma co-épouse me traitait comme un animal a calesenon état de santé. C’est la raison
pour laquelle, je me suis retournée chez ma méfemme victime de fistule).

Pour d’autres, c’est plutét le refus d’entretengs drapports sexuels avec le conjoint qui
entraine la séparation d’'avec le mari. La plupad temmes, en cas de stigmatisation, de
divergences avec le conjoint ou de malaise danss leapports avec leur entourage, se
réfugient au domicile de leur mére.

L'accusation d'infidélité sur la base des manifeéstes des signes de la maladie favorise la
dislocation des liens du couple et des rapporta eEmme victime de fistule obstétricale avec
ses beaux-parents. La maladie est un prétexteggagerber les rivalités entre les co-épouses.
La femme victime de la fistule subit les sarcasp®sa co-épouse qui discrédite sa sexualité
pour accroitre sa vulnérabilité. Cette situatiomldoreuse fait partie du vécu quotidien de
certaines femmes dont les témoignages sont exgdicit
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« Et puis, il y a ma co-épouse. Quand il y a unéménie ou une féte et que je me léve tout
le temps pour aller uriner ou si je suis mouillédle dit aux autres femmes que ce sont les
hommes qui m’ont gatée(femme victime de fistule).

Le contenu des propos diffamatoires et stigmatssdatla co-épouse est une accusation selon
laguelle, ce sont les rapports sexuels que la fewiotene de fistule a entretenus avec les
hommes qui sont la cause de ses pertes d’urines.

A partir du moment ou la fistule obstétricale est @tteinte a la sexualité de la femme, celle
qui est mariée subit l'intolérance de ses beaursardont I'influence négative sur le mari
peut secouer les relations entre les membres doieeo@’est ainsi qu’'une femme rapporte :
« lIs (beaux-parents) disent a mon mari : tu te i@ une femme, vous n'avez pas d’enfant,
tu restes avec elle et puis elle a une maladiemisolent »(femme victime de fistule).

Le mari participe a cet isolement qui compromestibilité de I'union conjugale« Mon
mari, quand je fais la cuisine, il ne mange pg$emme victime de fistule).

Pour certaines femmes du groupe ethnique Mandirgest, plutot le mari qui les abandonne
en épousant en secondes noces une autre femmea@sssdans ce milieu que le rejet de la
femme est plus fréquent. Pour cette femme integ&wrpheline de pére et de mere :

« Personne n’est venu me rendre visite, seul e fd® ma mére (mon oncle) est venu me
VOir » ou encore« mon mari m’'a abandonnée jusqu’a sa moftesnme victime de fistule).

Parfois, la culpabilisation de la femme victime figtule et sa marginalisation extréme
apparaissent dans certains témoignages comme s@talt un fardeau indésirable. Selon une
victime d’une telle exclusion sociale, d’abandomdifférence :

« Mon mari ne me donne rien. Il refuse de couparrdgimes de palmiers pour que je puisse
extraire I'huile. Ma meére- elle aussi- ne me demamdéme pas comment va mon état de
santé. C’est moi qui s’occupe de moi-mén(iemme victime de fistule).

Par ailleurs, chez d’autres femmes (dont le groetbeique n’est pas précisé) le soutien du
mari est constant et son affection continue. Cdieowapparait dans plusieurs témoignages
des femmes interviewées, malgré la stigmatisatiobiante :

« Je me sens mal a l'aise, parce qu’aucun paremhde mari n’est venu chez moi. Mon mari
prie toujours pour que je guérissgfemme victime de fistule).

6.4.1.2. Stigmatisation et discrédits au sein deehtourage

La fistule est une maladie invalidante et contribula dégradation des rapports entre d'une
part, les membres d’'un couple ou d’'un ménage attg part, la femme victime de la fistule.
Dans la description de leur vécu de la maladiefdesmes vivent un calvaire, subissent un
mal qu’elles ne peuvent pas maitriser et s’expasexisarcasmes de leurs co-habitants :

« Je mets toujours un petit pagne pour reteniritiar Je ne participe plus a des cérémonies
(fétes). Si je bois un peu de jus de fruit, 'urszet »(femme victime de fistule).
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La méconnaissance, par les membres de la commuthesitiauses réelles et de la nature de la
fistule obstétricale, contribue largement aux inaions calomnieuses. Ces femmes sont,
implicitement, accusées d’adultére ayant entraim infection sexuellement transmise qui
explique I'écoulement des urines. Le linge de cauusest mouillé par I'incontinence urinaire
est percu comme un signe d’'un rapport sexuel gdenteme a entretenu avec un homme :
« En regardant mon pagne mouillé, les gens disetie: s’est fait baiser par un homme ».
Cette atmosphere de rejet et d'insinuations repeftegs sentiments de culpabilité et de honte
éprouvés par les femmes qui se débattent dans ukewtoet avec un mince espoir de
guérison :

« Jai honte, je suis encore jeune. Je ne veuxrpage comme c¢a (avec la maladie de la
fistule) »(femme victime de fistule).

L'incontinence urinaire suscite la peur, la hortéauto-exclusion de la communauté, ou du
moins de la fréquentation de ses membres. Cette génmalaise fait dire a une femme
interviewée :

« Jai peur d’étre au milieu des gens (...) quang & beaucoup de monde, je n'ose pas y
aller, car jai honte »(femme victime de fistule).

Les croyances de la communauté, caractériséesngaméconnaissance des causes de la
fistule obstétricale, contribuent largement a ldura des stéréotypes, des préjugés et méme
des anathémes qui couronnent la stigmatisation :

« lls rient de moi. lls pensent que jai fait auttkose (rapports sexuels) quand ils voient que
mon pagne est mouillé(femme victime de fistule).

Toute I'énergie et préoccupation de la femme vietide fistule sont figées par I'écoulement
des urines. Le calvaire est d’autant plus grand lqusorps, le linge de corps et le lit, l'air
inhalé en s’asseyant a proximité de la victime smistamment affectés par le liquide et
I'odeur des urines qui coulent. Cette situation d@e a une femme interviewée Parfois, si

tu es dans un public, tu entends quelqu’un dira :sent de l'urine ici » D’'autres propos
malveillants sont durement tenus a linsu de la M@ammalade ou des gestes de
meépris :«Quand tu passes, les gens crachent ».

La femme victime de fistule obstétricale est rudeméprouvée aussi bien sur le plan
psychologique que physique. C’est ainsi qu'affaiblipsychologiquement par sa
culpabilisation, elle subit aussi la douleur physiq qui ronge son appareil génital et les
attributs négatifs qui qualifient sa maladie largatnméconnue dans les représentations des
communautés. Une gamme de sentiments négatifsypanés, tels que la honte de paraitre
avec sa maladie, la peur de subir les sarcasmlasségmatisation, le malaise de supporter
des urines qui coulent involontairement et le dadvde s’occuper systématiquement de son
hygiéne corporelle pour ne pas indisposer I'entgeraendent la vie de la femme victime de
fistules infernale :

« Une fois, j'ai eu une dispute avec une femme,mla manquée de respect en disant qu’elle
a accouché plusieurs fois, mais elle n’est pasay@eoir la fistule). J'ai trés souffert a cause
de ces propos. Je suis restée trois jours sansgiomanger, je ne faisais que pleurer. Si ceci
m’est arrivé, c’est a cause des enfants (la grasses 'accouchement). Je n’étais pas comme
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¢a (avant je n’avais pas la maladie) ; au moinsngs deux enfants étaient en vie (elle a été
opérée de deux enfants et aucun n’est vivaffgmme victime de fistule).

C’est pourquoi, pour conserver I'hygiene de sorpsat de sa chambre a coucher, la femme
est astreinte a un bain continuel, répétitif, hsaat et stressant :

« Si tu sens le besoin d'uriner et que tu te lelesurines sortent brusquement et d’'un seul
coup. C’est la méme chose quand on est couché,ssdufas un pot de chambre (pour
uriner) » (femme victime de fistule).

6.4.1.3. Refuge et soutien auprés des parents ouldenére

Dans les textes d’interviews, certaines femmesébditabandonnées par leur conjoint et se
sont réfugiées chez leur maman. Un profond sentirderhonte et de culpabilité habite la
femme victime de fistule obstétricale C’est trés génant, tu as toujours hontd.e malaise
est si profond que la femme victime est obligéevigee en réclusion pour ne pas susciter le
dégodt ou le rejet des autres. Cette stratégiemlesur soi est rapportée dans les interviews
individuelles, c’est ainsi qu’'une femme rapporte peopos suivants :

« Je reste toujours seule pour éviter d'incommdesrautres. J'ai toujours honte avec ma
maladie, car je me rends compte que je ne suiscpasme les autres gfemme victime de
fistule).

Les conditions de vie douloureuses sont a I'origleda quéte de refuge des femmes victimes
de fistule obstétricale auprés de leur maman. eaw@njugale devient difficile compte tenu de
la particularité du mal dont souffrent les femmédesir exposition a un risque élevé de
stigmatisation et de rejet de la part de I'entoarggi ne supporte pas les effets de la fistule :
perte involontaire des urines et dégagement d’cdeaunséabondes :

« J'ai honte de me retrouver parmi les gens, canerpeut jamais savoir quand est-ce que les
habits peuvent se mouiller et, en plus, quand tonesillée, il se dégage une odeur qui n'est
pas du tout agréable. Tout cela dérange...J'ai quaténaison de mes beaux-parents, pour
aller rester avec ma mere ,eemme victime de fistulepu encore I'angoisse de I'hygiéne
individuelle rend la vie difficile et oppressive«I'odeur désagréable des urines, ne pas
pouvoir porter des habits que I'on veut et prensiba bain constamment(femme victime de
fistule).

Au cours des discussions de groupe dans la loclBafata les femmes ont beaucoup décrit
cette situation :

« Elle a accouché des jumeaux, I'un & domicileéaitie a I'hdpital. Son cas était tellement
grave qu'on lui mettait des sacs a nylon la ou @®vait s’'asseoir, tellement ses urines
coulaient. Elle a subi deux opérations. Cette ferema vu de toutes les couleurs & cause des
mauvais commentaires. Elle s’est enfuit pour aflerréfugier chez ses parents. D’ailleurs,
elle a trouvé de I'argent auprés de ses parents gedaire opérer... fLocalité/Bafata)
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6.4.2. Fistules obstétricales et rapports de genre

L’ethnie dominante dans la région du Gabu est lasidihgue. Dans ce groupe ethnique, les
rapports entre hommes et femmes sont inégalitairegpouvoir de décision de la vie du
couple est monopolisé par 'homme et la femme e@gguée a un rang d’infériorité sociale
tres marqué. Cette situation fait dire a une pagitte aux discussions de groupe ceci :

« Chez nous a Pitche(...) certains époux n'ont de la considération esvetrs épouses que
guand celles-ci ne sont pas enceintes, mais quasdiernieres sont en état de grossesse, ils
les laissent a leur propre sort gLocalité/Gabu)

Au sein du couple, tout se passe comme si l'indigplité de la femme a satisfaire le désir
sexuel de son mari entraine son délaissement.

Par ailleurs, chez les Mandingue, la violence giuyesi(chatiments corporels) a I'égard de
I'épouse est plus fréquente. Cette violence physigst justifiee par le monopole de toute
décision concernant I'’épouse. Beaucoup de conjditaadingue adhérent a des croyances
selon lesquelles la femme essous leur tutelle et qu’ils s’octroient de nombreux droits sur

leur épouse parmi lesquels la violence conjugatéredaquelle la réaction rapportée par les
femmes interviewées est ceci :

« Nous fuyons et allons chez nos parents ; maippaslongtemps, car la famille (d’accueil)
demande a la femme d'accepter de souffrir. La ferfimie par prendre ses affaires et
retourner chez son mariftocalité/Gabu). La résignation de I'épouse estdale alternative
qui lui est offerte en cas de violence physiquejugale car, selon certaines femmes
interviewées «x Quand ton mari te frappe, tu dois souffrir ».

En revanche, dans le groupe ethnique Peul, landelghysique a I'égard d’'une femme est
culturellement prohibée et rares sont les cas Egna

Au sein des unions conjugales, les femmes victidedistules obstétricales déplorent, au
cours des interviews individuelles, la préoccupatde leur mari qui porte, non sur leur
maladie, mais plutdt sur la satisfaction de lewgirdgar des rapports sexuels :

« L’homme (le mari) ne pense pas a la maladie déetame, mais seulement aux rapports
sexuels. Méme apres I'accouchement, si tu le Isiskest prét a avoir des rapports sexuels.
Il s’en fout du reste xfemme victime de fistule).

Il apparait dans les textes d’interviews que cestanaris méprisent ou abandonnent leur
épouse victime de fistule. Dans les rapports deregefhomme conjoint détermine son
comportement en fonction de la disponibilité sebeude son épouse et adopte des attitudes
de négligence et d’indifférence vis-a-vis de cellefuand elle contracte une grossesse qui
I'indispose ou une maladie qui 'immobilise. Cetiititude de certains maris est rapportée par
une femme victime de fistule, en ces termes :

17 pitche se situe dans la région sanitaire de Gabu. Leopees est composé d’'une sage-femme d'Etat et difiniier
d’Etat. Seuls 9% des accouchements sont assist€é Ministére de la santé Publique, UNFPA et Awgr Maternal Death
and Disability (AMDD) : Evaluation des Soins Obsit&tux d’Urgence en Guinée Bissau. Année 2003. Bt 29
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«S'll (le mari) te voit en situation de dangersien va récolter son vin (de palme) (...) nos
maris ne s'occupent pas de nous, une fois qu’orrestinte xfemme victime de fistule).

6.4.3. Interventions chirurgicales et itinéraires hérapeutiques

Les femmes victimes de fistule obstétricale admettgue I'intervention chirurgicale (la
césarienne) dans une structure sanitaire, les @wésaua vie, car permettantd’extraire
I'enfant qui était déja mort avant I'accouchemeniCe geste salvateur, ayant permis de leur
sauver la vie, a amené certaines femmes intervievéégréconiser, comme moyen de
prévention contre la fistule obstétricale, 'acce@ment dans une structure de santé :

« Nous, les femmes, qui habitons dans les coinglles reculés des fles Bijaddsla
meilleure maniére de prévenir ce genre de malaldiefigtule), c’est, dés qu’'on est sur le
point d’accoucher, de se rendre & la structure deté de Bubaqud@ou de Bissau, sans quoi
en restant au village on risque d’avoir des congtliens et de perdre la vie(femme victime
de fistule).

Parfois, c’est au prix d’efforts considérables dagfemme arrive a réunir les ressources
nécessaires pour payer une intervention chirumigal, dans beaucoup de cas, se termine par
un échec :

« C’est moi seule qui ai pu rassembler I'argent pown opération. Apres 'opération, je me
suis sentie mieux, mais juste pour une semain@sajmi continué dans la méme situation
gu’avant »(femme victime de fistule).

Dans certains cas, lintervention chirurgicale ahboa un succées et la femme sent une
amélioration remarquable de sa qualité de vie etaisance dans sa vie sociale :

« Je ne me sentais pas a l'aise d’étre avec les.gelaintenant, je n'ai plus ce complexe
étant donné que je me sens mieux maintenant apteéagitement médical que j'ai bénéficié »
(femme victime de fistule).

Parfois, c’est plutét a un échec gu’aboutit I'inEmtion chirurgicale qui pousse la femme
malade a recourir aux services d’'un guérisseud’ai été opérée deux fois, mais ¢a n'a pas
réussi »ou encorex j'ai subi trois fois I'opération en vain, c’ese@ui m'a poussée a aller
chez le guérisseur femme victime de fistule).

Chez le guérisseur le diagnostic témoigne de llignoe des causes de la maladie dont
souffre la femme victime de fistule<:Un guérisseur m’a dit, c’est le fait d’avoir f@rdes
urines que j'ai eu ce probléme. Il a essayé deraitet en vain »femme victime de fistule).

L’échec de l'intervention chirurgicale explique,ndales rares cas évoqués, le recours a la
médecine traditionnelle ou aux services des guariss Une telle option thérapeutique
apparait dans les propos d’'une femme interviewée :

18 |dem. P.24. Dans lékes Bijagos seuls 17% des accouchements sont assistés
19 |dem. P.26A Bubaque, la structure de santé a 1 sage-femme d'E6%t des accouchements sont assistés
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« J'ai été opérée. Mais, I'opération n’a pas marg@ééchoue). J'ai pris des médicaments
chez un marabout, j'ai bu, mais je ne suis pas iguéffemme victime de fistule).

Le moindre résultat positif de I'intervention chigicale représente un gain énorme dans la
qgualité de vie de la femme malade méme si la reug&st pas a la hauteur des espoirs de
guérison. C’est ainsi qu'une femme interviewée carapses deux états de santé avant et
apres une intervention qui n’a pas beaucoup alBauni succes :

« Avant, je mettais une imperméable sur le lit pditer de le mouiller ; aprés I'opération je
me couche et je me réveille brusquement pour uritzgrs mon pot de chambre(femme
victime de fistule).

L'odeur des urines interdit ou rend difficile topartage de la chambre nuptiale avec un
partenaire et la chaleur qui caractérise les uringst mal a la peau »en entrainant des
démangeaisons.
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6.5. CONCLUSION

Les fistules obstétricales surviennent dans unext@tsanitaire caractérisé par une tres faible
capacité des structures de santé a prendre adéoprdten charge les complications de la
grossesse et de I'accouchement. Aussi bien damoiaaines de I'équipement, du matériel et
des compétences en Soins Obstétricaux et Néormbtiigence (SONU) des prestataires de
soins que de l'accessibilité géographique et firgrcqui influe grandement sur I'utilisation
des services, les structures de santé enregigin®mes manquements pour une maternité a
moindre risque. Dans les textes d'interviews, prés de cas, de réticences culturelles liées au
sexe masculin de l'accoucheur, ont été fourni comamgument expliquant une sous-
utilisation des services. Les deux grands obstasmes I'éloignement de la structure et les
colts élevés des services de soins.

Dans les communautés, les motivations des accowmitend domicile sont liés a une
meéconnaissance des signes de gravité de la gresseds I'accouchement. C’est ainsi que,
les femmes victimes de fistule obstétricale ont subtravail anormalement long a domicile,
d’'une durée de 2 a 4 jours, avant de se rendrewtanstructure de santé ou I'évacuation vers
une structure de référence a accusé un grand retanghravant, les complications de
'accouchement n'ont été ni identifiées par les caoheuses pendant le travail ni
adéquatement prises en charge par les prestadaisgsins dans les structures de santé.

Certes, I'extraction du foetus mort et/ou des détuwiplacenta a sauvé la vie a la femme qui
accouchait ; mais la fistule semble survenir bieana ce geste salvateur des prestataires de
soins. Cependant, méconnaissant le processus igiodode survenue de la fistule, la plupart
des femmes victimes ont, tout simplement, constagéperte involontaire des urines malgré
leur délivrance ou, cas rares, la césarienne sHiies doutent de I'efficacité d’'une prise en
charge dans une structure de santé qui ne leus &pargné de la maladie de la fistule.
Certains échecs dans la tentative de réparatioma distule ont entrainé le recours au
traitement des guérisseurs. Dans ce contexte demmaissance, d’'une part, des signes de
gravité de la grossesse et de complications dediahement et, d’autre part, de I'exposition
a un risque de contraction d’'une fistule obstéleiaansécutive a un travail anormalement
long, certaines femmes victimes de fistule admetiere le seul moyen de prévention connu
est de faire ses consultations et d’accoucher gla@structure de santé.

La fistule est 'une des maladies les plus réviglasr de liniquité et I'inégalité dans les
rapports de genre caractérisées par la réductiaroghs de la femme a la procréation et a la
satisfaction du désir sexuel du conjoint ou paiten&n effet, les femmes victimes de fistule
obstétricale subissent, a la fois, la stigmatisatie certains membres de leur communauté, la
discrimination dans les foyers, les brimades etstéséotypes des co-épouses et des belles-
meres et sceurs, le rejet et 'abandon de certaimgiats. C’est dans le repli sur- soi, I'auto-
exclusion des cérémonies familiales et socialeslgudemme victime de fistule trouve son
salut. Certaines regagnent le domicile parentales bénéficient du soutien psycho-social et
parfois financier de leur mére.
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VIl. RECOMMANDATIONS

Les recommandations concernent les domaines saivdi)tla connaissance des signes de
gravité de la grossesse et de complications decdiahement, (ii) l'accessibilité
géographique et financiere aux soins, (iii) la déale la prise en charge des complications de
I'accouchement dans les structures de santé ela()évention de la stigmatisation et de la
discrimination a I'’encontre des femmes victimedistelle obstétricale.

(i) La connaissance des signes de gravité de la gsesse et des complications
de l'accouchement

L’ignorance des signes de gravité de la grossesde eomplications de I'accouchement sont
une des motivations des accouchements & domitiést Idonc apparu nécessaire de mener
une campagne d’information, d’éducation et de comination (IEC) aussi bien au niveau
communautaire que dans les structures de santéappoendre aux femmes, aux conjoints et
aux membres de leur famille. Il s’agit de leur agire :

1. les signes de gravité de la grossesse et des aariqtis de I'accouchement ;
2. les causes et les conséquences médicales du agaihalement long ;

3. le processus biologique de survenue de la fistod¢édricale ;

4. l'exposition a des risques en cas d’accouchementicile.

(i) L’accessibilité géographique et financiére auxstructures de santé et aux services de
soins

La distance entre les villages et les structuresal@é, la rareté et I'indisponibilité des
moyens de transport contribuent grandement audratans le transport de la femme en
travail. Les possibilités offertes pour surmontebstacle géographique sont réduites. Il s’agit
de sensibiliser et de mobiliser tous les propniésade véhicule et chauffeurs résidant dans les
villages de la nécessité de mettre leur véhicuéedisposition d’'une femme en travail ou qui
a besoin d’'une évacuation vers une structure de.sdne autre option consiste a exhorter les
femmes enceintes a se rendre dans une structusardé pour déterminer I'dge de leur
grossesse, faire toutes les consultations préesatdlde s’approcher d’'une structure de santé
guand la grossesse est a terme. |l s'agit :

1. de sensibiliser et mobiliser les propriétaires éeiacule et les chauffeurs ;
2. d’exhorter les femmes enceintes a terme a s’apprathne structure de santé.

Pour favoriser I'accessibilité financiere aux seed de soins de santé, il faut orienter les
associations de femmes et de villages vers la ioréate structures d’entraide ou des
mutuelles de santé qui permettent de collectercdésations réguliéres pour venir en aide
aux femmes enceintes. Il s'agit :

1. de créer des caisses de solidarité a I'égard demés enceintes pour leur prise en
charge du début de la grossesse jusqu’a 42 jougs #paccouchement ;

2. de créer des mutuelles de santé regroupant beautasgpciations de femmes et de
villages pour une collecte substantielle de moyemsciers.
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(i) La qualité de la prise en charge des complidans de I'accouchement

La qualité de la prise en charge des signes dét@de la grossesse et des complications de
I'accouchement détermine grandement I'utilisati@s dervices de santé par les femmes. Les
dysfonctionnements dans les structures de santéneorbreux et multiples. Il s’agit :

1. d’équiper en matériel et fournir des médicamentsus les types de structures de
santé, en particulier dans les zones périphériguesclavées ;

2. de former et de renforcer les compétences desapaess en soins obstétricaux et
néonatals d’urgence ;

3. d'organiser le systeme de communication, de réé&ren de contre référence entre les
niveaux de la pyramide sanitaire.

(iv) La prévention de la stigmatisation et de la dicrimination

La méconnaissance des causes et du processus iduelode survenue de la fistule

obstétricale entraine des perceptions et des eget®ns qui nourrissent la stigmatisation, la
discrimination, les stéréotypes et les anathemié&gard des femmes victimes de fistule. Il

s’agit :

1. d’informer, de communiquer pour le changement dagmrtements négatifs vis-a-vis
des femmes victimes de fistule en expliquant leses biologiques de la maladie ;

2. d'organiser des séances de communication de prigxiwi profit des femmes en age
de procréer, des conjoints et des beaux-parentesulifférents aspects médicaux et
socio-culturels de la fistule ;

3. de mener des campagnes de sensibilisation de naasgzofit des membres des
communautés sur les conséquences néfastes dgneaisation et la discrimination a
I'encontre des femmes victimes de fistule et der leyposition aux risques de
complications d’'un accouchement, en particulidistule.
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IX. ANNEXES : GUIDES D’INTERVIEWS
GUIDE |

POUR LES INTERVIEWS INDIVIDUELLES APPROFONDIES

*kkk

CIBLE : FEMMES VICTIMES DE FISTULES
*kkk

THEME | : REPRESENTATIONS DES CAUSES DES FISTULES

1.1. Selon vous, est-ce que les femmes de vottageilaccouchent a domicile ? Si oui,
pourquoi ?

1.2. Connaissez-vous une maladie dont une femmtespatfrir aprés son accouchement ? Si
oui, comment appelle t-on la maladie ?

1.3. Quels sont les signes (cliniques) de manifiestae cette maladie ? Décrire les signes ?

1.4. Avez-vous eu, aprés un accouchement, deséoneisl tels que le fait de ne pas pouvoir
retenir vos urines ? Si oui, quelles sont les es@s

1.5. Selon vous, existe t-il un ou des moyens Eeuprotéger contre ces causes ? Si oui,
lesquels et comment la femme peut-elle se protégatre ces causes ?

THEME Il : ACCES ET UTILISATION DES SERVICES

2.1 Quand est-ce avez-vous eu cette maladie ?eEspi@s un accouchement a domicile ou
dans une structure de santé ? Dites comment ladieaat arrivée ?

2.2. Est-ce que les femmes qui ne peuvent pasirédens urines ont des difficultés pour se
traiter dans une structure de santé ? Si oui, egiebnt ces difficultés ?

2.3. Avez-vous consulté des guérisseurs pour sgneo? Pourquoi le choix de ces
personnes ?

THEME Il : VECU DES CONSEQUENCES DES FISTULES
3.1. Est-ce que les femmes malades comme vousygient des difficultés pour retenir leur
urine a la suite d'un accouchement) ont eu deslgnuds avec leur entourage ? leur mari ?

leurs beaux-parents ? Si oui, quels sont ces preade

3.2. Quels sont les comportements, les attituddesepropos que I'entourage et le mari
avaient eus a votre égard ? Décrire les faitsegestpropos ?

3.3. Eprouviez-vous de la honte ou une géne queledans votre vie de famille et dans vos
rapports avec votre mari ? Si oui, quelles sontdesns ?
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UNIQUEMENT POUR LESFEMMES QUI ONT ETE OPEREES
THEME IV : VECU DES EFFETS BENEFIQUES DE L'OPERATIO N

4.1. Quelle est la ou les personnes qui ont pagéctdits de l'opération (consultation,
examens, opération et hospitalisation, etc.....)@dmi ces personnes ont payeé ?

4.2. Aprés votre opération (intervention chirur¢gdaavez-vous le sentiment de vivre mieux,
d’avoir un état de santé meilleur ? Si oui, comn®8t non, Pourquoi ?

4.3. Avez-vous rencontré des difficultés pendantrevonaladie et que ces difficultés ont
disparu aprées votre opération ? Si oui, commentitgsultés ont disparu ?

4.3. Que peut-on faire pour prévenir ce genre dadie (fistule) chez les femmes de votre
communauté ?
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GUIDE Il

POUR LES DISCUSSIONS DE GROUPE

*kkkkkk

CIBLE : FEMMES EN AGE DE PROCREER

*kkkkkhk

THEME | : CONNAISSANCE DES SIGNES DE GRAVITE DE LA GROSSESSE

1.1. Est-ce que les femmes de votre village acantch la maison ? Si oui, pourquoi
accouchent-elles a la maison ?

1.2. Quels sont les signes (de maladie) qui monhtieez une femme, qui porte une grossesse
ou qui accouche, qu’elle est en danger ? Pourgemisignes montrent que la femme est en
danger ?

1.3. Selon vous, est-ce qu'une femme qui accouchet @tre victime d'un travail
anormalement long ? Si oui, quelles sont les ca®ises

1.4. Selon vous, existe t-il un ou des moyens peuprotéger contre les causes du travail
anormalement long qui surviennent pendant I'accemwnt ? Si oui, lesquels ?

1.5. Quelles sont les conséquences de ce travailmalement long ? Conséquences chez la
femme ? Conséquences chez le bébé ?

1.6. Existe t-il un ou des moyens, pour protégdelame qui accouche et le bébé, contre les
conséquences du travail anormalement long? Slesaguels ?

THEME Il : ACCES ET UTILISATION DES SERVICES DE SAN TE

2.1. Rencontrez-vous des problémes pour une catisaltou un accouchement dans une
structure de santé ? Si oui, quels sont ces pradé&m

2.2. Avez-vous des moyens de transport disponipteg se rendre dans une structure de
santé ? Si non, quels moyens utilisez-vous potgrsdre dans une structure de santé ?

2.3. Avez-vous des moyens financiers pour payefrées de consultation et d'accouchement
dans une structure de santé ? Si non, que faites?/0

THEME Il : EXPOSITION AUX RISQUES ET CONSEQUENCES DES FISTULES

3.1. Avez-vous entendu I'existence d’'une maladiefgit que la femme qui a accouché ne
peut plus retenir ses urines ? Si oui, quelles lesntauses de cette maladie ?

3.2. Pensez-vous que le fait de perdre ses uripess aun accouchement peut arriver a
n'importe quelle femme parmi vous ? Si oui, poutdu&i non, pourquoi ?

3.3. Est-ce que ces femmes qui ont cette maladiewdes problémes avec leur entourage ?
leur mari ? leurs beaux-parents ? Si oui, quels samproblemes ?
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THEME IV: PREVENTION ET PRISE EN CHARGE COMMUNAUTAI RE

4.1. Qu'est-ce qu'il faut faire pour éviter que femmes de votre communauté ne soient pas
victimes de fistules ?

4.2. Comment peut-on aider les femmes victimesstielés a se soigner ou a étre guérie ?

4.3. Qu'est-ce que le mari et I'entourage peuvainéfpour aider la femme victime de fistule
a vivre heureuse dans la communauté ?
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TERMES DE REFERENCE DU CONSULTANT :

1.

2.

8.

9.

Proposer des termes de référence au staff SMI/Rientve de santé de Bissau
Elaborer et proposer un protocole d’étude socithrapologique sur les fistules
Partager les outils de collecte des données astaffeSMI/PF du centre de santé
Former les enquétrices sur les méthodes qualitaéitée contenu des guides
Superviser les interviews individuelles au sengd&l/PF du centre de santé de Bissau
Superviser, dans les régions de Bafata, Gabuoetli, les discussions de groupe
Organiser et superviser la traduction des cass@¢tediscussions de groupe

Exploiter et faire I'analyse des données de I'etgja@ terrain

Présenter un rapport avec les parties suivantes :

- Revue de la littérature sur les contextes dénpiigaies, économiques et sanitaires
- Données du rapport du PNUD sur le Développemenhdin en Guinée Bissau
- Données du rapport sur I'évaluation des besainSans Obstétricaux d’Urgence (SOU)

10. Les obstacles relatifs a I'acces aux structuresadée et a l'utilisation des services

= Moyens de communication et la pauvreté des pojoumsti

11.Les motivations des accouchements a domicile etdgaes encourus

= Perception des signes de gravité et des complitatie 'accouchement

12.Les connaissances et pratiques par rapport aukefssbbstétricales

= Perception des causes et des conséquences dlidravanalement long

13.Les comportements par rapport aux fistules obetd&s

= Répercussions psychologiques, individuelles edesi

14.Recommandations

15.Proposer un budget et un calendrier pour I'étude

16.S’engager a respecter les termes de référenceocetndat d’exécution
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