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RESUME ET MOTS CLES

La maternité chez les femmes séropositives a principalement été envisagée du point de vue de
la prévention de la transmission périnatale du VIH et a surtout été considérée comme une
situation vulnérabilisante pour ces femmes. Peu d’importance a été accordée aux expériences
antérieures des femmes en couvrant la grossesse jusqu'a la période post-partum. Lorsqu’elles
ont été étudiées, ces expériences de maternité ont semblé se caractériser pour 'ensemble des
femmes par une attitude et des sentiments plutdt négatifs. Or, il est probable que cette
expérience ait été vécue de fagon plus hétérogéne d’une femme a I’autre. L'analyse de classe
latente (approche centrée sur les personnes) a été utilisée pour identifier les modéles
d'expériences de maternité chez 905 femmes vivant avec le VIH ayant participé a I'Etude de
cohorte sur la santé sexuelle et reproductive des femmes séropositives au Canada (CHIWOS).
Seule la derniére grossesse résultant en une naissance vivante pour chaque femme a été décrite
dans les analyses. Pour 71% des cas, I'expérience considérée a eu lieu avant le diagnostic du
VIH. Les associations entre les classes identifiées d'expériences de maternité et les
caractéristiques sociodémographiques, de santé mentale et liées au VIH ont ensuite été
évaluées en utilisant le module Step-3 du logiciel Latent Gold 5.1 pour prédire 'appartenance
de chaque femme a l'une ou l'autre des classes. Un modeéle d'expérience de maternité a quatre
classes a été dégagé: expérience globalement positive (40%), expérience positive mais période
difficile aprés la naissance (23%), expérience globalement modérée (14%) et expérience
globalement négative (23%). Le moment de l'expérience de maternité, avant ou aprés le
diagnostic, n'était pas associ€ a l'une ou l'autre des classes. Parmi les caractéristiques associées,
les femmes qui étaient plus jeunes a 1'accouchement, qui avaient des partenaires avec un statut
VIH inconnu lors de la grossesse, qui avaient vécu une interruption de grossesse antérieure ou
qui déclaraient une dépression post-partum étaient significativement plus enclines a appartenir
a la catégorie « expérience globale négative ». Les femmes ayant déja fait une fausse couche,
ayant eu un enfant mort-né ou ayant vécu une grossesse extra-utérine étaient significativement
plus enclines & appartenir a la classe « expérience positive mais difficile aprés la najssance ».
Les résultats montrent qu'il existe une diversité dans I'expérience matemnelle des femmes vivant
avec le VIH. Bien que bon nombre d'entre elles aient vécu une expérience maternelle plutdt
positive, la majorité a éprouvé des difficultés importantes a étre mére. Des programmes et
services plus proactifs en matieére de procréation incluant du counselling et de
I’accompagnement devraient étre mis en place afin d'aider les femmes vulnérables au VIH ou
séropositives et leur conjoint & se préparer & devenir parents et a développer des stratégies
d’ajustement appropriées a cette nouvelle réalité.

Mots clés : Femmes, VIH, Maternité, diversité des expériences, CHIWOS, analyse de classe
latente, stratégies de coping



INTRODUCTION

Les données de 2016 ont permis d’identifier que 36,7 millions de personnes vivaient
avec le VIH dans le monde et que 17,8 millions de personnes touchées par I’épidémie
étaient des femmes (ONUSIDA, 2016). On observe que I’infection par le VIH a
'échelle mondiale tend vers une « féminisation » des cas dans les derniéres années,
c’est-a-dire que les femmes comptent pour prés de la moitié des personnes vivant avec
le VIH (PVVIH) (ONUSIDA, 2006; UNAIDS, 2011) alors qu’elles représentaient 40%
des cas en 1997 (ONUSIDA, 1998). Cette féminisation est accompagnée d’une
modification dans la prévalence des catégories d'exposition au VIH, celles-ci
correspondant a4 ses modes de transmission. Auparavant considérée comme une
infection majoritairement transmise par relation sexuelle entre deux hommes et par
I’échange de matériel lors de I’utilisation de drogues par injection, la transmission par
relations sexuelles hétérosexuelles a pris de plus en plus d'ampleur particuliérement
chez les femmes adultes (Agence de la santé publique du Canada, 2014a). Chez les
femmes, cette catégorie d'exposition représente plus de la majorité des cas d’exposition
au VIH en 2006, comptant pour 61,1% des cas au Canada (Agence de la santé publique
du Canada, 2007, 2011, 2014b). Toujours au Canada, selon les estimations de 2014, 16
880 femmes vivaient avec le VIH, ce qui représentait 22% de toutes les personnes
vivant avec le VIH (PVVIH) (Agence de la santé publique du Canada, 2014b). Ce sont
dans les provinces de 1'Ontario et du Québec que I’on retrouvait la plus grande
proportion de femmes vivant avec le VIH au Canada (38,6% et 24,6% respectivement)

(Agence de la santé publique du Canada, 2014a).



Auparavant considérée comme létale, I’infection par le VIH tend maintenant a étre
qualifiée de maladie chronique (Lebouché et al., 2007). « Les maladies chroniques sont
des maladies [habituellement] non contagieuses qui se développent lentement, qui
peuvent limiter les activités quotidiennes de fagon prolongée dans le temps et qui,
souvent, ne peuvent tre guéries [...]. Elles sont attribuables a un ensemble de causes

qui affectent une personne tout au long de sa vie » (Santé Montréal, 2015).

Depuis la fin des années 1990, les avancées médicales au niveau des traitements
antirétroviraux ont permis non seulement 1’augmentation de 1’espérance de vie des
PVVIH, mais aussi 'amélioration de leur qualité de vie (Sterne ez al., 2005; Toupin,
2015). Comme la grossesse était déconseillée auparavant par les prestataires de soins
de santé en raison du risque accru de transmission du VIH a I’enfant ou au partenaire
(Craft et al, 2007; Oosterhoff et al., 2008) et que les femmes elles-mémes
envisageaient moins 1’expérience de maternité, compte tenu de leur espérance de vie
plus limitée (Salters et al., 2017), I’arrivée des traitements permet aujourd’hui de
réduire considérablement, sinon d’éliminer les risques de transmission. Ce nouveau
contexte ameéne les femmes vivant avec le VIH a envisager la maternité en toute
confiance pour la santé de leur enfant a venir (Sow et Desclaux, 2011). Une récente
étude canadienne menée aupres d’une cohorte de femmes vivant avec le VIH démontre
qu'une plus forte proportion de femmes enfante aprés un diagnostic de VIH,
comparativement au début de 1’épidémie (Salters et al., 2017). Comme les femmes
vivant avec le VIH désirent de plus en plus expérimenter la maternité, il est important

de mieux comprendre cette expérience et ses facteurs d’influence.

Le présent mémoire s’intéresse a 1’expérience antérieure de maternité chez les femmes
vivant avec le VIH, avec I’objectif général de rendre compte des différentes
expériences de maternité vécues. L’expérience de maternité est définie en incluant la

planification de la grossesse, les difficultés a devenir enceinte, I’attitude au moment de



prendre connaissance de la grossesse (planifiée ou non), les sentiments (heureux ou
non) vécus pendant la grossesse et lors des 12 mois qui ont suivi ’accouchement.
L’aspect émotionnel et les attitudes liées 4 la maternité ainsi que d'autres variables
issues de la recension des écrits et décrites dans le chapitre méthodologique (Milosz,
2004, p.146) seront considérés comme indicateurs d’une expérience positive, négative,

etc.

La présente étude est tirée d’une étude plus large nommée CHIWOS (Canadian HIV
Women’s Sexual and Reproductive Health Cohort Study) ou en frangais) : Etude sur la
santé sexuelle et reproductive des femmes vivant avec le VIH au Canada. Etant une
étude communautaire multicentrique, CHIWOS a adopté une approche unique AVEC,
PAR et POUR les femmes vivant avec le VIH, dans le but de développer des soins
centrés sur les femmes qui tiennent compte de la spécificité des femmes vivant avec le

VIH dans tous les aspects de leur besoin de santé.

Ce mémoire par article comprend six chapitres. Dans le premier chapitre, la
p
problématique qui servira & ancrer 1’expérience de maternité dans son contexte social

sera présentée pour ainsi dégager la pertinence de cette recherche.

Dans le deuxiéme chapitre, I’état des connaissances sera présenté et ce qui est entendu
par expérience de maternité sera décrit en détail. Les recherches antérieures décrites
permettront de lier I’expérience de maternité avec des variables de nature bio-socio-
démographique et contextuelle tels des facteurs socio-démographiques (éducation,
revenu, orientation sexuelle, origine ethnique) et des facteurs liés a la maternité (la
planification de la grossesse, le déroulement de la grossesse incluant I’attitude vis-a-
vis la grossesse et le diagnostic du VIH pendant la grossesse, le suivi de grossesse et
I’accouchement, la période suivant 1’accouchement incluant I’expérience de deuil

périnatal et la dépression post-partum). Une distinction est toutefois présentée entre les



études portant sur les femmes vivant avec le VIH en contexte de maternité et celles
étant liées a la maternité chez les femmes de la population générale. La présentation

des limites des études antérieures terminera le chapitre.

Dans le troisiéme chapitre, le cadre conceptuel sera présenté et permettra de situer la
maternité selon des théories féministes, qui depdis longtemps, présentent la maternité
comme source d’oppression mais aussi comme source de pouvoir pour les femmes. De
plus, les théories du coping telles que présentées par Paulhan (1992) et Hartmann (2008)
seront expliquées en lien avec la maternité et permettront de s’y référer pour interpréter

les résultats.

Dans le quatriéme chapitre, la méthodologie privilégiée sera décrite. L’étude CHIWOS
y sera expliquée, ainsi que la méthodologie spécifique a ce mémoire. La population a
I’étude, le recrutement des participantes, la cueillette des données et les procédures

d’analyse y seront précisés.

Dans le cinquiéme chapitre, les résultats seront présentés sous forme d'un article
scientifique soumis dans une revue internationale arbitrée par un comité de pairs (AIDS

Care) en mai 2018.

En demier chapitre, par la discussion, les résultats obtenus seront mis en lien avec les
études empiriques et les modeles théoriques présentés au préalable. Des hypothéses
seront formulées relativement aux expériences de maternité et les limites de 1’étude

seront discutées.

En conclusion, les éléments essentiels du mémoire seront résumés et des pistes
d’intervention seront proposées tout en amenant des recommandations pour la

recherche future.



CHAPITRE I

PROBLEMATIQUE

1.1  Vulnérabilité des femmes en age de procréer au VIH

Le contexte sociostructurel (toxicomanie, violences, pauvreté), les inégalités et les
effets de la stigmatisation liée au VIH qui caractérisent 1’oppression des femmes,
peuvent accroitre leur vulnérabilité relativement au VIH (Carter et al., 2017b). Au
Canada, I’Agence de la santé publique du Canada (2013) a noté que les femmes agées
entre 20 et 39 ans, soit en age de procréer, semblaient étre plus a risque de contracter
le VIH que les femmes d’autres groupes d’age. Comme une grande part des femmes
de I’échantillon de la présente étude ont été infectées apreés leur derniére grossesse
vivante, il importe de bien comprendre le contexte de vulnérabilité dans lequel ces
femmes ont vécu cette derniére grossesse vivante et qui est aussi le contexte dans
lequel elles sont devenues séropositives. Ce constat souligne I’importance et la
nécessité de porter une attention particuliére au contexte sociostructurel des femmes en
age de procréer et ainsi s’attarder & la maternité de celles qui évoluent dans un contexte

sociostructurel les rendant plus vulnérables au VIH.



1.2 Accroissement du désir de maternité chez les femmes vivant avec le VIH
compte tenu des avancées en matiére de traitement

Un accroissement du désir de maternité parmi les femmes vivant avec le VIH a
récemment été¢ documentée au Canada (Lentz, 2008; Loutfy et al., 2009; Ogilvie et al.,
2007) et plusieurs études rapportent qu'elles sont plus susceptibles de devenir enceintes
aujourd’hui par rapport aux premiéres années de 1’épidémie VIH (Gipson et al., 2008;
Salters et al., 2017). L’amélioration des technologies de traitement prévenant la
transmission verticale (mére-enfant) serait a I’origine de ces accroissements (Loutfy et
al., 2009). Par ailleurs, dans leur étude, Salters ez al. (2017) constatent que de plus en

plus de femmes vivant avec le VIH ont des enfants aprés leur diagnostic.

1.3 Contexte social entourant la transmission du VIH

Le programme de surveillance périnatale du VIH au Canada a examiné les nourrissons
exposés au VIH pendant la période périnatale entre 1984 et 2016 et les résultats ont
montré que pour 73,8 % d’entre eux, I’infection de la mére était attribuable a des
contacts hétérosexuels (71,0 % en 2016) et, pour 22,8 %, elle était attribuable a
I’utilisation de drogues par injection (22,3 % en 2016) (Bourgeois et al., 2017). La
distribution selon I’origine ethnique des nourrissons indique qu’« entre 1984 et 2016,
49,8 % ont été identifiés comme Afro-Américains, 23,8 % comme Caucasiens et 17,8 %
comme Autochtones » (Bourgeois et al., 2017). Ces résultats peuvent amener a penser
que dans certains groupes culturels minorisés, les femmes évolueraient dans un

contexte social qui les rendraient plus vulnérables a I’infection au VIH.



1.4 Compréhension encore limitée de ’expérience de maternité

Les études actuelles aupres des femmes vivant avec le VIH envisagent la maternité
principalement sous I’angle de la transmission mére-enfant et portent peu d’attention
au bien-étre émotionnel et psychologique des méres avant et aprés avoir donné
naissance (Loutfy et al., 2018; Lunny et al., 2011). De plus, la compréhension de
I’expérience de maternité demeure limitée par rapport a ses multiples configurations
sur le plan émotionnel (sentiments associés a la maternité). En effet, peu d’études se
sont attardées aux sentiments positifs et négatifs associés a ’expérience de maternité
(Diagne Gueye et al., 2007; Loutfy et al., 2012). Certaines études représentent
I’expérience de maternité comme étant uniforme pour toutes les femmes vivant avec le
VIH, suggérant I’idée que toutes les femmes vivant avec le VIH vivent I’expérience de
maternité de la méme fagon et composent avec les mémes difficultés (Clark ez al., 2003;
Cowdery et Pesa, 2002; Murphy et al., 2007; Sarafino, 2006; Silver et al., 2003). Selon
ces mémes études, les résultats aménent 1’idée que la maternité est une expérience
vulnérabilisante pour les femmes vivant avec le VIH, dans un contexte de
stigmatisation au VIH. En effet, la maternité en contexte de VIH serait associée a des
effets négatifs sur la santé et la qualité de vie des femmes vivant avec le VIH, tels que
la stigmatisation, la fatigue chronique, 1’anxiété, la dépression et des problémes liés au
stress (Clark et al., 2003; Cowdery et Pesa, 2002; Murphy et al., 2007; Sarafino, 2006;
Silver et al., 2003). De plus, les femmes vivant avec le VIH ressentiraient des craintes
que la grossesse avec le VIH compromette leur propre santé et celle du bébé a naitre
(Craft et al., 2007; Kanniappan et al., 2008; Oosterhoff ez al., 2008; Rutenberg et Baek,
2005).

D’autres auteurs rapportent plutot que 1’arrivée d’un enfant procure une véritable raison

de vivre aux femmes vivant avec le VIH (D'Auria et al., 2006; Shambley-Ebron et



Boyle, 2006). Pour certaines d'entre elles, la nouvelle identité de mére suscite le
sentiment d’€tre importantes et reconnues dans leur milieu (Barnes et Murphy, 2009).
De plus, la concrétisation du projet de maternité peut représenter un changement du
rapport au VIH en donnant a ces femmes un sens a leur vie et une raison supplémentaire
de demeurer en santé (D'Auria et al., 2006; Shambley-Ebron et Boyle, 2006; Toupin,
2015). En effet, la maternité peut étre mobilisée pour réaffirmer 1'état de santé
auparavant bouleversé par le statut séropositif et la vision létale de I’infection par le

VIH dans certaines communautés (Toupin, 2015).

Malgré que la maternité puisse poser de grands défis, celle-ci ne semble pas remise en
question par la majorité des femmes vivant avec le VIH (Toupin, 2015). Dans certains
cas, la maternité devient d’ailleurs un levier important pour la santé des femmes vivant
avec le VIH (Toupin, 2015). En devenant meres, elles retrouvent un objectif dans la
vie, celui de prendre soin de leurs enfants. Par conséquent, elles prennent davantage
soin de leur santé, pour pouvoir s’occuper de leurs enfants et les conduire jusqu’a

’autonomie (Toupin, 2015).

Dans plusieurs études, certains facteurs biopsychosociaux ont été associés a la
maternité en contexte de VIH (Catz et al., 2002; Cooper et al., 2007; Craft et al., 2007
D'Auria et al., 2006; Foster et Gaskins, 2009; Kanniappan et al., 2008; Rothberg et
Van Huyssteen, 2008; Sanders, 2008; Serrano, 2014; Smith ez al., 2008), mais leurs
associations spécifiques avec les multiples configurations de I’expérience de maternité
demeurent inconnues. En d’autres mots, on associe des facteurs (souvent des
conséquences de la maternité sur la santé mentale, physique, psychologique, sociale et
sexuelle) a la maternité en contexte de VIH en général, mais on ignore encore comment

ces facteurs influencent les multiples configurations de 1'expérience de maternité.



1.5 Pertinence de la présente étude

Or, il demeure important de comprendre les différentes configuration de l'expérience
de maternité ainsi que leurs facteurs d’influence, afin de distinguer quels facteurs
spécifiques sont associés a I'une ou l'autre de ces configurations. L’étude permettra une
meilleure connaissance de la diversité des expériences antérieures de maternité. Cela
permettra de mieux comprendre les expériences de maternité en général, de mieux
supporter les femmes a risque de vivre des difficultés et d'offrir une approche plus
adaptée aux réflexions sur le désir de grossesse chez les femmes vivant avec le VIH en
tenant compte de la diversité ou I'hétérogénéité des expériences de maternité. Les
résultats de 1’étude permettront de mieux guider les divers professionnels de la santé et
des services sociaux ainsi que les intervenants communautaires a accompagner les
femmes vulnérables (de la population générale et les femmes vivant avec le VIH) dans
toutes les étapes de leur grossesse. En d’autres mots, les résultats pourront guider la
mise en ceuvre de programmes et services plus proactifs, axés sur le soutien et
I’accompagnement des femmes et de leur conjoint (ou conjointe) en matiére de
procréation afin de les aider a développer des stratégies d’ajustement appropriées pour

faire face aux changements amenés par le fait de devenir parents.

La pertinence sexologique repose sur 1’importance du projet de maternité dans la vie
des femmes en général (sens et conséquences), particulierement lorsque celles-ci vivent
avec le VIH. L’expérience de maternité en contexte de VIH affecte et teinte de fagon
centrale la santé sexuelle et reproductive des femmes. De plus, les résultats de la
présente étude pourront générer d’autres questions de recherche portant sur la santé

sexuelle et reproductive des femmes vivant avec le VIH au Canada.
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L’objectif du présent mémoire sera donc de caractériser les diverses expériences de
maternité ainsi que d’identifier les variables de nature biopsychosociale liées a la
maternité susceptibles d’influencer chacune de ces expériences. La présente étude
repose sur la prémisse que I’expérience de maternité est plurielle et qu’elle n’est pas
homogéne. Cette position justifie le choix des analyses servant a qualifier I’expérience
de maternité. Les analyses de classe latente ont surtout été employées pour évaluer la
prise de risques par rapport au VIH aprés de populations bien ciblées (hommes ayant
des relations sexuelles avec d’autres hommes) (Otis ef al., 2016) ou pour étudier des
comportements a risque chez les femmes vivant avec le VIH (Carter ef al., 2017a).
Dans ces études, les typologies identifiées a partir des analyses de classe latente ont pu
permettre d’expliquer les comportements de prises de risques mais a notre
connaissance, aucune recherche exploitant ce type d’analyse, n’a tenté de qualifier une

expérience aussi complexe que celle de la maternité.



CHAPITRE I

ETAT DES CONNAISSANCES

Dans ce chapitre seront d’abord abordées les définitions de 1’expérience de maternité.
Les discours normatifs entourant la maternité permettront d’illustrer dans quel contexte
se situe la maternité des femmes de la population générale et quels sont les éléments
sur lesquels la maternité est valorisée, critiquée et méme jugée. Ensuite, chaque période
clé de la maternité sera discutée en exposant les données chez les femmes de la
population générale ainsi que chez les femmes vivant avec le VIH. Pour les études cités
concernant les femmes vivant avec le VIH, les femmes incluses dans les études étaient
des femmes qui vivaient déja avec le VIH au moment de leur grossesse. A notre
connaissance, aucune étude ne s’est attardé aux grossesses antérieures des femmes
vivant avec le VIH puisque les auteurs se sont davantage intéressés a la grossesse des
femmes déja séropositives. De ce fait, la planification de la grossesse, le déroulement
de la grossesse (incluant les attitudes vis-a-vis de la grossesse et le diagnostic du VIH
pendant la grossesse), le suivi de grossesse et ’accouchement ainsi que la période
suivant I’accouchement chez les femmes vivant avec le VIH (incluant les expériences
de deuil périnatal et la dépression post-partum) feront 1’objet de I’état des
connaissances. Enfin, les limites des études décrites tout au long de ce chapitre seront

discutées pour proposer la présente étude en réponse aux limites soulevées.
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2.1 Définitions de I’expérience de maternité des femmes en général

Difficile a définir, la maternité implique les activités construites socialement incluant
les soins, la prise en charge et I’éducation des enfants (Arendell, 2000; Rennie Forcey,
1994). Devenir mere nécessite un investissement en termes de temps et de labeur,
centré sur I’enfant et émotionnellement demandant (Kinser, 2010). Levine et Estable
(1981) ajoutent que la maternité est aussi composée de peine, de joie et de difficultés
humaines. Pour Bibring (1959), la maternité est une phase transitoire de crise normale,
impliquant des changements majeures pour la future mére aux plans émotionnel et
physique. La maternité est une expérience unique mais complexe. Elle est présentée
comme faisant partie de la condition d'une femme et 1'une des principales réalisations
de la vie (Liegio Matao et al., 2014). Pour beaucoup, expérimenter la maternité est
présentée comme étant la condition du sentiment d'accomplissement (Liegio Matao et
al., 2014) et permettrait une plénitude émotionnelle et physique (Phoenix et Woollett,
1991).

Miller (2007) s'est attardé a cerner l'influence des attentes sociales sur la maternité et
au positionnement des méres face a celles-ci. Elle note que les femmes se sentent
choquées et désillusionnées en regard de leur propre expérience de maternité. L’auteure
explique que les femmes intégrent les attentes sociales et lorsque la maternité ne répond
pas a ces attentes, elles sont susceptibles de développer des sentiments comme la

frustration et la déception.

Les attentes sociales dont il est question sont créées a partir de valeurs et normes
culturelles. Ces derniéres ont évolué au courant de I’histoire et a travers les cultures
(Garcia, 2011), mais la responsabilité de s’occuper des enfants, de leur bien-étre, de

leur développement et de leur socialisation est encore considérée comme faisant partie
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des tiches maternelles (Phoenix et Woollett, 1991; Scourfield, 2003; Sidebotham et
Alspac Study Team, 2001). Socialement, on attend des femmes qu’elles puissent gérer
tous les changements liés a la maternité et prendre soin de leur enfant. Elles ressentent
une pression pour se conformer aux attentes d’étre une bonne mére, et ce, sans se
plaindre ou éprouver de difficultés. Elles doivent tout simplement étre des femmes et
des méres parfaites. Or, il n’est pas étonnant que les femmes puissent étre choquées
face aux pressions vécues pour se conformer aux critéres de la « bonne mére » ou «
mere idéale » (Oberman et Josselson, 1996). Ces critéres ont été construits a partir de
I’expérience maternelle des femmes hétérosexuelles, américaines et blanches de la
classe moyenne. Bhopal (1998) a d’ailleurs critiqué la propriété ethnocentrique de ces
critéres, aucune considération n’étant accordée aux différents contextes sociaux dans
lesquels les femmes deviennent méres. Le contexte social et culturel dans lequel est
vécue I’expérience de maternité est central puisqu’il fait état des normes et valeurs
influengant la maternité. Liegio Matao et al. (2014) expliquent que le vécu de la
grossesse et de la maternité renvoie a un processus influencé par des attentes sociales

et culturelles qui balisent la vision de la maternité et du bonheur.

Considérant que la maternité est un processus influencé par des normes dans un
contexte social et culturel, mais qu’il est encore difficile de comprendre ce que signifie
la maternité, la définition d’un grand écrivain lituanien d'expression frangaise a été
retenue : la maternité renvoie au fait d’étre mére incluant les droits, les devoirs, les

sentiments et les attitudes qui y sont liés (Milosz, 2004).

Comme I’aspect émotionnel (sentiments et attitudes) est un bon indicateur d’une
expérience de maternité heureuse ou non et comme la planification de la grossesse
incluant les difficultés a devenir enceinte est le point de départ d’une expérience
heureuse ou non, I’expérience de maternité sera comprise ici a partir de la planification

de la grossesse, incluant les difficultés a devenir enceinte, I’attitude au moment de
gr
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prendre connaissance de la grossesse (planifiée ou non), I’évaluation (heureuse ou non)
de la période durant la grossesse et 1’évaluation (heureuse ou non) des 12 mois qui ont

suivi I’accouchement.

2.2 Discours normatifs autour de la maternité

Certains auteurs féministes abordent la maternité comme une institution. De ce point
de vue, la maternité est socialement construite et présentée comme centrale dans
l'identité féminine (Arendell, 2000; Woollett et Marshall, 2001). Autrement dit, étre
femme et étre mére sont vues comme synonymes (Arendell, 2000). Il en découle
certaines normes sociales construites autour de la maternité concernant 1'ensemble des
femmes, méme si ces derniéres vivent l'expérience différemment ou dans différents
contextes (Damant et al., 2012). La maternité fait donc I’objet d’un discours normatif
ou un jugement est porté sur toute personne qui ne respecte pas les régles ou les

principes établis.

Plusieurs recherches ont permis de mettre en lumiére les attentes et les discours
normatifs autour de la maternité. Ces discours font valoir des principes sur ce que
devrait étre une bonne mere, a partir d’un seul contexte de maternité (femme blanche
hétérosexuelle de la classe moyenne). D’ailleurs le discours dominant veut que les
femmes aient le devoir de gérer leur role de mére efficacement et avec calme,
indépendamment de la détresse ou des difficultés auxquelles elles font face (Davies et
Krane, 1996). La mére ne devient purement existante que pour les soins a son enfant,
particuli¢rement durant les premiers mois de vie de ce dernier (Dale, 2012). Elle en
arrive a confondre son identité de femme a celui de mére, ou sa qualité en tant que
personne passe par la qualité des soins prodigués a son enfant (Dale, 2012). Ce constat

la place dans une position de vulnérabilité ou elle est susceptible d’étre jugée ou blamée
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(Dale, 2012). Toute femme qui tenterait de répondre a ses besoins serait pergue comme
une mauvaise mére, ne répondant pas aux attentes selon lesquelles la mére doit se
sacrifier pour se consacrer uniquement et entiérement aux besoins de son nourrisson
(Dale, 2012; Phoenix et Woollett, 1991). Il est supposé que la femme est naturellement
équipée pour prodiguer des soins a son enfant, ce qui lui permet d'offrir un amour
inconditionnel a son bébé et de le garder heureux et content (Frizelle et Hayes, 1999
dans Dale, 2012). Aussi, la vision de la mére douce et aimante qui n’éléve pas la voix
lorsqu’elle est en colére envers son enfant rend toute forme d’expression impossible,
sans quoi, un jugement négatif serait porté (Dale, 2012). Ces discours normatifs
ameénent une idéalisation de la maternité et ont des conséquences pour les femmes. Les
constructions sociales de la maternité limitent les expériences maternelles alors que les
meres vivent un large éventail d'expériences (Phoenix et Woollett, 1991). Précisons
que les idéologies de la maternité fluctuent en fonction de la situation économique et
du contexte culturel (Dale, 2012). Par conséquent, les comportements maternels
attendus variefaient aussi selon I’origine ethnique des femmes (Dale, 2012). Dans un
contexte multiculturel, toute forme d’écart a la « norme » culturelle prédominante serait

vue comme une déviance et serait jugée trés négativement.

Il est reconnu que 1'expérience de maternité est hétérogéne et varie particuliérement en
fonction de 1’origine ethnique, du statut socio-économique, de I’orientation sexuelle et

de I’age des femmes en question (Jeannes et Shefer, 2004 dans Dale, 2012).

Dans les sociétés occidentales o on retrouve une majorit¢é de femmes blanches,
certains groupes ethnoculturels minorisés tels que les femmes d’origine africaine,
haitienne ou autochtone seraient plus dévalorisées quant a la maternité, suggérant que
parce qu’elles ont des pratiques de maternage différentes, elles seraient de moins
bonnes méres (Woollett et Marshall, 2001). Selon Woollett et Marshall (2001), les
relations hétérosexuelles feraient partie du modele familial idéal a suivre, dévalorisant

AN
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toute autre forme de configuration relationnelle et familiale impliquant une orientation

lesbienne, gaie, bisexuelle, bispirituelle, queer ou en questionnement.

De plus, toujours selon Woollett et Marshall (2001), I’age d’enfanter ferait aussi partie
des éléments présents dans le discours normatif entourant la maternité dictant ainsi aux
femmes ce que 1'on attend d'elles en termes de maternité (Dale, 2012). Beaucoup de
femmes dans les cultures occidentales choisissent d'avoir des enfants plus tard dans la
vie, réduisant ainsi la période de reproduction, tandis que les méres de nombreuses
cultures non occidentales ont des enfants plus jeunes (Glenn, 1994 dans Dale, 2012).
La vingtaine et le début de la trentaine serait la période reconnue comme étant la norme
pour avoir des enfants, alors que le fait de devenir enceinte avant 16 ans ou aprés la
mi-trentaine serait trés critiqué socialement. Les compétences maternelles seraient

grandement mises en doute lorsque la maternité est vécue a ces ages.

Plusieurs études ont démontré que des facteurs de nature socio-économique pouvaient
influencer I’expérience de maternité de fagon négative (Couvrette, 2013; Dale, 2012;
Zhang et al., 2012). Couvrette (2013) a montré dans son étude qualitative auprés de
femmes toxicomanes et judiciarisées que 1’expérience de maternité pouvait étre
modulée par des facteurs sociaux tels que la situation d'emploi, la classe sociale en plus
de l'origine ethnique. En effet, Couvrette (2013) rapporte que les femmes de la
population générale provenant de milieux plus défavorisés se sentiraient davantage
jugées négativement par la société quant a la maternité et viveraient plus difficilement
leur expérience de maternité que les femmes ayant un statut socio-économique plus
favorable. Arendell (2000) suggére aussi que les femmes provenant de milieux
défavorisés seraient davantage victimes de critiques sociales par rapport a la maternité,
amenant I’idée qu’elles ne satisfont pas aux normes de bonnes meéres et qu’elles n’ont

pas les moyens financiers adéquats pour élever un enfant.
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Ainsi, le poids du jugement social entourant I’orientation sexuelle, I’origine ethnique,
le statut social et I’4ge pourrait influencer de fagon négative I’expérience de maternité.
Ce poids peut étre écrasant pour certaines femmes de la population générale, mais a
tous ces facteurs s’ajoute la charge li€e au statut séropositif chez les femmes vivant

avec le VIH.

2.3 Lamaternité en présence de VIH

Comme la grossesse et la maternité apparaissent dans 1’imaginaire social comme
faisant partie de la vie et le VIH comme étant associé a la mort, la maternité en contexte
de VIH peut étre pergue trés négativement et considérée comme un probléme (Liegio
Matao et al., 2014). D'ailleurs, des auteurs féministes dénoncent que les femmes
séropositives noires ou de minorités ethniques soient davantage critiquées par la société
quant & leur role de méres en fonction du discours normatif entourant la maternité
(Wagner et al, 2010). Dans son étude qualitative explorant les aspects
psychoémotionnels liés a la maternité en contexte de VIH, comme par exemple le
sentiment de stigmatisation, les émotions liées a la grossesse et a I'expérience avec les
professionnels de la santé, Sanders (2008) rapporte que certaines femmes haitiennes ou
africaines auraient I'impression de porter la responsabilité de la propagation du VIH en
devenant enceintes parce qu’elles proviennent de pays ou le VIH est endémique.
Wagner et al. (2010) expliquent que les préjugés liés au VIH et aux personnes
provenant des pays ol le VIH y est endémique sont encore bien présents dans les
sociétés occidentales. Cette perception serait amplifiée par le sentiment d’étre
marginalisées par les professionnels de la santé. En effet, certains parents vivant avec
le VIH seraient qualifiés d'irresponsables et d'égocentriques pour avoir le désir de vivre

I’expérience de maternité (Craft et al., 2007; Oosterhoff et al., 2008).
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De plus, la marginalisation sociale, le stress psychologique et une évaluation négative
de la grossesse seraient associés a une forte perception de stigmatisation due au VIH
chez les femmes vivant avec le VIH au Canada (Wagner et al., 2010). Wagner et al.
(2010) ont comparé les variables associées a la stigmatisation chez les femmes vivant
avec le VIH nées au Canada et chez les femmes vivant avec le VIH nées a I’extérieur
du Canada. L’anxiété et la dépression seraient associées a la perception de la
stigmatisation chez les deux groupes. Pour les femmes vivant avec le VIH nées au
Canada, la perception de la stigmatisation serait statistiquement et significativement
associée a un faible niveau de scolarité alors que pour les femmes vivant avec le VIH
nées a I’extérieur du Canada, la perception de la stigmatisation serait associée au
jugement négatif de la grossesse par les femmes vivant avec le VIH elles-mémes
(Wagner et al., 2010). Or, la perception de stigmatisation due au VIH pourrait avoir
une association négative avec |’expérience de maternité chez les femmes vivant avec

le VIH.

En plus du jugement face au VIH, les femmes vivant avec le VIH évoquent des craintes
face a la maternité. En effet, comme les femmes assument encore principalement
’organisation et la planification de la vie familiale, les tiches liées a la maternité
exigent une santé optimale, ce qui n’est pas toujours le cas pour les femmes vivant avec
le VIH (Doucet, 2005). De plus, pour répondre aux normes de maternité quant au don
de soi, des recherches qualitatives décrivent que les femmes vivant avec le VIH
auraient tendance a sacrifier leurs propres besoins de santé pour accorder la priorité
aux besoins de leur famille (Clow, 2005; Greene et al., 2010; Hawkins et al., 2009;
McCall et al., 2009).

Les femmes vivant avec le VIH seraient en proie aux critiques par rapport au VIH,
laissant croire que la maternité en contexte de VIH représenterait un risque de laisser

I'enfant orphelin par le faible état de santé de la mére ou bien I’incapacité de la mére a
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assumer ses responsabilités maternelles en raison du VIH (Sow et Desclaux, 2011).
Dans leur étude qualitative, Greene et ses collégues ont analysé le vécu de 50 parents
vivant avec le VIH en Ontario (Greene et al., 2010). Leurs résultats montrent que des
difficultés au niveau du revenu, l'instabilité au niveau du logement, l'infection au VIH
et le fait d'étre mére monoparentale feraient partie des facteurs qui influenceraient de
fagon négative les capacités parentales des parents interrogés (Greene ef al., 2010). En
somme, I’instabilité financiére, la stigmatisation en lien avec le VIH et le fait de devoir
assumer les responsabilités parentales seule pourraient étre associé a une expérience
négative de maternité des femmes vivant avec le VIH. De plus, les parents vivant avec
le VIH ont décrit comme un enjeu important leur crainte de perdre leurs enfants aux
services sociaux, considérant la stigmatisation associée au VIH (Greene et al., 2010;

Hawkins et al., 2009).

En plus de faire face aux normes dominantes entourant la maternité, les femmes vivant
avec le VIH doivent faire face a des jugements supplémentaires spécifiques a leur statut
séropositif qui mettraient soit disant en péril leurs qualités de méres et leurs capacités

a assumer leur réle.

La stigmatisation vécue n’est pas sans conséquence. En effet, les méres vivant avec le
VIH qui subissent de la stigmatisation courent un plus grand risque de vivre de la
détresse psychologique (Clark et al., 2003; Murphy et al., 2007). En effet, plusieurs
études ont associé cette détresse a des problémes de santé chroniques comme la
fibromyalgie, la fatigue chronique, I’anxiété, la dépression et a des problémes liés au
stress (Clark et al., 2003; Cowdery et Pesa, 2002; Murphy et al., 2007; Sarafino, 2006;
Silver et al., 2003). De plus, plusieurs études auprés de femmes enceintes vivant avec
le VIH ont démontré qu’elles auraient tendance a s’isoler socialement (Carter ef al.,
2017b; Foster et Gaskins, 2009; Naftalin ez al., 2010; Smith et al., 2008). En raison de

leur statut VIH, les méres séropositives vivent leur expérience de maternité dans un
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contexte spécifique ou la stigmatisation au VIH est bien présente, et ce, a toutes les
étapes de la maternité. De plus, elles vivraient également beaucoup d'anxiété associée
aux risques de transmission verticale (au nourrisson) et horizontale (au partenaire) du
VIH (Cooper et al., 2007; Craft et al., 2007; D'Auria et al., 2006; Kanniappan et al.,
2008; Sanders, 2008).

Bien que le contexte dans lequel les femmes vivent la maternité puisse influer sur leur
expérience, précisons que la présente étude s’attarde a 1’expérience antérieure des
femmes vivant avec le VIH, ce qui signifie qu’elles peuvent avoir regu leur diagnostic
pour le VIH avant, pendant ou aprés la derniére grossesse résultant en une naissance
vivante. Il est donc primordial de considérer autant 1’expérience des femmes qui
n’avaient pas le VIH lors de leur expérience de maternité que celle des femmes

séropositives au moment de leur grossesse.

Les sections qui suivent aborderont les différentes périodes de la maternité chez les
femmes de la population générale et chez les femmes vivant avec le VIH en débutant
par la planification de la grossesse. Le déroulement de la grossesse sera ensuite décrit
en incluant les attitudes vis-a-vis de la grossesse et le diagnostic du VIH pendant la
grossesse. Le suivi de la grossesse et I’accouchement seront ensuite soulevés pour les
deux populations (femmes de la population générale et femmes vivant avec le VIH).
La période suivant I’accouchement (incluant les deuils et la dépression post-partum)
sera ensuite décrite tout en faisant le pont entre les femmes de la population générale
et les femmes vivant avec le VIH. Pour conclure, les limites des études soulevées seront

présentées afin de bien situer notre étude..
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2.4 Planification de la grossesse

2.4.1 Planification de la grossesse chez les femmes de la population générale

L’enquéte nationale sur I’expérience de maternité a documenté 1’opinion des femmes,
leurs connaissances, leurs pratiques et leur vécu avant et pendant la grossesse, a
I’accouchement et pendant la période post-partum (Agence de la santé publique du
Canada, 2009). La planification de la grossesse est une notion importante, car
I’association systématique entre une grossesse non planifiée et des conséquences
négatives sur la santé de la mere et du bébé a été établie dans un grand nombre d’études
(Agence de la santé publique du Canada, 2009). L’enquéte souléve également le fait
que la planification de la grossesse et la réaction des femmes lorsqu’elles I’apprennent
sont deux éléments complétement distincts (Agence de la santé publique du Canada,
2009). En effet, une femme peut devenir enceinte sans I’avoir planifiée et se dire «
heureuse » lorsqu’elle découvre qu’elle est enceinte ou au contraire, elle peut se dire «
malheureuse » lorsque la grossesse n’est pas désirée (Agence de la santé publique du
Canada, 2009).

Les résultats de I’enquéte nationale sur 1’expérience de maternité ont démontré
qu’environ la moitié des femmes (49,5%) ont indiqué que leur grossesse arrivait a un
moment opportun, 23,4 % d’entre elles auraient voulu étre enceintes plus tot (surtout
les femmes agées de plus de 40 ans), 20,0% auraient voulu étre enceintes plus tard
(surtout les femmes agées de moins de 20 ans) et 7,1 % ne désiraient pas étre enceintes,
ni au moment de I’enquéte ni a un autre moment (Agence de la santé publique du
Canada, 2009). Le nombre de femmes pour qui la grossesse arrivait & un moment
opportun augmentait en fonction de leur niveau de scolarité (37,6 % parmi celles qui
n’avaient pas complété I’école secondaire et 53,5 % parmi celles qui avaient obtenu un

diplome universitaire). De méme, la proportion de femmes ayant indiqué que la
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grossesse arrivait 3 un moment opportun était plus faible lorsque les femmes
indiquaient un revenu familial inférieur au seuil de faible revenu (37,9%
comparativement a 52,9% lorsque les femmes ont un revenu familial au-dessus du seuil

de faible revenu).

2.4.2 Planification de la grossesse chez les femmes vivant avec le VIH

Pour les femmes vivant avec le VIH, la planification de la grossesse est aussi
importante, sinon plus que pour les femmes de la population générale, car cet
événement est lié aux risques de transmission du VIH. Les lignes directrices
canadiennes en maticre de planification de la grossesse en présence du VIH (Loutfy et
al., 2018) recommandent de planifier le projet de maternité chez les femmes vivant
avec le VIH de maniére a permettre la réduction des risques de transmission verticale
(au nourrisson) et horizontale du VIH (au partenaire) ou de surinfection et de permettre

des services de fertilité adéquats (Loutfy et al., 2018).

L’étude transversale de Zhang et al. (2012) a été réalisé€e auprés de 425 femmes vivant
avec le VIH en Ontario. Ces femmes ont répondu au questionnaire « The HIV
Pregnancy Planning Questionnaire » qui avait comme objectif d'évaluer le désir, le
besoin, les perceptions et les connaissances des techniques de procréation assistée pour
les femmes vivant avec le VIH et de déterminer les corrélats du désir de connaissance
de ces techniques. Dans cette étude, 17% ont indiqué avoir eu de la difficulté a devenir
enceinte. Comme environ 16 % des couples canadiens séronégatifs (ou 1 sur 6) sont
touchés par I’infertilité (Gouvernement du Canada, 2013), il semble que les femmes
vivant avec le VIH n’aient pas plus de difficultés que les femmes de la population
générale a devenir enceintes. Le fait d’éprouver des difficultés peut tout de méme

affecter de fagon négative I’expérience de maternité.
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Une étude rétrospective a aussi exploré la prévalence des grossesses non planifiées
chez les femmes vivant avec le VIH en Ontario (Loutfy et al., 2012). Dans un
échantillon de 416 femmes vivant avec le VIH, 56% d’entre elles considéraient leur
derniére grossesse comme étant non planifiée. Questionnées sur leur niveau de bonheur
concernant leur derniére grossesse, 92% des femmes qui avaient planifié leur grossesse
se disaient heureuses ou trés heureuses. Toutefois, seulement 49% des femmes dont la
grossesse n’avait pas été planifiée ont répondu étre heureuses ou trés heureuses (Loutfy

etal.,2012).

De plus, dans leur revue systématique des écrits effectuée a partir de 21 études publiées
entre 1980 et 2007, Gipson et al. (2008) ont trouvé des liens entre la planification de la
grossesse en contexte de VIH et les risques sur la santé, les grossesses non planifiées

pouvaient entrainer des risques de morbidité et de mortalités infantile et maternelle.

Le manque de planification de la grossesse, tel que mentionné par les lignes directrices
canadiennes en mati¢re de planification de la grossesse en présence du VIH (Loutfy et
al., 2018), semblerait affecter négativement ’expérience de maternité des femmes

vivant avec le VIH.

2.5 Déroulement de la grossesse

Cette section aborde les attitudes vis-a-vis de la grossesse chez les femmes de la
population générale, ainsi que chez les femmes vivant avec le VIH. Le diagnostic du

VIH pendant la grossesse est aussi discuté.

2.5.1 Attitude vis-a-vis la grossesse chez les femmes de la population générale

Dans le cadre de I’Enquéte nationale conduite par I’Agence de la santé publique du

Canada aupres de femmes de la population générale sur leur expérience de matemnité,
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les résultats démontrent que 80,9 % des femmes ont indiqué se sentir « trés heureuses
» et 12,1 % étre « quelque peu heureuses » lorsqu’elles ont appris qu’elles étaient
enceintes (Agence de la santé publique du Canada, 2009). Pour la plupart des femmes
participant a I’enquéte, la grossesse a semblé susciter des sentiments plutét heureux

(Agence de la santé publique du Canada, 2009).

2.5.2 Attitude vis-a-vis la grossesse chez les femmes vivant avec le VIH

Dans I’étude quantitative de Chitra et Gnanadurai (2015) dont I’objectif était
- d’identifier les facteurs psychosociaux associés a la grossesse en contexte de VIH, 20
femmes séropositives recrutées au centre de prévention de la transmission parent-
enfant du VIH du Coimbatore Medical College Hospital ont été suivies sur une période
de 6 mois et ont répondu a un questionnaire de 55 items. Ce questionnaire mesurait : 1)
I’attitude des méres envers la grossesse en contexte de VIH; 2) ’adaptation des méres
face a la grossesse et le VIH (considérée comme appropriée ou inappropriée selon les
variables suivantes : santé générale, effets secondaires des médicaments, divulgation
et soutien de la famille); 3) les connaissances sur les soins néonataux et 4) la qualité de
vie pergue suite & ’accouchement. Ils ont constaté que seulement 40% d’entre elles
avaient une attitude dite favorable envers la grossesse en contexte de VIH. Seulement
35% ont présenté une adaptation appropriée a la grossesse en contexte de VIH c’est-a-
dire qu’elle présentaient une bonne santé générale, moins d’effets secondaires au

niveau de la médication et un bon soutien familial.

Les études décrites précédemment permettent de formuler certaines hypothéses quant
a I’expérience de maternité antérieure des femmes vivant avec le VIH, a savoir que
certaines femmes peuvent éprouver des difficultés a devenir enceintes (Kalu et al.,
2010; Zhang et al., 2012), qu’une majorité de grossesses chez les femmes vivant avec
le VIH est non planifiée (Kaida et al., 2017; Loutfy et al., 2012; Salters et al., 2017) et
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que le sentiment de bonheur est influencé par la planification de la grossesse (47% sont
heureuses lorsque la grossesse est non planifiée contre 92% qui sont heureuses lorsque

la grossesse est planifiée).

2.5.3 Diagnostic du VIH pendant la grossesse

Selon la Société canadienne de pédiatrie, le fait de connaitre plus tot son statut
séropositif au VIH permet d’optimiser 1’état de santé des méres, de réduire le risque de
transmission horizontale (au partenaire sexuel) et de prévenir la transmission verticale

(au nourrisson) (Robinson, 2008).

Au Canada, le dépistage du VIH est recommandé aux femmes lorsqu’elles apprennent
qu’elles sont enceintes. Chaque province décide de la stratégie a adopter en ce qui a
trait au dépistage du VIH chez les femmes enceintes (Agence de la santé publique du
Canada, 2010). Actuellement, deux stratégies sont employées : le dépistage volontaire
ou le dépistage systématique avec un droit de refus (Agence de la santé publique du
Canada, 2010). Le dépistage volontaire est préconisé puisqu’un résultat positif au VIH
peut avoir des conséquences sur la vie de la personne (Agence de la santé publique du
Canada, 2010). Pour une majorité de provinces du Canada, le dépistage systématique,
avec un droit de refus, est employé et permet de rejoindre une plus grande proportion
de femmes enceintes (Agence de la santé publique du Canada, 2010). Plusieurs femmes
peuvent apprendre leur diagnostic a ce moment, ce qui peut avoir une incidence sur

I’expérience globale de maternité.

Selon I’enquéte nationale sur I’expérience de maternité des femmes de la population
générale, 74,3% d’entre elles ont signalé avoir fait un test de dépistage pour le VIH
durant leur grossesse (Agence de la santé publique du Canada, 2009). En tenant compte

des stratégies employées pour le dépistage selon les provinces, 77,4% des femmes ont
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subi le test de dépistage dans une province ou le dépistage était volontaire contre 70,3%
qui ont été dépistées dans une province ou une approche systématique avec droit de

refus est en vigueur (Agence de la santé publique du Canada, 2009).

Dans I’étude qualitative de Diagne Gueye et al. (2007), pour la majorité des femmes
interrogées (35/54), la séropositivité a été découverte lors de la grossesse (antérieure
ou présente), alors que les autres s’étaient fait dépister dans un autre contexte avant la
grossesse (bilan de santé global, pathologie spécifique ou non). Dans une autre étude
décrite précédemment, (Loutfy ez al., 2012), les auteurs ont montré que la majorité des
femmes de 1’échantillon avaient été enceintes avant leur diagnostic de VIH. Pour les
femmes qui avaient donné naissance avant leur diagnostic de VIH, 57% ont déclaré
leur grossesse comme non planifiée, alors que 54% des femmes qui avaient donné
naissance aprés avoir eu un diagnostic positif pour le VIH n’avaient pas planifié leur

grossesse (Loutfy et al., 2012).

Dans I’étude de Salters et al. (2017), parmi les 1165 femmes vivant avec le VIH
recrutées dans trois provinces au Canada, 278 (23,9%) cumulaient un total de 492
grossesses apres avoir été diagnostiquées séropositives pour le VIH, 299 (60,8%) de
ces grossesses ayant été déclarées comme non planifiées. La probabilité d’avoir une
premicre grossesse non planifiée (versus planifiée) était cumulativement plus élevée au
fil du temps; avec des courbes allant de 2,4% (vs 0.9% pour une grossesse planifiée)
un an apres le diagnostic du VIH, 11,4% (vs 6.5% pour une grossesse planifiée) cing
ans apres le diagnostic du VIH, 16,8% (vs 11.7% pour une grossesse planifiée) dix ans
apres le diagnostic du VIH et 19,2% (vs 14,6% pour une grossesse planifiée) 20 ans
apres le diagnostic (Salters ef al., 2017). Sur les 265 grossesses les plus récentes aprés
le diagnostic au VIH, 110 (41,5%) étaient planifiées et 155 (58,5%) étaient non
planifiées (Salters et al., 2017).
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2.6  Suivi de grossesse et accouchement

Le type d’accouchement et le lieu d’accouchement seront décrits ici comme des

facteurs liés a ’expérience de maternité.

2.6.1 Suivi de grossesse et accouchement chez les femmes de la population générale

Selon I’enquéte nationale sur I’expérience de maternité des femmes de la population
générale, lorsqu’elles ont été questionnées sur le déroulement de leur grossesse, 17,1%
d’entre elles ont mentionné avoir vécu au minimum trois moments stressants dans les
douze mois avant la naissance de ’enfant (Agence de la santé publique du Canada,
2009). Les meres agées de 15 a 19 ans, qui n’avaient pas terminé 1’école secondaire ou
dont le revenu familial était sous le seuil de faible revenu étaient plus susceptibles
d’avoir vécu des événements de stress (Agence de la santé publique du Canada, 2009).
De plus, parmi toutes les femmes interrogées, 12,5% d’entre elles ont indiqué que la
plupart des jours étaient trés stressants (Agence de la santé publique du Canada, 2009).
Ces résultats montrent que la grossesse peut faire vivre un état de stress aux futures
méres, particuliérement lorsqu’elles sont jeunes et qu’elles vivent dans un contexte

socio-économique plus difficile.

En ce qui a trait a ’accouchement, 73,7% des femmes de I’enquéte nationale ont
accouché par voie vaginale (contre 26,3% par césarienne) (Agence de la santé publique
du Canada, 2009). Celles qui ont accouché par césarienne étaient plus dgées, avaient
un niveau de scolarité plus élevé et déclaraient un revenu familial au-dessus du seuil

de faible revenu (Agence de la santé publique du Canada, 2009).

L’étude de Subtil et al. (2000) a comparé les risques liés aux accouchements vaginaux

a ceux liés aux césariennes chez les femmes de la population générale. Ils ont observé
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que les complications graves liées a I’accouchement étaient plus fréquentes chez les
femmes ayant subi une césarienne (hémorragies, infections, etc.) que chez celles ayant
accouché par voie vaginale. De plus, malgré que certaines morbidités mineures
(douleurs abdominales et mammaires, difficultés au niveau de I'allaitement, etc.) soient
présentes lors d’un accouchement vaginal, ces complications sont significativement
plus élevées en cas de césarienne (Subtil e al., 2000). L’accouchement par voie
vaginale est davantage associé a des troubles urinaires et anaux, alors que la césarienne
est davantage associée a des signes de fatigue et de dépression post-partum (Subtil et
al., 2000). Ainsi, malgré que ces conséquences n’aient pas été abordées dans les études
aupres des femmes vivant avec le VIH, I’expérience de maternité de celles-ci pourrait
aussi étre influencée par le type d’accouchement et plus spécifiquement lors de la

période suivant I’accouchement.

2.6.2 Suivi de grossesse et accouchement chez les femmes vivant avec le VIH

La prise en charge des méres séropositives demeure encore un défi de santé publique
dans certains pays notamment en Afrique (Ndondoki et al., 2011). D’autant plus que
dans certaines régions, les conditions de vie et les conditions politiques sont difficiles,
ce qui contribue a rendre I’expérience de maternité plus complexe et difficile pour les
femmes (Ndondoki et al., 2011). Certaines barriéres relatives aux soins de santé, a la
stigmatisation entourant le VIH et a I’accés aux traitements peuvent nuire a une prise
en charge adéquate des femmes en contexte de maternité et de VIH (Ndondoki et al.,
2011). En I’absence d’un traitement, la santé des méres décline et un grand nombre
d’enfants infectés par le VIH en Afrique décédent (Ndondoki ef al., 2011). Or, dans un
contexte ou les soins liés au VIH sont encore a développer, les femmes peuvent non
seulement se retrouver avec une santé précaire, mais elles peuvent également étre

confrontées au deuil d’un enfant, ce qui affecte négativement I’expérience de maternité,
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plus particuliérement pour la période aprés I’accouchement et a long terme sur la vie

des femmes vivant avec le VIH.

Le type d’accouchement peut aussi influencer, de fagon importante, la période post-
partum chez les femmes vivant avec le VIH. En effet, tel que détaillé précédemment
dans I’étude de Subtil et al. (2000), puisqu’un accouchement par césarienne est
susceptible d’avoir des conséquences plus graves qu’un accouchement par voie
vaginale, le fait d’avoir subi une césarienne peut influencer négativement 1’expérience

de maternité (Peters et al., 2017).

Entre 1999 et 2010, le Programme de surveillance périnatale du VIH au Canada a
évalué qu’environ 40% des naissances de femmes séropositives au Canada étaient par
césarienne et 60% par accouchement vaginal (Forbes et al., 2012). L’étude de Peters
et al. (2017) a révélé que sur un échantillon de 9072 naissances vivantes chez les
femmes vivant avec le VIH entre 2008 et 2016, 3663 étaient des accouchements par
voie vaginale, alors que 5385 étaient des césariennes. Malgré une différence non
statistiquement significative, I’accouchement par césarienne comptait pour 1,9% des
nourrissons infectés, alors que 1’accouchement par voie vaginale comptait pour 2,8%
des nourrissons infectés. Toutefois, le fait de suivre un traitement antirétroviral, ou non,
semble affecter cette proportion (Forbes et al., 2012). En effet, I’accouchement par voie
vaginale semble indiqué chez les meéres sous traitement antirétroviral (par
accouchement vaginal, 0,6% des nourrissons étaient infectés versus 1,4% par
césarienne), alors que le contraire est observé chez les méres qui n’ont pris aucun
médicament contre le VIH durant la grossesse (par accouchement vaginal, 10,3% des

nourrissons étaient infectés versus 3,8% par césarienne).

Selon les lignes directrices du Canada concernant les soins a offrir aux femmes

enceintes qui vivent avec le VIH et les interventions visant a atténuer la transmission
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périnatale, le mode d’accouchement devrait faire I’objet de discussions avec toutes les

femmes vivant avec le VIH (Money et al., 2014).

Aucune étude, a notre connaissance, ne fait état des différences entre les conséquences
de I’accouchement vaginal et de ’accouchement par césarienne spécifiquement chez
les femmes vivant avec le VIH en comparaison avec les femmes de la population
générale. Or, le fait d’inclure le type d’accouchement dans les variables pouvant étre
associées a I’expérience de maternité antérieure des femmes vivant avec le VIH

cherche a pallier cette limite.

2.7 Période suivant I’accouchement

2.7.1 Période suivant I’accouchement chez les femmes de la population générale

Dans I’enquéte sur I’expérience de maternité de I’Agence de la santé publique du
Canada, 42,3 % des femmes questionnées ont indiqué avoir eu au moins « un gros
probléme » de santé postnatale dans les trois mois suivant ’accouchement (douleurs
vaginales, douleurs aux seins, maux de dos, etc.) (Agence de la santé publique du
Canada, 2009). Dans I’ensemble, 33,6% ont mentionné étre en excellente santé, 38,9%
ont mentionné étre en trés bonne santé et 2,5% ont mentionné avoir été hospitalisées
au cours des trois mois suivant I’accouchement (Agence de la santé publique du Canada,
2009). A notre connaissance, aucune mesure de la satisfaction de la période post-
partum n’est actuellement disponible chez les femmes de la population générale.
Toutefois, les difficultés rencontrées durant la période post-partum peuvent étre une

estimation de la satisfaction des femmes lors de cette période.
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2.7.2 Période suivant I’accouchement chez les femmes vivant avec le VIH

Dans I’étude qualitative de Diagne Gueye et al. (2007), ayant comme objectif d’étudier
le ressenti des méres séropositives, leur échantillon était composé principalement de
femmes africaines vivant en France. Dans cette étude, 33 méres sur 51 ont indiqué avoir
été heureuses a la naissance de leur enfant, alors que le reste d’entre elles ont éprouvé
des sentiments plutét négatifs (inquiétude pour 12 femmes, culpabilité pour deux
femmes, pitié pour deux femmes, colére envers I’enfant pour une femme et aucun
sentiment particulier pour une femme). Toutefois, cette étude ne permet pas de
documenter le contexte entourant leurs sentiments. D’autres études affirment quant a
elles, que I'enfant améne une véritable raison de vivre et de demeurer en santé pour les
femmes vivant avec le VIH (D'Auria et al., 2006, Shambley-Ebron et Boyle, 2006; Van
Loon, 2000).

L’étude de Chitra et Gnanadurai (2015) s’est aussi intéressé a la qualité de vie post-
partum des femmes vivant avec le VIH. Dans leur échantillon de 20 femmes
séropositives, 15% d’entre elles avaient présenté des difficultés a s’adapter a leurs
nouvelles responsabilités, alors que 30% percevaient qu’elles avaient une qualité de

vie satisfaisante a la suite de 1’accouchement.

L’étude qualitative de Shannon, M. et Lee (2008) s’est attardé a étudier I’évolution des
perceptions maternelles concernant I’incertitude sur la santé du nouveau-né en lien
avec le stress pergu, les symptomes de détresse, le soutien social, les conflits dans le
milieu social et les symptomes dépressifs chez les méres séropositives pendant la
période de test diagnostique pour le VIH du nouveau-né. Les résultats ont démontré
que les femmes présentant des symptomes dépressifs avaient tendance a avoir plus
d’incertitudes quant au statut sérologique de leur nouveau-né, méme aprés un deuxiéme

résultat négatif, que les femmes qui avaient un score du Center for Epidemiologic
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Studies- Depression (CES-D) inférieur. De plus, les femmes de 1’étude qui n’avaient
pas planifié leur grossesse ont présenté des symptomes dépressifs et un stress a 1’égard
du statut éventuel du bébé plus élevés que les femmes qui avaient planifié leur
grossesse. Ces résultats montrent que 1’inquiétude des femmes vivant avec le VIH
persiste quant au risque de transmission du virus, et ce, méme aprés avoir obtenu un

résultat négatif pour le VIH chez leur nourrisson.

Dans I'étude qualitative de Diagne Gueye et al. (2007), les auteurs présentent des
résultats similaires. En effet, seize meres d’enfants non infectés sur trente-trois étaient
encore inquiétes du statut sérologique de leur enfant. La peur de contaminer leur

nourrisson était encore bien présente.

Ces trois études nous aident a formuler I’hypothése que le stress et les symptomes
dépressifs sont fréquents chez les femmes vivant avec le VIH lorsqu’elles donnent
naissance. Ces symptomes sont plus séveres lorsque la grossesse n’est pas planifiée.
Ces constats suggerent que ’anticipation et la peur associées au possible statut
sérologique positif du nourrisson peuvent jouer un rdle sur I’appréciation de
I’expérience de maternité, particuli¢crement dans les douze mois suivant

I’accouchement.

2.7.3 Expérience de deuil périnatal chez les femmes de la population générale

Le fait d’avoir vécu une interruption de grossesse (volontaire ou non) ou le deuil d’un
enfant peut affecter négativement la fagon dont la grossesse actuelle est vécue (Callister,

2006; Diagne Gueye et al., 2007).

L’étude descriptive de Callister (2006) aupres de femmes de la population générale
suggere que les femmes ayant perdu un bébé antérieurement pouvaient présenter des

symptomes d’anxiété et d’hypervigilance lors d’une grossesse ultérieure, craignant
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ainsi un autre déces. Selon O’Leary (2009), le dernier trimestre serait la période dans

laquelle les méres qui ont déja vécu une fausse couche se sentiraient plus anxieuses.

2.7.4 Expérience de deuil périnatal chez les femmes vivant avec le VIH

Dans I’étude de Salters et al. (2017), sur 492 grossesses en contexte de VIH au Canada,
92 grossesses (18,7%) ont entrainé une fausse couche ou une mort a la naissance, 101
(20,5%) ont été le résultat d’une interruption volontaire de grossesse et 282 (57,3%)
ont donné lieu a une ou plusieurs naissances vivantes. Ces données démontrent que

plusieurs femmes vivant avec le VIH doivent faire face a des deuils de grossesse.

Dans I’étude de Diagne Gueye et al. (2007) citée plus haut, douze femmes vivant avec
le VIH sur les treize qui avaient envisagé I’ interruption volontaire de grossesse avaient
été dépistées séropositives durant la grossesse. Une interruption de grossesse peut avoir
des conséquences psychologiques néfastes pour la femme, notamment la culpabilité,
pouvant influencer négativement I’expérience de maternité (Diagne Gueye et al., 2007).
Lorsque la grossesse était poursuivie, plusieurs femmes vivant avec le VIH ressentaient
de l'anxiété et un sentiment d’ambivalence durant cette période ne sachant pas si elles
devaient envisager une fausse couche, la mort subite du nouveau-né ou se préparer a

accueillir un nouvel enfant au sein de leur famille en raison du VIH (Sevén, 2005).

2.7.5 Dépression post-partum chez les femmes de la population générale

La dépression post-partum partage plusieurs symptomes communs avec la dépression
majeure tels une dysphorie de I’humeur, des troubles de 1’appétit et du sommeil, des
troubles du fonctionnement psychomoteur, de la fatigue et un sentiment de culpabilité
(O’Hara, 1997 dans Tissot et al., 2011). Les méres souffrant de dépression post-partum
se sentiraient « inadéquates et incapables de s’occuper de leur enfant et développeraient

en paralléle de forts sentiments de culpabilité de ne pas suffisamment aimer leur bébé
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et de ne pas s’occuper suffisamment de lui. De plus, elles présenteraient une anxiété
excessive a propos de I’enfant, en particulier a propos de son état de santé » (Tissot et
al., 2011). Plusieurs facteurs, comme les événements de vie stressants pendant ou aprés
I’accouchement et le faible soutien social regu, notamment du pére, seraient des
prédicteurs du développement d’une dépression post-partum (Tissot et al., 2011). De
plus, tel que précisé précédemment dans I’étude de Subtil ez al. (2000), la césarienne
serait aussi associée a la dépression post-partum chez les femmes de la population

générale.

La dépression post-partum serait liée a des effets néfastes sur la santé, généralement
une moins bonne santé, une qualité de vie inférieure, des stratégies d'adaptation
négatives, une utilisation des services et des ressources plus fréquente et des
conséquences négatives sur le lien d’attachement avec le nourrisson (Jackson et al.,
2008; Kowal et al., 2008; Teissédre et Chabrol, 2004; Tissot et al., 2011; Williams et
al., 2005).

L’étude de Teissédre et Chabrol (2004) menée aupres de 859 meres de la population
générale de 3 cliniques obstétricales du sud-ouest de la France indique que 18,1% des
722 femmes évaluées entre la 4¢ et la 6e semaine aprés I’accouchement avaient regu
un diagnostic de dépression post-partum. Au Canada, 7,5% des femmes de la
population générale ont rapporté des symptomes dépressifs durant la période post-
partum (Agence de la santé publique du Canada, 2009, 2014c). Dans I’enquéte
nationale sur 1’expérience de maternité des femmes de la population générale, la
dépression post-partum était davantage rapportée par les femmes qui avaient un revenu
familial sous le seuil de faible revenu (13,7%), chez les jeunes femmes dgées entre 15
et 19 ans (14,0%) et chez les femmes qui n’avaient pas complété leurs études

secondaires (13,5%) (Agence de la santé publique du Canada, 2009).
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Les études de Peters et al. (2017) et Subtil ez al. (2000) sur le type d’accouchement
peuvent également faire partie du développement d’une dépression post-partum,
particulierement pour 1’accouchement par césarienne. En effet, un accouchement par
césarienne peut représenter une déception pour certaines femmes de ne pas avoir pu
accoucher par voie vaginale mais le rétablissement peut également prendre plus de

temps.

2.7.6 Dépression post-partum chez les femmes vivant avec le VIH

Chez les personnes vivant avec le VIH, on retrouverait des niveaux d'apathie et de
dépression plus élevés que dans la population canadienne générale (Bogdanova et al.,
2010; Kowal et al.,, 2008). De ce fait, une recherche menée en Ontario auprés de
personnes vivant avec le VIH a estimé que plus de 50% de ces personnes souffraient
de dépression (Williams et al., 2005). Noh et al. (2012) ont constaté que les personnes
vivant avec le VIH, nées hors du Canada, avaient des manifestations dépressives plus
importantes que celles nées au Canada, en prenant en considération les effets de la
stigmatisation sur la santé mentale. De plus, les femmes vivant avec le VIH seraient
plus a risque de développer une dépression que les femmes de la population générale
(Catz et al., 2002). D’apres les résultats de plusieurs études, les meéres séropositives
marginalisées seraient plus a risque de souffrir de dépression puisqu’elles seraient a la
merci des critiques entourant le fait d’étre une «bonne mére» en contexte de VIH (Clark
et al., 2003; Murphy et al., 2007; Sarafino, 2006; Silver et al., 2003). La stigmatisation
et la marginalisation des méres vivant avec le VIH, entre autre liées au fait de devenir
mere dans un contexte de VIH, pourrait contribuer au développement d’une dépression
post-partum chez ces femmes. De plus, pour les femmes vivant avec le VIH, comme la
césarienne est plus risquée que I’accouchement par voie vaginale en termes de

contamination au VIH, il est possible que certaines femmes séropositives demeurent
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encore avec des craintes de transmission du VIH suite a I’accouchement, pouvant ainsi

contribuer au développement d’une dépression post-partum.

2.8 Limites des études antérieures

Somme toute, comme la maternité est une période complexe et plurielle, qu’elle peut
étre heureuse ou plus difficile, la diversité des expériences mérite d’étre étudiée plus

en profondeur.

Nonobstant l'importance du nombre de femmes vivant avec le VIH au Canada, elles
demeurent, encore a ce jour, sous-représentées dans les recherches auprés des
personnes vivant avec le VIH (Lunny et al., 2011) et les études les concernant sont
encore peu développées (Anderson, 2012; d'Arminio Monforte et al., 2010). Les
travaux semblent porter principalement sur leur santé reproductrive (Lunny et al., 2011)
en lien avec le dépistage et la prise en charge médicale, en ayant pour objectif la
prévention de la transmission du VIH de la meére a I’enfant (Loutfy et al., 2018). Les
dimensions psychosociales sont largement ignorées dans les études portant sur la

maternité des femmes vivant avec le VIH, en particulier dans les études quantitatives.

Dans les rares travaux quantitatifs proposant une exploration de I’expérience de
maternité, I’accent a plut6t été mis sur les dimensions liées a la grossesse (des soins
prénataux aux conduites a risque), a I’enfantement (du lieu aux pratiques entourant
cette étape) et a la période post-partum, en traitant rapidement de la santé postnatale de
la mére (Chalmers et al., 2008; Tiedje, 2004). Dans les études recensées, la majorité
des auteurs établissent des corrélations entre la maternité et plusieurs variables telles
que le statut socio-économique, 1’origine ethnique, la santé physique, la stigmatisation
vécue, la santé mentale, mais aucun auteur n’a pu établir le sens de la relation avec

I’expérience de maternité (si ces facteurs influencent I’expérience de maternité ou si
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c’est la maternité qui influence des facteurs). En effet, les auteurs n’expliquent pas de
fagon claire la pluralité des expériences de maternité et ce qui influence la trajectoire

de ces expériences.

Au niveau qualitatif, les études ont illustré comment est vécue 1’expérience globale de
maternité. A titre d’exemple, la recherche qualitative de Toupin (2015) effectuée a
partir des entrevues de 1’étude « Les expériences de vie des femmes séropositives
depuis 1'avénement des nouvelles thérapies contre le VIH/sida » entre 2002 et 2005 a
contribué a un changement de vision a I’égard de la maternité, vision limitant la
maternité a3 une expérience vulnérabilisante pour les femmes vivant avec le VIH.
Toupin (2015) a permis d’établir que la maternité était un apport a la santé, amenant
les méres séropositives a prendre soin de leur santé pour pouvoir s’occuper de leur
enfant. Comme les recherches qualitatives ne sont pas congues pour établir un lien
explicite entre la maternité et ses diverses composantes et que les recherches
quantitatives a ce jour ne se sont pas attardées a qualifier I’expérience de maternité, la

présente recherche vient pallier ces carences.

Au plan méthodologique, dans le domaine du VIH et des populations concernées, les
analyses de classe latente ont surtout été utilisées pour créer des typologies par rapport
a la prise de risques des hommes ayant des relations sexuelles avec d’autres hommes
(expliquer des comportements a risque) en vue d’orienter les interventions
psychosociales (Otis et al., 2016) ou bien pour établir des profils d’utilisation de
services (Dangerfield ef al., 2017). En ce qui a trait aux femmes vivant avec le VIH,
I’étude de Carter et al. (2017a) a utilisé les analyses de classe pour modéliser plusieurs
types de consommation de substances en relation avec I’observance aux traitements, la

violence interpersonnelle et d’autres déterminants sociaux de la santé.
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Or, les analyses de classe latente n’ont pas, a notre connaissance, été utilisées pour
caractériser et qualifier la diversité des expériences de maternité des femmes vivant
avec le VIH. Cette étude est donc novatrice et offre une occasion unique de comprendre
la diversité des expériences de maternité antérieures vécues par les femmes vivant avec

le VIH et les facteurs qui y sont associés.



CHAPITRE III

CADRE CONCEPTUEL ET HYPOTHESES DE RECHERCHE

Dans cette section, considérant que la maternité est au centre des discours féministes,
un survol des théories féministes sera effectuée. D’une part, la maternité est située
comme source d’oppression alors qu’elle est considérée par d’autres auteurs comme
une source de pouvoir. Il faut préciser ici que ces théories ne sont pas spécifiques aux
femmes vivant avec le VIH. Comme les approches féministes ne sont pas suffisantes a
elles seules pour comprendre les stratégies mises en place par les méres pour faire face
aux changements apportés par la maternité, la théorie du coping permettra d’ancrer
cette expérience comme une transition, un événement stressant ou les stratégies
déployées, parfois appropri€es, parfois moins appropriées, auront une influence sur
I’évaluation de I’expérience de maternité. Ces théories permettront d’orienter la
discussion et de proposer des hypothéses pour expliquer les résultats obtenus. Les
variables des modeles présentés ici ne seront pas directement incluses dans les analyses
mais une adaptation du modeéle de coping a la maternité chez les femmes vivant avec

le VIH sera proposée.

3.1 Théories féministes entourant la maternité

Selon Beattie (1987) et Ouellet (1991), les féministes ont développé une approche de
la recherche sociale qui met I'accent sur la valorisation du vécu et du savoir des femmes,

de leur intuition et de leur subjectivité. En favorisant le point de vue et I'expérience des
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femmes, la démarche féministe a permis I'exploration de sujets et de problémes sociaux
peu abordés jusqu'alors et elle a permis la réalisation d'un nombre important de
recherches sur les problémes sociaux vécus par les femmes tels que ceux vécus par

rapport au travail, a la maternité ou a la violence conjugale (Gaucher, 1981).

La maternité se retrouve au centre des discours féministes et sa signification fluctue
selon les positions féministes adoptées. A travers ces positions, la maternité est

critiquée ou glorifiée (Kinser, 2010).

3.1.1 Lamaternité, fondation de I’oppression des femmes

La responsabilité des enfants, de leur bien-étre, de leur développement et de leur
socialisation est encore considérée comme faisant partie des tiches de la mére
(Scourfield, 2003; Sidebotham et Alspac Study Team, 2001). En effet, les femmes sont
socialement définies par leur réle de mére (Lavergne ez al., 2003) ou la maternité est
présentée comme centrale dans l'identité féminine (Arendell, 2000; Woollett et

Marshall, 2001).

Pour certaines féministes, la maternité est la base pour conceptualiser l'oppression des
femmes (Descarries-Bélanger et Roy, 1988). La conception de la maternité apparait
donc comme un moyen de préserver les femmes uniquement dans leurs réles de
conjointes et de meres dans une société patriarcale. Davies et Krane (1996), ainsi que
Campbell (1999), ajoutent que 1’idéalisation de la maternité sert de base pour blamer
les femmes en fonction de la distinction entre les mauvaises et les bonnes méres. Cette
distinction renvoie au discours normatif entourant la maternité ou les femmes sont
susceptibles d’étre blamées ou jugées uniquement en fonction de leurs capacités a
répondre aux normes de bonnes ou mauvaises méres (Dale, 2012). De plus, comme les

discours normatifs entourant la maternité ne tiennent pas compte des divers contextes
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sociaux dans lesquels les femmes peuvent vivre I’expérience de maternité, les femmes
issues de groupes marginalisés, comme les femmes vivant avec le VIH, seraient donc
davantage vues comme déviantes des normes de la « bonne mére » ou de la « mére

idéaley.

Plusieurs recherches ont permis de mettre en lumiére les attentes et les discours
normatifs autour de la maternité. Ces discours proposent une idéalisation de la
maternité et du role de mere, ayant des conséquences pour les femmes. Oberman et
Josselson (1996) affirment qu’une pression est vécue par les femmes pour se conformer

aux critéres de la « bonne mére » ou de la « mére idéale ».

3.1.2 La maternité, source de pouvoir pour les femmes

En résistance aux discours dominants et normatifs sur la maternité, 1’étude de
Reveyrand-Coulon (1993) réalisée en France auprés de femmes africaines (femmes qui
ne vivent pas avec le VIH) a permis de comprendre que pour ces femmes, la maternité
renverrait plutdt au pouvoir, celui d’étre respectées et reconnues pour leur rdle maternel
(Reveyrand-Coulon, 1993). En effet, la maternité serait vue comme « leur repére, leur
sens, leur légitimité, leur revanche, leur échappatoire » (p.29) ayant une fonction
réparatrice, leur donnant une place reconnue et respectée aux yeux de la société. Les
femmes qui deviennent méres gagneraient donc un statut social plus important et

respectable (Reveyrand-Coulon, 1993).

La maternité référerait plut6t a une source de pouvoir qui distingue les femmes des
hommes par leur aptitude a donner la vie. En effet, les femmes seraient glorifiées pour

leur capacité a donner naissance (Descarries-Bélanger et Roy, 1988).

En somme, d’une part, la maternité est décrite comme une source d’oppression,

maintenant les femmes uniquement dans un role de mére, mettant a I’écart leur identité
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de femme (jugements, critiques, déviances a I’égard des discours normatifs entourant
la maternité). D’autre part, la maternité serait plutt pergue comme une source de
pouvoir (aptitude a donner la vie, respect et reconnaissance sociale pour leur role de
mere). Les théories féministes ameénent des perspectives de la maternité qui peuvent
aider & comprendre le contexte dans lequel les femmes vivant avec le VIH

expérimentent la maternité.

CHIWOS, 1'étude de laquelle sont tirées les données de ce mémoire, repose d’ailleurs
sur une approche théorique féministe critique. Comme CHIWOS est une recherche
communautaire AVEC, PAR et POUR les femmes vivant avec le VIH, développée a
partir des théories féministes, la pertinence d’appuyer et d’interpréter les résultats a

partir de cette approche prend tout son sens.

3.2 Théorie du coping

Le concept de coping a été traduit par les termes « stratégies d’adaptation » ou «
stratégies d’ajustement », faisant partie de la théorie cognitive du stress de Lazarus, R.
et Folkman (1984) incluant les mécanismes d’adaptation (Hartmann, 2008).
Lorsqu’une personne est confrontée a une situation stressante, un processus
d’évaluation entre en jeu : une premiére évaluation permet de déterminer le sens de
I’événement stressant a partir des valeurs, des croyances et des motivations de la
personne, alors qu’ une deuxiéme évaluation fait appel aux capacités et ressources de
I’individu pour atténuer ou éliminer les effets de la situation stressante (Hartmann,
2008). Si les ressources et capacités sont indisponibles, inadéquates, insuffisantes ou
dépassent les ressources d’un individu, la réaction de stress apparait, suggérant un

danger pour son bien-étre, ce qui crée un déséquilibre entre les exigences internes ou

externes et la capacité de ’individu a fournir les ressources pour gérer la situation



43

stressante (Hartmann, 2008; Paulhan, 1992). L’individu doit alors mettre en place des
stratégies d’adaptation pour faire face a la situation. Proposé par Lazarus, R. et
Folkman (1984), le coping est décrit comme « ’ensemble des efforts cognitifs et
comportementaux destinés & maitriser, réduire ou tolérer les exigences internes et
externes qui menacent ou dépassent les ressources d’un individu » (Hartmann, 2008).
Il s’agit d’une réponse comportementale acquise face a un facteur menagant le bien-
étre global d’un individu ou un lot d’opérations cognitives ayant pour but de diminuer
ou d’éliminer tout ce qui peut déclencher le stress (Paulhan, 1992). Les stratégies
employées pour y arriver peuvent étre de nature cognitive (processus de pensées),

affective (émotionnelle) ou consister en une activité (Paulhan, 1992).

Une définition plus compléte du coping implique non seulement les fonctions de
résolution de probléme (individu en lien avec son environnement), mais également la
régulation émotionnelle (ou gestion du stress émotionnel) (Hartmann, 2008; Paulhan,
1992). Certaines stratégies apparaissent comme adéquates et d’autres comme moins
adéquates. Les stratégies d’adaptation centrées sur I’émotion (régulation émotionnelle)
impliquent parfois une confrontation des émotions, ou a I’opposé, 1’évitement des
émotions (Hartmann, 2008). La minimisation, I’auto-accusation, la fuite ou I’ évitement
sont des exemples de stratégies souvent inadéquates pour réguler les émotions (Paulhan,
1992). Par ailleurs, la réévaluation positive (ressortir plus fort d’une expérience), la
recherche de soutien social et la maitrise de soi (tenter de ne pas suivre la premiére
impulsion) sont des stratégies considérées comme adéquates pour réguler les émotions
(Paulhan, 1992). Le coping centré sur le probléme (résolution de probléme) implique,
quant a lui, une recherche d’informations (plan d’action pour faire face a I’événement
stressant) et un esprit combatif ou 1’acceptation de la confrontation. Pour d’autres
auteurs, la recherche de soutien social est considérée comme un troisiéme type de

stratégies d’adaptation (Cousson et al., 1996 cité dans Hartmann, 2008).
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La figure 3.2 ci-dessous illustre le processus de coping tel que décrit par Paulhan (1992).
Dans ce modele de coping, I’évaluation de 1’événement est un processus dit cognitif a
partir duquel une personne en évalue la dangerosité sur son bien-étre global, ainsi que
les ressources (stratégies) dont elle dispose pour y faire face (Paulhan, 1992). Une
évaluation primaire permet d’estimer le type de menace que représente 1’événement
(perte, menace, défi, etc.) (Paulhan, 1992). Le type d’évaluation primaire permettra
d’établir I’intensité et la qualité (positive/négative) de I’émotion liée a la situation
stressante (Paulhan, 1992). Ensuite, une évaluation secondaire permettra a I’individu
de se questionner sur les ressources (stratégies) dont il dispose pour réagir a la menace,
a la perte ou au bénéfice (Paulhan, 1992). Cette évaluation oriente les stratégies de
coping qui seront employées pour affronter la situation stressante afin de diminuer la
tension émotionnelle tout en ne modifiant pas le probléme (coping centré sur I’émotion),
ou afin de modifier la situation impliquant indirectement un effet sur I’émotion (coping

centré sur le probleéme) (Paulhan, 1992).

Ressources personnelies
{croyances, lisu de contrble,
raits de parsonnalité)

( Evaluation de I'événement H&rmégies de coping )
/ Réévaluation

Facteurs environnementaux
{caractéristiques de la
situation, soutien social)

Figure 3.2 Processus de coping
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Dans le processus de coping illustré par la figure 3.2, I’évaluation de 1’événement est
influencée par les caractéristiques personnelles de I’individu et des facteurs

environnementaux (Paulhan, 1992).

Les caractéristiques personnelles (ressources personnelles) font référence aux
croyances (religieuses, en sa propre capacité de controle des événements), a
I’endurance (capacité de résistance et de maitrise des événements stressants dans la vie
de I’individu) et I’anxiété-trait (propension de la personnalité d’un individu a percevoir
des menaces dans les événements stressants) (Paulhan, 1992). Autrement dit, les
personnes qui attribuent 1’événement stressant a des causes internes et contrdlables
emploieront plus de stratégies de coping centrées sur le probléme que les individus qui
attribuent ’événement a des causes externes et incontrdlables (croyances) (Paulhan,
1992). De plus, les personnes plus endurantes géreraient les stress psychosociaux plus
adéquatement que les individus moins endurants (endurance) (Paulhan, 1992). Les
personnes ayant une personnalité moins anxieuse percevraient les événements comme
moins stressants et auraient une plus grande perception de contrdle que les

personnalités plus anxieuses (anxiété-trait) (Paulhan, 1992).

Au plan environnemental, des caractéristiques telles que la nature du danger, sa durée
et son imminence auraient une influence sur 1’évaluation primaire (stress potentiel),
mais également sur I’évaluation secondaire (options de coping) (Paulhan, 1992). Les
caractéristiques de la situation influenceront les stratégies d’adaptation mobilisées
puisque dans le cas ol la situation est pergue comme pouvant changer ou évoluer, des
stratégies centrées sur le probléme seraient utilisées, alors que dans un autre cas ou la
situation est pergue comme statique, ne pouvant étre changée, des stratégies centrées
sur la régulation des émotions seraient privilégiées (Paulhan, 1992). Un autre élément
faisant partie des facteurs environnementaux reléve des ressources sociales ou du

soutien social désignant « I'ensemble des relations interpersonnelles d'un individu lui
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procurant un lien affectif positif (amitié, amour), une aide pratique (matérielle,
financiére), mais aussi des informations et évaluations relatives a la situation
menagante » (Paulhan, 1992, p.550). La perception de soutien social joue un rdle de
modérateur dans un événement stressant puisqu’un soutien social adéquat (perception
élevée) augmente la perception de contrdle sur I’événement et réduit les effets du stress,

aidant I’individu a affronter I’événement (Paulhan, 1992).

Outre les ressources personnelles et les facteurs environnementaux influengant
I’évaluation de I’événement, les stratégies de coping employées pour faire face a
I’événement stressant permettront une réévaluation plus positive ou plus négative de
I’événement lui-méme, sur la base de stratégies plus adéquates ou moins adéquates
(Paulhan, 1992). Parmi les stratégies de coping, certaines seront plus adéquates et
permettront a 1’individu de faire face a I’événement stressant et d’autres seront moins
adéquates et ne permettront pas a I’individu de réguler ses émotions ou de résoudre la
situation (Paulhan, 1992). L’évitement, la fuite, la recherche d’informations, la
recherche de soutien social, I’acceptation, la distraction (penser a quelque chose
d'agréable), 1’exagération des aspects positifs de la situation, I’humour, la sous-
estimation des aspects négatifs de la situation, la réévaluation positive (transformer une
menace en un défi, une évolution personnelle), la confrontation, I’élaboration d’un plan
d’action ne sont que quelques stratégies de coping qui permettront de diminuer la
détresse émotionnelle ou résoudre le probléme, dans la mesure ou elles conviennent a

la situation stressante (Hartmann, 2008 ; Paulhan, 1992).

3.2.1 Adaptation du modéle de coping a la maternité chez les femmes vivant avec le
VIH

La transition & la maternité est comprise comme un processus d’adaptation a une
nouvelle condition, a un nouveau role et a des nouvelles responsabilités face a la venue

d’un enfant. Pour les femmes vivant avec le VIH, s’ajoutent les inquiétudes quant a la
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santé du nouveau-né, leur propre santé, et dans certains cas la précarité économique, la
stigmatisation etc. Pour faire face a tous ces changements a la fois, les femmes vivant

avec le VIH utilisent, de fagon consciente ou non, certaines stratégies d’adaptation.

Or, pour les femmes vivant avec le VIH, ’expérience de maternité peut représenter
I’événement stressant. L’évaluation de I’expérience de maternité se vit a travers quatre
éléments : la planification de la grossesse, le sentiment éprouvé au moment d’apprendre
la grossesse, le sentiment éprouvé pendant la grossesse et le sentiment éprouvé par
rapport aux 12 mois suivant I’accouchement. Ces indicateurs sont de nature
émotionnelle, qualifiant ainsi I’expérience de maternité comme positive ou semée de
difficultés. Le développement des recherches sur le coping et les émotions ont
démontré que le coping était un effort de régulation des émotions (Hartmann, 2008). 11
apparait donc logique que 1’évaluation de ’expérience de maternité ait une consonance

émotionnelle (positive ou négative, heureuse ou difficile).

Dans les ressources personnelles du modele, on peut faire un paralléle avec les
caractéristiques socioculturelles des femmes vivant avec le VIH. En effet, des éléments
tels que I’origine ethnique, I’orientation sexuelle ou le niveau d’éducation apparaissent
comme des caractéristiques personnelles pouvant influencer 1’évaluation de

I’expérience de maternité.

En ce qui a trait aux facteurs environnementaux, des variables comme le moment du
diagnostic au VIH, I’expérience de grossesses antérieures, ’dge a I’accouchement, le
lieu de naissance de I’enfant et le résultat du test VIH du bébé, par exemple, sont des
éléments du contexte de I’expérience de maternité en présence du VIH qui ont une

influence probable sur I’évaluation de I’expérience elle-méme.
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Bien que I’étude ne porte pas spécifiquement sur les stratégies de coping employées
par les femmes vivant avec le VIH, les diverses expériences de maternité qui seront
dégagées laissent sans nul doute place a émettre des hypothéses quant au degré
d’adaptation de ces femmes a la maternité, a leur nouveau réle et a leurs nouvelles

responsabilités ainsi qu’aux difficultés rencontrées durant I’expérience de maternité.

3.3 Objectifs et hypothéses

Etant de nature exploratoire, la présente étude propose les deux objectifs suivants :

1. Décrire les divers patrons d’expérience de maternité antérieure chez les méres vivant

avec le VIH ayant eu au moins une naissance vivante, par une analyse de classe latente.

a) L’hypothése proposée est que I’expérience de maternité antérieure chez les
FVVIH est hétérogéne, c’est-a-dire que certaines femmes ont eu une expérience
positive et certaines ont eu une expérience négative, et ce, a différents moments
de la maternité (planification, pendant la grossesse, accouchement, période

aprés I’accouchement).

2. Identifier les caractéristiques de nature biopsychosociale associées aux patrons

d’expérience de maternité identifiés par I’analyse de classe latente.

L’hétérogénéité des expériences de maternité antérieure des FVVIH s’explique par

divers facteurs :
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Avant la grossesse :

a)

Les conditions socio-économiques plus difficiles (éducation, revenu,
orientation sexuelle, origine ethnique) seront liées 2 une expérience de
maternité plus négative. Le statut socio-économique actuel (soit plusieurs
années apres la grossesse d’intérét) sera un indicateur du statut au moment de
la grossesse d’intérét. L’orientation sexuelle (autre qu’hétérosexuelle) et
I’origine ethnique (autre que caucasienne) auront comme résultat d’augmenter
le risque d’exposition a certains événements difficiles, notamment le racisme,
la stigmatisation et 1’homophobie, rendant I’expérience de maternité plus
difficile.

Pendant la grossesse et I’accouchement :

b)

d)

Un diagnostic VIH pendant et aprés la grossesse sera lié 4 une expérience de
maternité plus négative puisqu’une femme diagnostiquée avant la grossesse
aura pu bénéficier d’un meilleur suivi et d’un traitement antirétroviral adéquat ;
La connaissance du statut VIH du partenaire sera associée a une expérience de
maternité positive, témoignant d’une bonne communication et d’un soutien
social probable ;

Le fait d’avoir eu des grossesses antérieures plus difficiles (complications
durant la grossesse menant & la mort du nourrisson, IVG) influencera
négativement |’expérience de maternité ;

Un plus jeune dge a ’accouchement influencera négativement 1’expérience de
maternité ;

L’accouchement par césarienne influencera négativement I’expérience de

maternité;
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Apres la grossesse :

g) Le fait d’avoir donné naissance au Canada, plut6t qu’ailleurs sera associé
positivement a 1’expérience de maternité, témoignant d’une bonne prise en
charge de la mére et du nourrisson ;

h) Le résultat positif au VIH du bébé sera associé a une expérience de maternité
négative ;

i) Le fait d’avoir vécu une expérience de maternité plutt négative sera associé a

la dépression post-partum.



CHAPITRE IV

METHODOLOGIE

Ma contribution a cette recherche s’est exprimée en m’impliquant dans la relance de
36 mois de I’étude ainsi que dans la rédaction de I’article de recherche afin de faire
avancer les connaissances sur les expériences de maternité antérieures des femmes
vivant avec le VIH. Mon autonomie s’est limitée aux objectifs de recherche, au choix
des variables ainsi qu’au type d’analyse puisque pour la rédaction de I’article, la
collaboration demeurait primordiale. Dans cette section, I’étude CHIWOS (Etude sur
la santé sexuelle et reproductive des femmes vivant avec le VIH au Canada), dont sont
issues les données de ce mémoire, sera détaillée afin de préciser les conditions dans
lesquelles la recherche a été menée. Le recrutement et la procédure de collecte de
données seront détaillés et une section sera allouée aux procédés qui ont été mis en
place afin d’assurer la confidentialit¢ des participantes ainsi que les ressources
disponibles en cas de besoin pour celles-ci. Ensuite, les spécifications concernant la
méthodologie du présent mémoire seront discutées en justifiant le choix de
I’échantillon, la sélection des variables, la transformation des variables ainsi que les

analyses employées.
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4.1 Ftude sur la santé sexuelle et reproductive des femmes vivant avec le VIH au
Canada (CHIWOS)

L’étude CHIWOS est une étude de cohorte multicentrique menée au Canada dans les
provinces du Québec, de 1’Ontario et de la Colombie-Britannique. Elle s’appuie sur des
principes de recherche communautaire et encourage la participation et 1’implication
des personnes vivant avec le VIH/SIDA (Groupe de travail de formation des PAR
CHIWOS, 2013). CHIWOS se base sur un cadre féministe critique qui étudie comment
les femmes sont affectées de fagon intersectionnelle par les inégalités systémiques et
patriarcales liées aux rdles sociaux, au statut social, a la culture ainsi qu’a la
discrimination légale, économique et religieuse des femmes, qui contribuent a
’oppression des femmes par rapport aux hommes (Groupe de travail de formation des
PAR CHIWOS, 2013). C’est donc dans ce cadre que la phase formative de 1’étude s’est
déroulée. Au total, 11 groupes de discussion ont été menés entre 2011 et 2012 afin de
mieux comprendre le point de vue des femmes infectées par le VIH au Canada sur les
soins de santé liés au VIH (O'Brien et al., 2017). Les résultats des groupes de discussion
ont permis d’élaborer les priorités pour construire le questionnaire CHIWOS qui a été
utilisé ultérieurement durant la phase d’enquéte nationale et dont les données pour le
présent mémoire sont issues (Webster et al., 2018). Les résultats ont permis de mettre
en évidence la nécessité de développer des soins spécifiques aux FVVIH, en
considérant les facteurs sociaux (pauvreté, marginalisation, violence, inégalités en
fonction du sexe) ainsi que la santé sexuelle, reproductrice et mentale de ces femmes
(O'Brien et al., 2017). Le questionnaire final comportait plusieurs thémes dont les
suivants: les données sociodémographiques et le statut socio-économique, les
informations médicales et sur I’infection par le VIH, les soins de santé et I’utilisation
des services sociaux, la santé reproductive, la stigmatisation et la discrimination, la
consommation de drogues et d’alcool, la violence, la santé sexuelle, ainsi que la qualité

de vie et la résilience. Une relance a 18 mois et une autre a 36 mois ont été réalisées
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mais ce mémoire porte sur les données recueillies lors de I'administration du premier

questionnaire (Webster ef al., 2018).

4.1.1 Recrutement et procédures

Pour étre admissibles, les participantes devaient s'identifier comme femme, vivre avec
le VIH, avoir 16 ans ou plus, parler frangais ou anglais et vivre au Québec, en Ontario
ou en Colombie-Britannique. Comme les principes de la recherche communautaire
PAR et POUR veulent favoriser I’implication des femmes vivant avec le VIH dans la
recherche, les coordonnatrices des trois provinces ont été accompagnées de Paires
Associées de recherche (PARs) et des alliées de recherche (femmes voulant s’impliquer
dans la recherche mais qui ne vivent pas avec le VIH). Au total, ce sont plus de 40
Paires Associées de Recherche (PARs) vivant avec le VIH qui se sont engagées dans
CHIWOS. Elles ont regu une formation de quatre jours, portant entre autres sur
I'éthique, le recrutement, la collaboration communautaire, le questionnaire a
administrer, les pratiques appropriées pour mener une entrevue et les situations
difficiles auxquelles les PARs ou les participantes pourraient étre confrontées durant la
collecte de données (Groupe de travail de formation des PAR CHIWOS, 2013). Les
PARs étaient soutenues de fagon constante tout au long du recrutement. Les
participantes ont été recrutées et ont complétées leur premier questionnaire entre
novembre 2013 et avril 2015 (Webster et al., 2018). Les sites de recrutement étaient
diversifiés, notamment dans les cliniques VIH, dans les organisations communautaires,
via le réseau social des PARs et avec l'aide de la publicité dans divers médias (site Web,

Facebook, Twitter, affiches) (Loutfy et al., 2017).

Au total, les PARs ont rencontré 1422 femmes vivant avec le VIH. Lors de la rencontre,
les PARs ont lu le formulaire de consentement avec les participantes, ont expliqué

I’étude et ont répondu a leurs questions afin de s’assurer de leur consentement libre et
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éclairé. Le formulaire de consentement a ensuite été signé par la PAR et par la
participante. Le questionnaire, dans un format en ligne a subséquemment été administré,
généralement en personne. Dans le cas ou une participante ne pouvait se déplacer ou
habitait en région plus éloignée, le questionnaire pouvait étre effectué par téléphone /
Skype™. Un temps médian de 120 minutes (InterQuartile Range, IQR 90-150 minutes)
était nécessaire pour compléter le questionnaire. Une compensation financiére de
508 était allouée aux participantes pour couvrir les coiits associés a la participation a

I'étude (par exemple : voyagement, garde d'enfants, temps).

4.1.2 Considérations éthiques et bailleur de fonds de recherche

CHIWOS a été subventionnée par les Instituts de recherche en santé du Canada (IRSC)
et a été approuvée par les comités d'éthique de la recherche de 1'Université Simon
Fraser (C.-B.), du Providence Health Care de I'Université de la Colombie-Britannique,
du Women's College Hospital (ON), du Centre universitaire de santé McGill (QC) et
du Centre hospitalier Universitaire de Montréal (QC).

Afin de respecter les enjeux éthiques, des balises au niveau de la protection des
renseignements personnels ont été mises en place. La confidentialité a été assurée sauf
dans le cas ol la participante représentait un danger pour elle-méme ou pour quelqu’un
d’autre (risque de blessure physique). Pour protéger I’identité des participantes, les
renseignements fournis ont été dotés d’un identificateur unique a I’étude. Les noms et
autres renseignements ne paraissent ni sur le sondage, ni dans aucun rapport ou
publication a partir des données de I’étude. De plus, seulement le personnel de
recherche autorisé avait accés aux documents de 1’étude. Les participantes ont été
assurées que leurs informations ne seraient pas dévoilées ou partagées a des

programmes gouvernementaux (immigration, police, Agence du revenu, etc.). Les

télécommunications nécessaires pour joindre les participantes n’ont pas pu étre
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estimées comme enti¢rement confidentielles (ex. participation par téléphone ou
Skype™). Les données du questionnaire ont été saisies et conservées par le logiciel de
sondage en ligne FluidSurveys (www.fluidsurveys.com). Les données ont été encodées
et ensuite retirées du logiciel sur un serveur sécurisé. Les informations
sociodémographiques ont été entrées et conservées sur une base de données Oracle
distincte sécurisée par mot de passe. Aucune donnée n’était enregistrée dans
’ordinateur servant 3 mener I’entrevue. Seulement les chercheures principales, ainsi
que les coordonnatrices de recherches provinciales ont eu accés aux formulaires de
consentement (conservés pendant cinq ans et ensuite détruits) et seulement ’analyste

de données autorisé par 1’équipe de CHIWOS a eu accés a la base de données.

Des mesures ont également été mises en place en cas de préjudice ou de retrait
volontaire de I’étude. En effet, des ressources ont été distribuées aux participantes aprés
’entrevue et les coordonnées d’une psychologue ont été mises a la disposition des
participantes (dans le cas de malaise, tristesse, stress, deuil, colére, etc). En cas de
préjudice lié a la participation a I’étude, les participantes pouvaient recevoir des
services et des soins appropriés a leur état de santé sans frais. De plus, les participantes
pouvaient refuser de participer ou se retirer volontairement de I’étude a tout moment,

sans pénalité ou préjudice, et ce, sans fournir d’explication.

4.2  Echantillon, choix des variables et analyses pour le présent mémoire

Considérant que les résultats sont issues des analyses secondaires des données de
CHIWOS, il importe de nommer que certaines contraintes ont limité le choix des
variables, particuliérement lorsqu’il était question de lien temporel entre la grossesse

de référence et les variables de nature biopychosociale. En outre, certaines variables
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n’ont pas pu étre incluses dans les analyses a cause de cette limite importante que nous

expliquerons plus loin (section 4.2.2).

42.1 Echantillon

Considérant que le présent mémoire vise a observer ’expérience de maternité
antérieure des FVVIH, de la planification jusqu’aux 12 mois suivant ’accouchement,
seulement les femmes s’identifiant comme cisgenres, et ayant vécu une grossesse
résultant en une naissance vivante ont été incluses dans les analyses. Le but était de
capter I’expérience de la grossesse, mais aussi les défis liés au maternage suite a
I’accouchement. A partir de I’échantillon total de 1422 femmes vivant avec le VIH,
511 femmes ont été exclues des analyses car elles n’ont pas eu de naissance vivante.
Des 912 femmes restantes, sept femmes ont été retirées puisqu’elles n’avaient pas
répondues a au moins un des quatre indicateurs de I’expérience de maternité décrits ici-

bas. Au total, 905 femmes ont été incluses dans les analyses.

422 Choix des variables et transformation des variables

Tous les énoncés des variables ont été construits en collaboration avec les chercheurs
et les femmes vivant avec le VIH concernées. Les quatre indicateurs qui ont été retenus
pour caractériser 1'expérience de maternité de la derniére grossesse ayant donné lieu a
une naissance vivante ont été documentés par les questions du tableau 4.2 (difficultés
a devenir enceinte/planification de la grossesse, sentiments lors de la découverte de la
grossesse, sentiments pendant la grossesse et sentiments 12 mois apres la grossesse).
En raison de la faible variabilité et des répartitions non normales entre les réponses des
cinq catégories pour les variables ordinales, les réponses ont été recodées en trois
catégories, le point milieu et les deux pdles, 1'un négatif, 'autre positif (Corbetta, 2003).
Pour la variable nominale, les difficultés a devenir enceinte ont été recodées ensemble,

a cause de la faible proportion de femmes ayant vécu des difficultés (7,7%). La décision
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de considérer les réponses «Ne sais pas» et «Préfére ne pas répondre» comme des
données manquantes est justifiée par le fait que moins de 3% des femmes se retrouvent

dans cette catégorie parmi les quatre indicateurs.

4.2 Indicateurs de classe N (%) Recodage

(a) Oui, eu des difficultés a tomber enceinte
(b) Oui, parce que je n’avais pas de partenaire sexuel a ce moment-la
(¢) Oui, parce que mon partenaire sexuel est / était de méme sexe

70 (7.7%) Ouy, difficultés
éprouvées
Inchangé : Non, n'a
(d) Non, n'a pas cu de difficultés a tomber enceinte 464 (51.3%) pas eu de difficultés a
tomber enceinte
Inchangé : Non, je
370 (40.9%) n'essayais pas / ne
planifiais pas de

(e) Non, je n'essayais pas / ne planifiais pat de tomber enceinte

1(0.1%

) Hearese e cncemte 563 (64.4%) Heureuse

(c) Pas cenaine 134 (14.8%) fachang® : Pas
(5 Tv mlhesrene e e 1660839 | Mabewense
B e 22 (2.4%) Données manquantes

Préfe ndr

A4 Y & =
(a) L'un des moments les plus heureux de ma vie la réponse 538 (59.4%)

(b) Un moment heureux avec peu de probiémes Moment heureux

(c) Un temps modérément difficile o Inchangé : Un temps
134 (14.8%) P diffic

ST T p o p—— 212(234%) | Moment tés difficile

(f) Ne sais pas

21 2.3%) Données manquantes

493 (54.5%) Moment heureux.
{b) Un moment heureux avec peu de problémes
{c) Un temps modérément difficile 133 (14.7%) Inchan' gé : Un_temps'
modérément difficile
%g)) E‘:nmm m:;z:m‘ﬁ::::e de ma vie 253 (28.0%) Moment trés difficile
(f) Ne sais pas N .
(g) Préfere ne pas répondre 26 (2.9%) Données manquantes

Différentes caractéristiques des participantes ont été utilisées pour comparer leur
appartenance aux classes d’expériences de maternité. Les caractéristiques
sociodémographiques autorapportées mesurées au début du questionnaire CHIWOS

comprennent : (a) l'origine ethnique (autochtone, africaine/caribéenne/noire, blanche
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ou autre), (b) I'éducation (inférieure a 1'école secondaire, école secondaire ou
supérieure); (c) I’orientation sexuelle (hétérosexuelle versus lesbienne, gaie, bisexuelle,
bispirituelle, queer, en questionnement (LGBTQQ)); et (d) le revenu familial annuel
(<20 000 $ CAN versus 20 000 $ CAN ou plus). A l'exception de l'appartenance
ethnique, ces variables représentent le statut au moment de compléter le questionnaire,
dans la plupart des cas, plusieurs années ou décennies aprés I'expérience de maternité
d'intérét utilisée pour déterminer I'appartenance a une classe. Leur considération reste
pertinente, car elle donne un apergu du contexte antérieur dans lequel les femmes ont

vécu leur expérience de maternité.

Les caractéristiques directement liées a la grossesse d'intérét utilisées pour déterminer
l'appartenance a une classe étaient: (¢) le moment du diagnostic du VIH et l'utilisation
de traitements antirétroviraux par rapport a la grossesse d'intérét (diagnostic VIH avant
la grossesse, mais sans traitement antirétroviral, diagnostic VIH avant la grossesse,
prenant un traitement antirétroviral, diagnostic VIH pendant la grossesse, diagnostic
VIH apreés la grossesse); (f) le statut VIH de 1'autre parent biologique avant la grossesse
(séropositif, séronégatif, inconnu); (g) fausse couche précédente/enfant mort-
né/grossesse extra-utérine (oui, non); (h) interruption (volontaire ou non) de la
grossesse précédente (oui, non); (i) 4ge a I’accouchement; (j) type d'accouchement
(vaginal, césarienne); (k) naissance de I’enfant au Canada (oui, non); (1) statut VIH de
I'enfant (non testé, séropositif, séronégatif). Nous avons également exploré (m) la
dépression post-partum auto-rapportée (on a demandé aux femmes si elles avaient eu
un diagnostic ou non : oui, non) comme résultat distal potentiel, c'est-a-dire une

variable qui pourrait étre influencée par la classe.

Les facteurs liés a la santé mentale, la stigmatisation et le soutien social n’ont pas été

inclus dans les analyses puisque les données collectées étaient des échelles de qualité
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de vie actuelle et ne permettaient pas de relation temporelle entre ces données et la

période de maternité.

4.2.3 Analyses

Les études quantitatives antérieures ont abordé I’expérience de maternité des femmes
vivant avec le VIH avec une approche centrée sur les variables (comparaisons)
(Bergman et Wangby, 2014; Jung et Wickrama, 2008), ou la maternité a été dépeinte
comme une expérience vulnérabilisante et similaire pour toutes les femmes. Toutefois,
la présente étude s’appuyait sur la prémisse que 1’expérience de maternité est plurielle,
qu’elle est vécue de diverses fagons pour les femmes vivant avec le VIH, tantot
positives et tantdt semées de difficultés. Pour ce faire, il apparaissait nécessaire d’avoir
recours a une approche centrée sur la personne, qui s’appuie sur I’idée que I’expérience
de maternité difféere selon des caractéristiques personnelles ainsi que sur des
caractéristiques propres a I’expérience (Bergman et Wéangby, 2014; Jung et Wickrama,
2008).

L’estimation des paramétres de I’expérience de maternité pour un ensemble de sous-
groupes latents (non observés) permettait d’observer la pluralité des expériences de
maternité en adoptant une approche plus probabiliste et flexible pour rendre compte
des aspects positifs et négatifs de celles-ci. De plus, ce type d'analyse permettait non
seulement de s'appuyer sur de bons indices pour déterminer un modéle optimal (BIC,
SABIC, BLMR), mais aussi de permettre une meilleure modélisation des classes en

travaillant avec le mélange probabiliste (Tein et al., 2013).

Les analyses des classes latentes ont été effectuées a l'aide de la version 5.1 du logiciel
Latent Gold (Vermunt et Magidson, 2016). Les données manquantes ont été traitées

par la méthode du maximum de vraisemblance. Selon les recommandations de Tein et
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al. (2013), la solution optimale a été choisie parmi trois indices d'ajustement, le critére
d'information bayésien (BIC), le BIC ajusté a I'échantillon (SABIC) et le test de Lo-
Mendell Rubin Boostrapped (BLMR). En plus de I’ajustement du modéle aux données,
ces indices d’ajustement permettaient de prendre en considération sa parcimonie
(nombre de paramétres) (Tein et al., 2013). Le modéle optimal a été choisi en fonction
du BIC et du SABIC les plus faibles (Tein et al., 2013). Les modeéles ont ensuite été
comparés entre eux pour évaluer lequel s’ajustait le mieux aux données et dont
I’interprétabilité était plus manifeste (modeéle 3 classes versus 4 classes, modéle 4
classes versus 5 classes). Une fois le modéle optimal identifié, 1’association des
caractéristiques sociodémographiques et des caractéristiques de la grossesse avec
I’adhésion aux classes a été examinée en utilisant une méthode en trois étapes, qui
corrigeait le biais de classification mis en ceuvre dans le sous-module Step-3 de Latent
GOLD 5.1 (Vermunt et Magidson, 2016). Cette derniére analyse (sous-module Step-3)
est analogue a une régression multinomiale multivariée ou les covariables
(caractéristiques sociodémographiques et caractéristiques de la grossesse) prédisent
I’appartenance a une classe et ou I’appartenance a une classe prédit le résultat distal
(«distal outcome» : dépression post-partum) tout en corrigeant I’erreur de classification
(Vermunt et Magidson, 2016). Les coefficients de régression ont été estimés, ainsi que
les moyennes et les probabilités propres a la classe pour chaque covariable. Pour
faciliter l'interprétation des résultats, seules les moyennes et les probabilités ont été

rapportées.
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Abstract

Previous maternity experiences may influence subsequent reproductive intentions and
motherhood experiences. We used latent class analysis to identify patterns of early
motherhood experience reported for the most recent live birth of 905 women living
with HIV enrolled in the Canadian HIV Women’s Sexual and Reproductive Health
Cohort Study (CHIWOS). Four indicators were used: difficulties getting pregnant,
feelings when finding out pregnancy, feelings during pregnancy, and feelings during
the first year postpartum. Most (70.8%) pregnancies analysed occurred before HIV
diagnosis. A four-class maternity experience model was selected: “overall positive
experience” (40%) characterised by no difficulties getting pregnant, happy feelings
throughout early maternity; “positive experience with postpartum challenges” (23%)
characterised by no difficulties getting pregnant, happy feelings when finding out and
during pregnancy, but with some hard times postpartum; “overall mixed experience”
(14%) characterised by unplanned pregnancy, and mitigated happiness at all stages of
early maternity; and “overall negative experience” (23%) characterised by unplanned
pregnancy, and unhappy feelings throughout early maternity. Women represented in
the “overall negative experience” class were more likely to be younger at delivery, to
not know the HIV-status of their pregnancy partner, and to report previous pregnancy
termination. Women represented in the “positive experience with postpartum
challenges” class were more likely to report previous miscarriage, stillbirth or ectopic
pregnancy. We found no associations between timing of HIV diagnosis (before, during
or after pregnancy) and experience patterns. Recognition of the different patterns of
experiences can help providers offer a more adapted approach to reproductive
counselling of women with HIV.

Key words: Women, HIV, CHIWOS, Motherhood, Pregnancy, Maternity
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Introduction

Women account for over half of people living with HIV worldwide (UNAIDS, 2017),
and about one-quarter of new HIV diagnosis in Canada each year are in women
(Bourgeois et al., 2017). Sustained access to and use of lifelong combination
antiretroviral therapy improves maternal health and can eliminate risk of sexual (Cohen
etal., 2016; Rodger et al., 2016) and perinatal HIV transmission (WHO, 2012). A rising
number of women with HIV now express desire to have children (M. R. Loutfy et al.,

2009; Ogilvie et al., 2007), and are more likely to become pregnant (Salters et al., 2017).

Several studies on maternity among women with HIV have been around prevention of
perinatal transmission (McGowan and Shah, 2000; McIntyre, 2006, Siegfried, van der
Merwe, Brocklehurst, & Sint, 2011) or fertility intention (Kanniappan, Jeyapaul, &
Kalyanwala, 2008; Kennedy et al., 2014; Loutfy et al., 2012; M. R. Loutfy, et al., 2009;
Nattabi, Li, Thompson, Orach, & Earnest, 2009; Ogilvie, et al., 2007; Salters, et al.,
2017; Toupin et al., 2018). Few studies focused on the emotional experience during
maternity; some presented that mother with HIV present a high rate of depression and
anxiety symptoms (Brackis-Cott, Mellins, Dolezal, & Spiegel, 2007; Murphy,
Marelich, Dello Stritto, Swendeman, & Witkin, 2002; Silver, Bauman, Camacho, &
Hudis, 2003), others suggested maternity may bring a reason to live, and to stay healthy
(D'Auria, Christian, & Miles, 2006; Sanders, 2008; Shambley-Ebron and Boyle, 2006;
Spindola, Dantas, Cadavez, Fonte, & Oliveira, 2015) and then benefit their health
(Toupin, et al., 2018). Some studies showed that women with HIV who had children
experienced stigmatization from family members, medical providers and public
opinion because they bear the blame for the risk of HIV transmission or the risk of
leaving a young child as orphans (Barnes and Murphy, 2009; Sanders, 2008). Mothers
with HIV who perceive greater HIV-related stigma also report lower level of physical,

psychological and social functioning compared to mother who perceived less HIV-
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related stigma (Murphy, Austin, & Greenwell, 2007). In the general population, stress,
negative previous pregnancy experiences and postpartum depression seems to
compromise caregiving activities for the newborn, parenting skills, attachment, and

interactions with the baby (Field, 2010; O'Leary, 2009).

Several studies on maternity in the context of HIV reported the negative aspects of the
experiences such as mental health issues, stress, and stigma (Brackis-Cott, et al., 2007,
Murphy, et al., 2007; Murphy, et al., 2002; Shannon and Lee, 2008; Silver, et al., 2003).
Latent class analysis (LCA) built on multiple indicators of the experience can provide
a more person-centered approach, providing a closer representation of the lived reality.
Knowledge acquired from these analyses may help healthcare providers to better
understand the diversity of maternity experiences and offer a more adapted

reproductive counselling and support during early maternity.

The objectives of this study were: 1) to describe the previous experiences of early
maternity among women living with HIV who reported at least one previous live birth;
and 2) to identify the characteristics associated with the different categories of

maternity experiences identified by the latent class analysis.

Methods

Study Design

We used baseline data from the Canadian HIV Women’s Sexual and Reproductive
Health Cohort Study (CHIWOS), a multicenter cohort study enrolling women with
HIV in British Columbia (BC), Ontario (ON), and Quebec (QC), conducted under
community-based research principles (O'Brien et al., 2017, Webster et al., 2018).

Participants were eligible if they self-identified as women (including trans women),
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living with HIV, and were aged 16 years or older. Participants were mostly recruited
through HIV clinics, trained peer research associates, AIDS service organizations,
website and social networks (Facebook and Twitter) (Loutfy et al., 2017; O'Brien, et
al., 2017; Webster, et al., 2018). A total of 1,422 women completed the first CHIWOS
questionnaire between August 27%, 2013 and May 1%, 2015. Online questionnaires
were administered in person or by phone/SKYPE™ by trained peer research associates.
The questionnaire collected a retrospective lifetime history of pregnancy up to a
maximum of 8 pregnancies. For the present analyses, participants were included if they
reported at least one previous pregnancy resulting in a live birth (before or after HIV
diagnosis) and answered the four questions used as indicators of maternity experience.
Only data related to the most recent pregnancy resulting in a live birth was retained for

the analyses.

Ethical approval for this study was provided by the Research Ethics Boards of Simon
Fraser University, Providence Health Care/University of British Columbia, Women’s
College Hospital, McGill University Health Centre, and Centre Hospitalier

Universitaire de Montreal.

Measures
Latent class indicators

Four indicators were used to characterize the maternity experience of the most recent
pregnancy resulting in a live birth: difficulties getting pregnant, feelings when finding
out pregnancy, feelings during pregnancy, and feelings during the 12 months after
delivery. The questions used to measure these aspects were adapted from the Pregnancy
Risk Assessment Monitoring System questionnaire (Adams, Shulman, Bruce, Hogue,

& Brogan, 1991). Response categories were recoded in three categories considering



68

the low variability and non-normal distributions across the multiple response categories
(Corbetta, 2003). Difficulties getting pregnant were assessed using the question: “Did
you experience any challenges or difficulties getting pregnant?”. Responses were
recoded as (a) “yes, experienced difficulties” (which combined the original responses
“yes, experienced difficulties getting pregnant”; “yes, because did not have a sexual
partner at the time”; and “yes, because sexual partner is/was same-sex”); (b) “no, did
not have difficulties when trying to get pregnant”; or (c) “no, was not trying/planning
to get pregnant”. Feelings when finding out pregnancy were assessed by the question:
“How did it feel when you found out you were pregnant?”. Responses were recoded
as (a) “happy” (combined the responses “very happy to be pregnant” and “happy to be
pregnant”); (b) “not sure”; and (c) “unhappy” (combined the responses “unhappy to be
pregnant” and “very unhappy to be pregnant”). Feelings during pregnancy were
documented by the question: “How would you describe the time during your most
recent pregnancy?”. Responses were recoded as (a) “happy time” (combined the
responses “one of the happiest times of my life”, and “a happy time with a few
problems”); (b) “moderately hard time”; and (c) “very hard time” (combined the
responses “a very hard time”, and “one of the worst times of my life”). Feelings 12
months after pregnancy were documented by the question: “How would you describe
the 12 months after your most recent pregnancy (or less than 12 months if the
pregnancy was recent)?”. Responses were recoded as (a) “happy time” (combined the
responses “one of the happiest times of my life”, and “a happy time with a few
problems”); (b) “moderately hard time”; and (c) “very hard time” (“a very hard time”,
and “one of the worst times of my life”’). For each indicator, less than 3% of women
answered “don’t know”, “prefer not to answer” or did not respond to the question.

Those were considered as missing values and were excluded from analyses.
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Sociodemographic and pregnancy characteristics explaining class membership

Participant characteristics were compared across latent classes. Socio-demographic
characteristics included: ethnicity, education, sexual orientation, and household annual
income. Of note, except for ethnicity, these characteristics represented status at study
baseline, which could be years to decades after the maternity experience of interest
used to determine class membership. Characteristics related to the pregnancy of interest
included: timing of HIV diagnosis and use of ART in relation to the pregnancy of
interest; HIV  status of the other biological parent; previous
miscarriage/stillbirth/ectopic pregnancy; previous pregnancy termination; age at
delivery; type of delivery; delivery in Canada; HIV-status of the child and peripartum
depression (measured through the question “At any time during your most recent
pregnancy, or within 12 months after the end of your most recent pregnancy, did a

doctor, nurse, or other health care worker tell you that you had depression?”).

Statistical Analyses

Latent class analysis was performed using the Latent Gold software version
5.1(Vermunt and Magidson, 2016) and missing data were processed by the Full-
Information Maximum Likelihood. Consistent with recommendations of Tein, Coxe,
& Cham (2013), the optimal solution was chosen from three adjustment indices, the
Bayesian Information Criterion (BIC), the Sample Adjusted BIC (SABIC), and the
Boostrapped Lo-Mendell Rubin Test (BLMR). Fit indices of the latent class models
including 1 to 7 classes are shown in Table 5.1. The optimal solution was selected
based on the lowest BIC and SABIC indices. The 3-class solution had the lowest BIC
and SABIC, but closely followed by the 4-class solution. Then, BLMR tests (bootstrap
-2LL) showed that the 4-class solution better fit the data than the 3-class solution (-
2LL diff = 32.6865, p <.001). Additionally, a 5-class solution did not fit the data better
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than a 4-class solution (-2LL diff = 13.8213, p =.2400). Thus, the 4-class solution was

chosen.

Table 5.1. Participants’ socio-demographic characteristics (N = 905)

Women with HIV (N = 905) N (%)
Age at interview (mean, range) 44.8 (19-73)
Age at delivery (mean, range) 27.2 (11.8-52.6)
Years since last livebirth (mean, range) 18.1 (0.1-50.4)
Ethnicity
White 337 (37.2%)
African, Carribbean, Black 310(34.3%)
Indigenous 200(22.1%)
Other 58 (6.4%)
Sexual orientation
Heterosexual 817 (90.3%)
LGBTQQ! 88 (9.7%)
Education at interview
Lower than high school 167 (18.5%)
High school or higher 733 (81.0%)
Missing 5 (0.6%)
Household annual income at interview
Less than $20,000 571(63.1%)
$20,000 or higher 88 (9.7%)
Missing 26 (2.9%)

Notes: 'Lesbian, Gay, Bisexual, Two-Spirited, Queer, Questioning

Once the optimal solution was identified, the association of participants’ characteristics
with profile membership was examined using a bias-corrected three-step method
implemented in Latent GOLD 5.1 as the Step-3 submodule (Bakk, Tekle, & Vermunt,
2013; Vermunt and Magidson, 2016). Estimated means, probabilities and comparisons
across pairs of latent classes were reported (Vermunt and Magidson, 2016). These
paired comparisons were performed by applying a Bonferroni correction, adjusting p

values for a familywise Type 1 error rate set at 0.05.
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Results

Study Participants

Of the 1,422 women who completed the baseline CHIWOS questionnaire, 905
participants were eligible for these analyses. The mean age of participants at baseline
was 44.8 years [range: 19-73], and 37% identified as white, 34% as African, Caribbean,
and Black, and 22% as Indigenous (Table 5.2). The majority identified as heterosexual
(90%), had a level of education equivalent or higher than high school (81%) and had a
household annual income of less than $ 20,000 CAD (63%). The mean time since the
last pregnancy resulting in a live birth was 18.1 years [range: 0.1-50.4] and the mean
age at time of delivery was 27.2 years. At the time of their last pregnancy resulting in
a live birth, 70.8% were HIV-negative.
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Women with HIV (N = 905) N (%)
Difficulties getting pregnant
Yes, experienced difficulties 70 (7.7%)
No, did not have difficulties 464 (51.3%)
No, was not trying/planning pregnancy 370 (40.9%)
Missing 1(0.1%)
Feeling when found out pregnancy
Very happy to be pregnant 368 (40.7%)
Happy to be pregnant 215 (23.8%)
Not sure 134 (14.8%)
Unhappy to be pregnant 80 (8.8%)
Very unhappy to be pregnant 86 (9.5%)
Missing/Don’t Know/Prefer not to answer 22 (2.4%)
Feeling during pregnancy
One of the happiest times of my life 246 (27.2%)
Happy time with a few problems 292 (32.3%)
Moderately hard time 134 (14.8%)
A very hard time 135 (14.9%)
One of the worst times of my life 77 (8.5%)
Missing/Don’t Know/Prefer not to answer 21 (2.3%)
Feeling 12 months after pregnancy
One of the happiest times of my life 236 (26.1%)
Happy time with a few problems 257 (28.4%)
Moderately hard time 133 (14.7%)
A very hard time 162 (17.9%)
One of the worst times of my life 91 (10.1%)
Missing/Don’t Know/Prefer not to answer 26 (2.8%)

Descriptive analysis of maternity experience indicators

Half (51%) of the participants reported no difficulty getting pregnant, 41% were not

trying or planning pregnancy and only 8% reported difficulty getting pregnant. The

majority (65%) reported being happy when learning they were pregnant, 15% were not

sure of their feelings at this time, and 19% reported being unhappy. During pregnancy,

60% reported feeling happy, 15% reported it was a moderately hard time and 23%

mentioned it was a very hard time. In the 12 months following delivery, 54% of women

reported it was a happy time, 15% answered it was a moderately hard time, and 28%

mentioned it was a very hard time (Table 5.3).
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Table 5.3. Fit indices for the latent class analysis of maternity of women living
with HIV

No.oflatent 1 0 likelihood BIC* SABIC® Number of g opy R2
classes parameters

1 32652213 65849061 65594993 8 1,000

2 20468088 ~ 6009.3526 59553632 17 0.8124

3 2909.9777 59969617 59143897 26 0.7287

4 28936344 60255466 59143920 35 07040

5 28867238 60729967 59332594 44 07030

6 28779525 61167255 59484057 53 0.7847

7 28724729 61670377 59701352 62 07672

*Bayesian Information Criterion. "Sample-Adjusted Bayesian Information Criterion.
Bootstrap -2LL diff = 32.6865, p < .001, 4 vs 3 classes
Bootstrap -2LL diff = 13.8213, p = .2400, 5 vs 4 classes

Latent class analysis

The selected model represents four different classes of maternity experiences: “overall
I 6 9% &6

positive experience”, “positive experience with postpartum challenges”, “overall mixed

experience” and “overall negative experience” (Table 5.4).
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Table 5.4. Assignment probabilities by class

Positive
Overall  experience  Overall Overall
positive but mixed negative
. . . Wald )/
experience postpartum experience experience
challenges
Class membership probabilities (%) 40% 23% 14% 23%
Difficulties getting pregnant
Yes, experienced difficulties 0.10 0.10 0.03 0.05 122.1 <.001
No, did not have difficulties 0.68 0.63 0.24 0.27
No, was not trying/planning 0.22 0.27 0.73 0.68
pregnancy
Feeling when found out pregnancy
Happy 0.96 1.00 0.16 0.10 879 <.001
Not sure 0.03 0.00 0.61 0.23
Unhappy 0.01 0.00 0.23 0.67
Feeling during pregnancy
Happy time 0.98 0.63 0.46 0.01 238 <.001
Moderately Hard time 0.01 0.19 0.52 0.13
Very Hard time 0.01 0.18 0.02 0.86
Feeling 12 months after pregnancy
Happy time 0.96 0.21 0.54 0.21 35.8 <.001
Moderately Hard time 0.02 0.30 0.31 0.14
Very Hard time 0.02 0.49 0.15 0.65

The largest class, “overall positive experience”, represented 40% of participants. This
class was characterized by not having difficulties getting pregnant (68%) and happy
feelings through all stages of maternity (96% when finding out they were pregnant, 98%
during pregnancy, and 96% in the 12 fnonths postpartum).

The “po&itive experience with postpartum challenges™ class included 23% of women.
Similarly to the largest class, the majority (63%) reported having no difficulty getting
pregnant, and 100% were happy when finding out they were pregnant. However, time
during pregnancy was described as happy time by only 63% with 37% describing it as
hard times, and the majority (79%) here reported postpartum challenges.
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The “overall mixed experience” class included 14% of the sample. In this class,
maternity experience comprised both difficult and positive moments. In this class, the
majority of women did not plan pregnancy (73%), and most (61%) reported uncertain
happiness when finding out pregnancy. During pregnancy, 46% reported happy time
and 52% reported moderately hard times. In the 12 months after pregnancy, 54%
reported happy times and 31% moderately hard times.

The “overall negative experience” class represented 23% of the women. In this class,
a majority of women also did not plan pregnancy (68%), and a high proportion (67%)
reported feeling unhappy when finding out they were pregnant. The majority also
reported very hard times during pregnancy (86%) and in the 12 months after pregnancy
(65%).

Sociodemographic and pregnancy characteristics associated with class membership

Characteristics associated with profile membership are shown in Table 5.5. Mean age
at delivery was slightly higher in the “overall positive experience” group compared to
the “overall mixed experience” and “overall negative experience” groups (28.2 versus
25.6 and 26.1 years old respectively, p = 0.002). Women in the “overall negative
experience” class were more likely to report not knowing the HIV status of the other
biological parent than women in the “overall positive experience” class (39% versus
24%, p = 0.006). Women in the “positive experience with postpartum challenges” class
were more likely to have experienced a previous miscarriage, stillbirth or ectopic
pregnancy than women in the “overall positive experience” class and “overall negative
experience” class (52% versus 22% and 32%, p < 0.001). Women in the “overall
negative experience” class were more likely to have experienced previous pregnancy
termination than women in the “overall positive experience” class (47% versus 19%, p

< .001). Women in the “overall positive experience” class and the “overall mixed
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experience” class were significantly less likely to have experienced depression around
pregnancy than women in the “positive experience with postpartum challenges” class

and “overall negative experience” class (9% and 13% versus 30% and 37%, p <.001).
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Table 5.5. Sociodemographic and pregnancy characteristics explaining class

membership
Positive
Overall experience Overall Over?.ll
Total positive but mixed negative d
N (%) experience postr}x))artu experience experience  Wa p
0, 0,
400%  pallenges  140% 23.0%
23.0%

Socio-demographic variables
Education (lower than high school) 167(18.5%) 13.2 20.2 24.1 222 4.6 0.20
Sexual Orientation (LGBTQQ') 88 (9.7%) 49 11.1 11.8 154 4.1 0.25
Current household annual income (< 20,000 571(63.1%) 634 62.7 55.1 67.9 35 032
$CAD)
Ethnicity

White 337(37.2%) 28.2 385 46.2 46.1 121 021

African/Carribbean/Black 310 (34.3%) 45.8 33.0 19.8 244

Indigenous 200 (22.1%) 21.0 24.0 23.0 21.7

Other 58 (6.4%) 5.0 4.6 11.0 7.8
Variables related to maternity and HIV
Age at delivery (mean) 27.2 28.2* 27.5% 25.6° 26.1° 152 0.002
Timing of HIV diagnosis and use of ART?

HIV diagnosed before pregnancy, not on ART 52 (5.7%) 6.5 55 4.5 55 106  0.23

at beginning of pregnancy?

HIV diagnosed before pregnancy, on ART at 140 (15.5%) 19.2 12.4 14.3 12.9

beginning of pregancy?

HIV diagnosed during pregnancy 62 (6.9%) 3.7 13.1 0 10.0

HIV diagnosed after pregnancy 641 (70.8%) 69.4 67.7 81.2 70.2
HIV status of the other biological parent

HIV-negative 366 (40.4%) 45.6° 39.9* 37.72 33.6° 23.0 0.006

HIV-positive 90 (9.9%) 10.82 11.9° 10.52 6.1

Unknown 272 (30.1%) 24.3* 32.5% 27.1% 39.3¢

Not applicable- HIV was not yet discovered 169 (18.7%) 18.1° 14.8% 24.0* 20.3*

when I was last pregnant
Previous miscarriage/stillbirth/ectopic pregnancy 297 (32.8%) 21.7* 52.4° 32.5% 324° 26.8 <.001
Previous pregnancy termination 268 (29.6%) 18.8° 30.5% 30.7® 46.8° 351 <.001
Type of Delivery (caesarean) 231(25.5%) 23.8 28.1 244 26.7 0.9 0.83
Child not Born in Canada 217 24.0%) 32.6 222 11.9 18.3 5.4 0.14
Result HIV Baby

HIV-negative 336 37.1%) 36.0 383 35.0 39.2 6.8 0.34

HIV-positive 26 (2.9%) 2.8 4.6 1.2 22

Not tested 524 (57.9%) 593 54.8 61.6 56.3
Depression post-partum 180 (19.9%) 8.5* 29.8 13.2% 36.7° 47.1 <.001

Note: Proportions and means not sharing superscript statistically differ at p < 0.008 in post hoc
pairwise comparisons (adjusted value for a familywise Type 1 error rate set at .05)
1. Lesbian, Gay, Bisexual, Two-Spirited, Queer, Questioning
2. Antiretroviral treatment (ART)
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Discussion

This is a unique study exploring the diversity of previous maternity experience reported
from a large cohort of women with HIV. Four distinct patterns of previous maternity
experience were identified through latent class analyses: “overall positive experience”
(40%), “positive experience with postpartum challenges” (23%), “overall mixed
experience” (14%), and “overall negative experience” (23%). The majority (70.8%) of

women were diagnosed with HIV after the pregnancy of interest.

We did not identify any significant association between HIV serological status of
women at time of pregnancy and class membership, suggesting that HIV diagnosis was
not a strong determinant of the reported early motherhood experience. This finding was
also previously observed by the Ontario HIV Fertility Research Team (Loutfy, et al.,
2012). However, we can question the sociostructural context (inequalities, poverty,
stigmatization) in which women were at the time of pregnancy, a context that probably
contributed to making them vulnerable to HIV(Logie et al., 2017; Loutfy, et al., 2017).

Women reporting a more positive experience were more likely to be older at the time
of pregnancy than women reporting some challenges. As Beets (2006) previously
suggested, older women are probably better equipped to cope with maternity due to
higher maturity, education, and chances of being employed and financially self-
sufficient . Also, as Logie and Gadalla (2009) described, younger women report more
stigma than older ones, and stigma also tends to reduce social support, increasing the
risk for social isolation. Women who experienced an overall positive experience with
postpartum challenges had more frequently lived a previous miscarriage, stillbirth, or
an ectopic pregnancy than women who experienced other patterns. Indeed, it was

previously reported that negative experiences may create symptoms of hypervigilance



79

and stress during pregnancy particularly affecting the last trimester and the period after
birth (O’Leary, 2009).

Other researchers previously reported the importance of motherhood (Kennedy, et al.,
2014), and the positive impact of maternity in the lives of women with HIV (D'Auria,
etal., 2006; Logie, et al., 2017; Shambley-Ebron and Boyle, 2006; Toupin, et al., 2018).
Discussing reproductive goals should be part of HIV routine care of women with HIV
(WHO, 2017). Recognition of the potential challenges previously experienced, even if
prior to HIV diagnosis, and identifying risk factors for challenges may help provide a
more adapted counselling and support throughout early motherhood. Finally, we
founded that a higher proportion of women in the “Overall negative experience” class
did not know the HIV status of the other biological parent. This result may reflect a
more unstable relationship status at the time of pregnancy and potential lower support
from the partner. We did not have information on marital status at the time of the last
pregnancy. Byamugisha, Tumwine, Semiyaga, & Tylleskar (2010) studied the
engagement of male partners with their wives as part of an HIV prenatal prevention
program in Uganda. They found that the fear of disclosing their HIV status was
associated with less commitment to their wives. Women in the “Overall negative
experience” class were also more likely to have lived pregnancy terminations before
the index pregnancy. Considering that the indicators for this group included a larger
proportion of pregnancies being unplanned and feeling unhappy when finding out
about pregnancy, our findings highlight a striking need to improve discussions and

accessibility to contraception for all women, as soon as sexual activity begins.

There are limitations to this study. The last live pregnancy occurred 18 years ago on

average, which might introduce recall bias, which we would expect to overestimate
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happiness around early maternity. Social desirability bias is also likely contributing as
the questionnaire was administered by another woman, and motherhood is subject of a
strong normative discourse where it “should be a happy moment” (Douglas and
Michaels, 2004). Women whose most recent pregnancy ended with non-live birth
outcomes were excluded to better measure feelings around the post-partum period.
However, this may provide an overinflated estimate of positive outcome than truly
exists around all pregnancies. Education, sexual orientation, and current household
income were measured at time of interview and not at time of pregnancy, but it can

reflect the socio-economic context in which women were at their last pregnancy.

Our results highlight the need to discuss reproductive goals as part of primary care for
all women of reproductive age to either better prevent unwanted pregnancies or support
desired maternity. Contraception should be discussed and chosen to respond to the
need of each woman, and adapted to their life stage. Health care providers should
initiate these discussions, and also offer pre-conception counselling, discuss potential
challenges that may occur during early maternity and present potential resources to
women before pregnancy and throughout early maternity. Discussions should consider
previous experiences of pregnancy (including termination), to identify needs of closer
follow-up during pregnancy and post-partum. Many women faced postpartum
challenges, emphasizing the importance of close postpartum care. Health care during
these intense and sometimes stressful times should include open and non-stigmatising
questioning on feelings and social support, avoiding assumptions of happiness, and the
follow-up should be adapted accordingly to provide care that best corresponds to the

need of each woman and her personal experience.
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CHAPITRE VI

DISCUSSION

La présente étude est novatrice car elle a permis de mettre en relief la diversité des
expériences antérieures de maternité chez les femmes vivant avec le VIH. Les résultats
ont aussi permis de mieux comprendre les déterminants et les enjeux entourant ces
expériences. Ces résultats aident a réfléchir aux actions a mettre en place afin de
soutenir les femmes dans leur projet de maternité, de contribuer a réduire les effets
négatifs potentiels de ces expériences et d’offrir un meilleur soutien dans la réalisation

d'un tel projet.

Le premier objectif de ce mémoire était de décrire, a I’aide de I’analyse de classe latente,
les divers patrons décrivant les expériences antérieures de maternité chez les femmes
vivant avec le VIH et ayant eu au moins une naissance vivante, qu’elle ait eu lieu avant
ou apres leur diagnostic. L’enquéte s’attardait a la derniére naissance vivante de ces
femmes. L’analyse a permis d’identifier quatre patrons distincts d’expériences de
maternité. La premiére classe identifiée rapportait une expérience globalement positive,
la deuxiéme classe caractérisait une expérience positive mais avec une période difficile
aprés I’accouchement, la troisiéme classe qualifiait une expérience globalement

modérée et la derniére classe concernait une expérience globalement négative.

Le second objectif de ce mémoire visait a identifier les caractéristiques de nature bio-

psycho-sociale associées aux patrons d’expériences antérieures de maternité identifiés
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par I’analyse de classe latente. Les variables suivantes ont été associées aux divers
patrons : 1’age a I’accouchement, le statut sérologique inconnu du partenaire,
I’expérience de fausse couche/mortinaissance/grossesse ectopique antérieure,
I’expérience d’interruption de grossesse (volontaire ou non) et la dépression post-

partum.

Les sections suivantes présenteront tout d’abord les caractéristiques des expériences
antérieures de maternité des femmes vivant avec le VIH, toutes classes confondues,
puis les quatre classes d’expériences de maternité antérieures seront ensuite discutées

selon un ordre partant du péle positif jusqu’au pdle négatif.

6.1 Caractéristiques de I’expérience de maternité antérieure des femmes vivant
avec le VIH toutes classes confondues

Certaines observations méritent d’étre relevées au niveau de 1’échantillon total des
femmes vivant avec le VIH incluses dans notre étude. En premier lieu, pour la majorité,
les femmes ont mentionné ne pas avoir eu de difficultés a devenir enceintes. En effet,
seulement 3% a 10% des femmes ont mentionné des difficultés dans chaque classe
(pres de 8% pour I’échantillon total). Cette proportion est moindre a ce que Zhang et
al. (2012) avaient observé dans leur étude auprés de 490 femmes vivant avec le VIH
(17%). Les difficultés a devenir enceinte ne semblaient pas étre un facteur discriminant
entre I’expérience antérieure positive ou négative de la grossesse chez les femmes
interrogées dans la présente étude. On peut toutefois constater que la planification de
la grossesse semblait davantage au centre de 1a question (41% pour I’échantillon total).
Le fait de ne pas planifier la grossesse semblait teinter ’expérience de maternité
comme I’avaient aussi constaté Loutfy et al. (2012). Dans cette derniére étude, la
grande majorité des femmes vivant avec le VIH qui avaient planifié leur grossesse

(92%) comparées aux femmes vivant avec le VIH qui avaient eu une grossesse non
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planifiée (49%) rapportaient avoir été heureuses ou trés heureuses pendant cette
période de leur vie. Dans la présente analyse, comme les femmes des deux classes plus
pres du pole négatif de I’expérience de maternité n’avaient pas planifié leur grossesse,
on peut avancer que la non planification de la grossesse semblait étre un facteur ayant
pu influencer I’expérience de maternité antérieure des femmes vivant avec le VIH de

fagon négative.

En deuxiéme lieu, un autre constat qui reléve de I’échantillon total réside dans le fait
que la derniére grossesse vivante pour la majorité des femmes interrogées (71%) s’était
produite avant d’avoir le diagnostic de VIH. 1l faut toutefois noter que, dans nos
analyses, le statut sérologique des femmes au moment de la grossesse n’a pas été
associé ni a I’une, ni a I’autre des classes. Comme Loutfy et al. (2012) I’ont soulevé
auparavant, le statut sérologique de la femme au moment de sa grossesse ne suffirait
pas a expliquer le sentiment de bonheur éprouvé ou non lorsque la grossesse n’est pas
planifiée. On peut toutefois se questionner sur le contexte sociostructurel (inégalités,
pauvreté, stigmatisation) dans lequel se trouvaient les femmes au moment de la
grossesse, contexte qui aurait pu contribuer a leur vulnérabilité au VIH (Carter et al.,
2017b).

En troisiéme et dernier lieu, dans notre étude, la proportion de femmes ayant mentionné
avoir vécu une période heureuse dans les douze mois suivant I’accouchement (54,5%)
correspond & l’intervalle de ce que d’autres auteurs ont déja rapporté chez une
population de femmes vivant avec le VIH (30% dans Chitra et Gnanadurai (2015) et
65% dans Diagne Gueye et al. (2007)). La transition a la maternité est toutefois liée a

de nombreux enjeux dans les douze mois suivant I’accouchement.
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6.2 Caractéristiques de I’expérience de maternité antérieure des femmes vivant
avec le VIH pour chaque classe

6.2.1 Classe 1 : expérience globalement positive

L’expérience globalement positive (40% de I’échantillon) était qualifiée par 1’absence
de difficultés a devenir enceinte (68%), un sentiment heureux lorsque les femmes ont
appris qu’elles étaient enceintes (96%), une période heureuse durant la grossesse (98%)
et une période heureuse dans les 12 mois suivant ’accouchement. Les femmes de cette
classe étaient significativement plus dgées que les femmes des classes «expérience
globalement modérée» et «expérience globalement négative» au moment de
I’accouchement. Elles étaient également moins nombreuses a avoir un partenaire (autre
parent biologique pour I'enfant) dont le statut sérologique était inconnu et a avoir vécu
une fausse-couche, un enfant mort-né ou une grossesse ectopique que les femmes de la
classe «expérience positive mais période difficile aprés I’accouchementy. Elles étaient
aussi moins susceptibles d’avoir vécu une interruption de grossesse (volontaire ou non
volontaire) que les femmes de la classe «expérience globalement négative». Finalement,
elles étaient statistiquement moins nombreuses a avoir souffert de dépression post-
partum que les femmes des classes «expérience positive mais période difficile apres

I’accouchement» et «expérience globalement négative».

Les femmes de cette classe étaient significativement plus 4gées que celles des autres
classes. Cela peut s'expliquer par le fait que les femmes plus dgées tendraient a étre
plus scolarisées et donc, mieux outillées pour faire face a la maternité, puisqu'elles
auraient acquis plus de maturité et bénéficieraient d'une meilleure sécurité sociale
(Beets, 2006) que les femmes d’un plus jeune 4ge au moment de 1’accouchement. De
plus, les femmes plus dgées semblaient plus susceptibles d'étre employées et

financiérement autonomes (Beets, 2006), ce qui peut témoigner des conditions socio-
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économiques plus favorables dans lesquelles elles ont vécu leur grossesse et accueilli
leur enfant. L’hypothése basée sur les théories féministes s’appuie sur la maternité
comme source de pouvoir pour expliquer ici qu’elle était considérée comme un
événement trés valorisé chez les femmes de cette classe (Descarries-Bélanger et Roy,
1988; Kinser, 2010; Reveyrand-Coulon, 1993). La typologie de Toupin (2015) va dans
le méme sens en établissant que la maternité peut apparaitre comme une réalisation
sociale dans laquelle la procréation est sacrée, la grossesse est considérée comme une
force relevant du mythique et la maternité apporte une légitimité et la consolidation
d’un statut social chez les femmes vivant avec le VIH. Toujours selon cette typologie,
ces femmes se reconnaitraient la capacité : « : 1) [d’Jaccomplir les tdches ménageéres ;
2) [d’]offrir des soins de qualité et répondre aux exigences de la famille ; 3) [de]
maintenir des liens affectifs et un climat de sécurité au sein du foyer ; 4) [de] faire des
sacrifices pour 1’éducation et la survie des enfants et ; 5) [de] transmettre les valeurs et
les repéres sociaux et idéologiques aux enfants, incluant les normes liées a la féminité
et a la masculinité ». La maternité renverrait a une expérience de pouvoir (Arendell,
2000; Lavergne et al., 2003; Oberman et Josselson, 1996; Woollett et Marshall, 2001)
et a la reconnaissance sociale (Reveyrand-Coulon, 1993), ce qui pourrait expliquer, en
partie, pourquoi les femmes de cette classe ont vécu une expérience qui semblait

globalement positive.

Une autre hypothése soutenue par la théorie du coping (Hartmann, 2008; Lazarus et
Folkman, 1984; Paulhan, 1992) peut également faire 1’objet d’un questionnement quant
aux capacités d’adaptation des femmes de cette classe a la maternité. Considérant que
les femmes évalueraient leur expérience comme globalement. positive, la maternité ne
serait pas vue comme une menace pour le bien-étre global ou du moins, ces femmes
percevraient leurs ressources comme suffisantes pour faire face a cette expérience. Les

caractéristiques personnelles des femmes (4ge avancé) ainsi que les caractéristiques
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environnementales (connaissance du statut sérologique du partenaire) seraient aussi des
aspects qui auraient pu contribuer a I’évaluation positive de I’expérience de maternité
par I’hypothése que les femmes de cette classe étaient mieux outillées pour y faire face

(ex. meilleur soutien social).

6.2.2 Classe 2 : expérience positive mais période difficile aprés I’accouchement

L’expérience de maternité positive mais avec une période difficile aprés
I’accouchement (23% de 1’échantillon) était qualifiée par 1’absence de difficulté a
devenir enceinte (63%), un sentiment heureux lorsque les femmes ont appris qu’elles
étaient enceintes (100%), une période heureuse durant la grossesse (63%) mais une
période de modérément difficile (30%) a trés difficile (49%) dans les 12 mois suivant
I’accouchement. Les femmes de cette classe étaient statistiquement plus nombreuses a
avoir vécu une fausse-couche, une grossesse ectopique ou avoir accouché d’un enfant
mort-né que les femmes des classes «expérience globalement positive» et «expérience
globalement négative». Elles semblaient également plus susceptibles d’avoir souffert
de dépression post-partum que les femmes de la classe «expérience globalement

positive».

Une des hypothéses soulevées pour expliquer le vécu de maternité des femmes de cette
classe réside dans le fait que pour certaines femmes ayant vécu un deuil périnatal, il est
possible qu’un sentiment de stress et d’hypervigilance se soit installé (Callister, 2006)
dans la crainte de vivre un autre déces, particulierement au dernier trimestre et aprés la

naissance de la grossesse subséquente (O’Leary, 2009; Sevén, 2005).

D’autres hypothéses peuvent illustrer comment les femmes de cette classe, qui ont eu
une période post-partum plus difficile et qui ont vécu un traumatisme engendré par la

perte d’un enfant dans le passé étaient susceptibles de développer une dépression post-
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partum. La période post-partum est, pour les femmes, sans égard au VIH, un moment
plus difficile puisque la croyance populaire veut que ce soit les méres qui soient en
charge des soins a I’enfant (Arendell, 2000; Rennie Forcey, 1994). 1l est possible que
les femmes devant affronter de nouvelles responsabilités, en plus d’assumer de
nouvelles taches, se soient retrouvées impuissantes devant cet énorme fardeau et, qu’en

I'absence de soutien social, I’impuissance ait dégénérée en dépression.

Un autre élément en lien avec la responsabilité est que, pour plusieurs femmes,
expérimenter la maternité peut devenir la condition du sentiment d'accomplissement
(Liegio Matao et al., 2014; Toupin, 2015), ce qui permettrait une plénitude
émotionnelle et physique (Phoenix et Woollett, 1991) et procurerait une valorisation
sociale liée a leurs «habiletés maternelles innées» (Toupin, 2015). Autrement dit, les
femmes pourraient s’attendre a ce que la maternité leur apporte un sentiment
d’accomplissement et qu’elles puissent accomplir leurs tiches maternelles avec aisance
et sans difficulté. Toutefois, la lourdeur de la soudaine responsabilité d’avoir un enfant,
ainsi que I’investissement continu auprés de celui-ci auraient pu étre vécus comme une
expérience de responsabilité immense. Cela aurait pu créer un épuisement dont la
dépression post-partum en serait le résultat. D’ailleurs, plusieurs auteurs ont noté que
la dépression post-partum était associée a des effets néfastes sur la santé, incluant des
stratégies d’ajustement inadaptées, et ultimement, des conséquences sur le lien
d’attachement avec I’enfant (Jackson et al., 2008; Kowal et al., 2008; Teissédre et
Chabrol, 2004; Tissot et al., 2011; Williams et al., 2005).

Une autre hypothése liée a la théorie du coping (Hartmann, 2008; Lazarus et Folkman,
1984; Paulhan, 1992) pourrait expliquer en quoi la période aprés 1’accouchement est
plus difficile. Les femmes peuvent s’étre senties dépassées par les événements
(dépassant leurs ressources) pour faire face a la fois a leur nouveau role et a leurs

nouvelles responsabilités. Au niveau des caractéristiques personnelles, les informations
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sur les femmes sont limitées au fait d’avoir vécu un deuil en lien avec la maternité par
le passé et au développement d’une dépression post-partum. Ce deuil passé aurait pu
fragiliser les méres lors de la derniére grossesse résultant en une naissance vivante et
contribuer a ce qu'elles évaluent de fagon plus négative I’expérience de maternité aprés

I’accouchement.

6.2.3 Classe 3 : expérience globalement modérée

L’expérience globale modérée de la maternité est qualifiée par I’absence de
planification de la grossesse (73%), un sentiment incertain lorsque les femmes ont
appris qu’elles étaient enceintes (61%), une période heureuse (46%) a modérément
difficile (52%) durant la grossesse et une période heureuse (54%) a modérément
difficile (31%) dans les 12 mois suivant I’accouchement. Les femmes de cette classe
étaient significativement moins agées que les femmes de la classe «expérience
globalement positive» et elles étaient moins susceptible de développer une dépression
post-partum que les femmes de la classe «expérience globalement négativey.
L’expérience de maternité vécue ici semblait plus nuancée, composée a la fois de
moments positifs et a la fois de difficultés. C’est la classe ou I’on retrouvait la plus

faible proportion de femmes de 1’échantillon, soit 14%.

Elles ont affirmé qu’elles n’étaient pas certaines de leur réaction lorsqu’elles ont appris
leur grossesse. On peut émettre I’hypothése que le fait que la grossesse n’ait pas été
planifiée explique que certaines femmes seraient a la fois heureuses de la nouvelle et
en méme temps, particuliérement anxieuses quant a la charge des responsabilités

associée au fait de devenir parent.

Considérant que les femmes qui se retrouvent dans cette classe étaient

significativement plus jeunes que les femmes ayant vécu une expérience globalement
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positive, leur préparation a la grossesse aurait pu étre moins planifiée et cela pourrait
expliquer leur réaction lorsqu’elles ont appris qu’elles étaient enceintes. Toutefois,
comme elles sont beaucoup moins susceptibles de développer une dépression post-
partum que les femmes qui ont vécu une expérience globalement négative, on peut
penser que les femmes de cette classe étaient mieux outillées ou avaient des capacités

d’adaptation plus développées pour s’ajuster a la nouvelle expérience de maternité.
p p ppces p 1] p

Pour faire un lien avec la théorie du coping (Hartmann, 2008; Lazarus et Folkman,
1984; Paulhan, 1992), les femmes de cette classe ont dii composer avec la grossesse,
sans I’avoir planifiée et elles ont dii s’adapter a leur nouvel état. On connait trés peu
les caractéristiques personnelles de ces femmes, mais on peut tout de méme émettre
I’hypothése qu’elles possedent une grande force d’adaptation. On peut également se
questionner a savoir si le soutien social aurait eu un effet modérateur sur l'adaptation
de ces femmes a l'expérience de la maternité. En effet, le soutien social serait
susceptible de jouer un role non négligeable dans la gestion des difficultés liées a la

maternité et a la gestion des nouvelles responsabilités.

6.2.4 Classe 4 : expérience globalement négative

L’expérience globale négative est qualifiée par I’absence de planification de la
grossesse (68%), un sentiment malheureux lorsque les femmes ont appris qu’elles
étaient enceintes (67%), une période tres difficile (86%) durant la grossesse et une
période tres difficile (65%) dans les 12 mois suivant I’accouchement. Les femmes de
cette classe étaient significativement moins agées que les femmes de la classe
«expérience globalement positive» et elles étaient plus nombreuses a avoir un
partenaire dont le statut sérologique était inconnu (I’autre parent biologique) que les
femmes de la classe «expérience globalement positive». Elles étaient aussi

significativement plus nombreuses a avoir eu une interruption de grossesse (volontaire
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ou non) que les femmes de la classe «expérience globalement positive» et elles étaient
plus susceptibles de souffrir de dépression post-partum que les femmes des classes

«expérience globalement positive» et «expérience globalement modérée».

Les résultats de ce mémoire supportent les résultats de 1’étude rétrospective de Loutfy
et al. (2012) aupres de femmes vivant avec le VIH, qui suggérent que le fait de planifier
la grossesse influencerait positivement I’expérience de maternité (Loutfy ef al., 2012)
et vice-versa. En ce sens, le présent mémoire démontre que la grossesse non planifiée
influencerait négativement I’expérience de maternité. La planification de la grossesse
semblerait donc étre un élément central dans le reste du déroulement de la grossesse.
Le fait de ne pas avoir planifié la grossesse pourrait aussi témoigner du non-désir
d’avoir un enfant a ce moment. Un p;lus jeune dge a ’accouchement des femmes de
cette classe semblerait aussi affecter négativement les sentiments des femmes quant a
la maternité (avant, pendant et apres la grossesse). L’étude de Logie et Gadalla (2009)
ont constaté qu’étre plus jeune (en contexte de VIH) était associé a une plus grande

stigmatisation et a un faible soutien social.

Les femmes de cette classe étaient plus nombreuses & avoir vécu une interruption de
grossesse et a ne pas connaitre le statut sérologique de leur partenaire (I’autre parent
biologique). L’étude de Byamugisha et al. (2010) soutenait qu’un plus faible
engagement envers le partenaire était associé a la non-divulgation du statut sérologique
a celui-ci. On pourrait ainsi se questionner sur le niveau de communication et
d'engagement des femmes de cette classe avec leur partenaire. Aucune donnée sur le
statut marital ne permet d’apporter des conclusions quant au niveau d’engagement
(couple, marié, séparé, partenaire d’un soir, etc.), ni aux conditions dans lesquelles
’enfant a été congu, mais on peut faire I’hypothése que les femmes de cette classe ont
appris qu’elles étaient enceintes 3 un moment ou la maternité n’était pas une priorité.

La proportion significative de femmes dans cette classe par rapport aux trois autres
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classes a avoir vécu une interruption de grossesse pourrait étre un indice de la
désirabilité de la grossesse. De plus, I’interruption de grossesse demeure une option
importante dans les cas de grossesse non désirée (manque de contraception, échec
contraceptif, agression sexuelle, absence de partenaire aidant, difficultés financiéres,
maladie génétique, malformation grave du feetus ou problémes de santé maternelle)

(Sabourin et Burnett, 2012).

La maternité serait alors considérée comme trés menagante pour le bien-étre global,
selon la théorie du coping (Hartmann, 2008; Lazarus et Folkman, 1984; Paulhan, 1992),
impliquant une désorganisation dans leur vie. On peut faire I'hypothése que la
dépression post-partum pourrait alors découler des caractéristiques personnelles
(jeune &ge, dépression post-partum) et de caractéristiques environnementales

(interruption de grossesse) moins propices a 1’adaptation a la maternité.

6.3 Implications pour I’intervention

Tel que discuté pour chacune des classes (expérience globalement positive, expérience
positive mais période difficile aprés 1’accouchement, expérience globalement modérée
et expérience globalement négative), les interventions devraient prendre en
considération la diversité des expériences antérieures de maternité afin de mieux cerner
les expériences de maternité en général et apporter un meilleur soutien aux femmes
susceptibles de vivre des difficultés dans la réalisation du projet de maternité. Plus
précisément, les interventions devraient pouvoir favoriser le développement de
stratégies d’adaptation pour faire face a la maternité. Ainsi, un counselling pré-
conception pour la planification des naissances devrait faire 1’objet de plus d’attention,
particuliérement pour les femmes expérimentant des contextes de vie plus difficiles.

Comme certaines femmes de cette étude deviennent enceintes sans 1’avoir planifi€ ou
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I’avoir désiré, les interventions pourraient considérer d’adopter un approche plus
adaptée aux discussions sur la contraception et les désirs de grossesse auprés des

femmes vivant avec le VIH (Kaida et al., 2017).

Les interventions devraient aussi valoriser les forces et habiletés des méres, en contexte
ou non de VIH, et les orienter vers des ressources de counselling individuel ou en
groupe, leur permettant d’obtenir un soutien social approprié. Le soutien social
semblerait étre un facteur favorisant une meilleure adaptation aux changements
qu’impliquent la maternité. La formation de groupes de soutien pendant et aprés la
grossesse permettraient aux femmes de briser I’isolement, tout en développant des
stratégies adaptées a leur situation. De plus, comme la période post-partum semble plus
difficile pour certaines femmes, il serait primordial d’assurer un bon suivi post-
grossesse touchant autant au c6té médical (pour les complications a la suite de
I’accouchement, par exemple) qu’au c6té psychosocial (traumatismes antérieurs liés a
la maternité¢, informations sur la dépression post-partum et suivi de 1’état

psychologique) auprés de ces femmes.

Comme la dépression post-partum est associée a des effets néfastes sur la santé,
généralement une moins bonne santé, une moindre qualité de vie, des stratégies
d'ajustement inadaptées, une utilisation des services et des ressources plus fréquentes
et des conséquences négatives sur le lien d’attachement avec le nourrisson (Jackson et
al., 2008; Kowal et al., 2008; Teissédre et Chabrol, 2004; Tissot et al., 2011; Williams
et al., 2005) et considérant qu’un bon soutien est corrélé négativement avec la
marginalisation (Logie et Gadalla, 2009), le fait d’obtenir un soutien adéquat autant de
la part des professionnels de la santé que de I’entourage pourrait avoir un effet

bénéfique sur I’expérience de maternité.
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En lien avec les approches féministes discutées, comme certains stéréotypes liées a la
maternité, en outre les notions entourant le fait d’étre une « bonne mére » ou une «
mauvaise meére », , les interventions devraient s’attarder a sensibiliser les femmes et a
les outiller face aux normes sociales qui les campent dans un réle pouvant les opprimer.
Les interventions destinées aux femmes vivant avec le VIH devraient donc s’articuler
autour de ’approche d’empowerment. L’objectif ici serait de permettre a ces femmes
ainsi qu’aux femmes de la population générale de se questionner et d’adopter un esprit
critique face au poids des normes sociales entourant les pratiques maternelles (et le
poids du jugement social face a la maternité en contexte de VIH). Ces interventions
appuieraient 1I’expérience unique de maternité de chaque femme et leur redonneraient
le pouvoir de vivre leur expérience de maternité comme elles 1’entendent. Ainsi
I’atteinte des standards de « bonne mére » représenteraient un moins grand enjeu pour

la santé mentale des femmes.

6.4 Limites de la présente étude

Considérant le fait que les données de cette étude proviennent d’un questionnaire sur
la santé sexuelle et reproductive des femmes vivant avec le VIH au Canada, et qu’il
s’agit de données secondaires, certaines données quant aux difficultés rencontrées par
les femmes de I’échantillon dans le cadre de leur grossesse et qui auraient pu éclairer
grandement |’appartenance aux classes, n’ont pas été collectées (ex. difficultés
conjugales, complications de grossesse, contexte de conception du bébé, etc). D'autre
part, des données pertinentes ont été recueillies quant a la qualité de vie, a la santé
mentale, a la résilience, a la stigmatisation, a la consommation de drogues, au travail
du sexe et au soutien social, mais ces données ne concordaient pas temporellement au
moment de la grossesse de référence. En effet, dix-huit années en moyenne s’étaient

écoulées entre la passation du questionnaire et la derniére grossesse vivante donc
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aucune temporalité n’était possible (sauf pour les variables socio-démographiques
présentées qui sont des variables plutdt stables dans le temps). De plus, comme la
majorité des femmes de 1’échantillon avaient regu leur diagnostic au VIH aprés leur
grossesse, il pouvait apparaitre difficile de tirer des conclusions sur la maternité en
contexte de VIH. Toutefois, le moment du diagnostic (avant, pendant ou aprés la
grossesse) ne s’est pas avéré comme un élément significatif pour expliquer les
sentiments associ€és a une expérience positive ou négative de la maternité. Ceci
implique que ce n’était pas nécessairement le diagnostic au VIH qui était en jeu mais

davantage le contexte de vulnérabilité entourant les femmes qui ont été interrogées.

De plus, des limites liées a la désirabilité sociale doivent étre soulevées. En effet,
comme le questionnaire était administré par une paire associée de recherche en face-a-
face avec la participante, il se peut que les participantes aient sous-estimé les effets ou
les émotions plus négatives qu’elles auraient pu vivre au moment de la derniére
grossesse vivante. De plus, en considérant I’écart temporel entre la derniére grossesse
vivante et le moment du questionnaire, certains biais de mémoire auraient pu affecter
l'autorapport de I’expérience de maternité des femmes participantes, créant un certain

écart entre l'expérienece telle que racontée et I'expérience telle que vécue.

6.5 Implications pour la recherche

D’autres recherches abordant la diversité des expériences de maternité devraient tenir
compte de facteurs individuels (qualit¢ de vie, santé mentale, résilience, etc.) et
contextuels (violence, stigmatisation, consommation de drogues, travail du sexe,
soutien social) pour apporter davantage de précision aux résultats du présent mémoire.
De plus, certaines caractéristiques (personnelles et environnementales), telles que

proposées par les théories de coping (Hartmann, 2008; Lazarus et Folkman, 1984;
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Paulhan, 1992) et liées temporellement & la grossesse de référence, devraient étre
intégrées aux modeles de maternité trouvés dans notre étude. A titre d’exemple, des
variables comme la stabilité économique, la santé mentale, la violence relationnelle et
conjugale ainsi que la stigmatisation vécue pourraient étre incluses dans le modéle dans
le cadre d’une recherche subséquente. Des recherches qualitatives pourraient aussi étre
menées, a partir des données de la présente étude, en soumettant les différentes
expériences de maternité en groupes de discussion pour bonifier les explications quant
aux facteurs liés aux expériences de maternité. Des analyses spécifiques aux femmes
vivant avec le VIH ayant eu une grossesse vivante aprés leur diagnostic au VIH
devraient étre menées pour comprendre comment s’articule la maternité en contexte de

VIH et comparer les résultats avec ceux du présent mémoire.



CONCLUSION

Le présent mémoire a tenté de démontrer que 1’expérience de maternité antérieure était
plurielle chez les femmes vivant avec le VIH. La force et I’originalité de cette étude
réside dans I’approche méthodologique utilisée pour caractériser les expériences
antérieures de maternité. En effet, en adoptant une approche centrée sur les personnes
plutdt que sur les variables, les analyses de classe latente ont permis de mettre en relief

cette diversité et la caractériser.

Le premier objectif du mémoire était de décrire les divers patrons d’expériences de
maternité antérieures chez des femmes vivant avec le VIH ayant eu au moins une
naissance vivante, par une analyse de classe latente. Quatre patrons distincts
d’expériences de maternité ont été identifi€s, démontrant que cette expérience n’était
pas vécue de fagon uniforme chez toutes les femmes. La premiére classe identifiée
proposait une expérience globalement positive, la deuxiéme positive mais avec une
période difficile aprés I’accouchement, la troisiéme était globalement modérée et la
derniére était globalement négative. Le second objectif était d’identifier les
caractéristiques de nature bio-psycho-sociale associées aux patrons d’expériences de
maternité antérieures identifiés par 1’analyse de classe latente. Les résultats ont
démontré que quatre facteurs avaient influencé I’expériences de maternité antérieures
des femmes vivant avec le VIH de I’échantillon soit ’age a I’accouchement, le statut
sérologique inconnu du partenaire, avoir vécu une grossesse résultant en mortalité,
avoir vécu une interruption de grossesse (volontaire et non-volontaire), et qu’un facteur
avait €té influencé par I’expérience de maternité, soit la dépression post-partum.

Certains de ces facteurs ont été associés a 1a maternité en contexte de VIH dans d’autres
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études (planification de la grossesse dans Loutfy et al. (2012); dépression post-partum
dans Chitra et Gnanadurai (2015)), mais notre étude a permis de dégager qu’un plus
jeune age a ’accouchement, I’ignorance du statut sérologique du pai'tenaire, ainsi que
les expériences de grossesses difficiles antérieures (interruption de grossesse et
mortalité) influengaient significativement et négativement la fagon dont les femmes

entrevoyaient et vivaient leur expérience de maternité.

Un constat important relativement au moment du diagnostic au VIH par rapport a la
grossesse (avant, pendant ou apres la grossesse) a été soulevé. En effet, il semblerait
que le moment du diagnostic n’ait pas eu d’influence sur le fait de vivre une expérience
de maternité positive ou négative. Comme toutes les femmes de 1’échantillon sont
devenues séropositives 8 un moment ou a un autre, les résultats de la présente étude
témoignent plut6t du contexte de vulnérabilité dans lequel les femmes sont devenues
séropositives. Dans le cas de la maternité comme dans celui du VIH, certaines femmes
sembleraient trés résilientes et auraient des capacités d’adaptation plus développées
que d’autres. D’autres recherches devraient alors se pencher sur les facteurs personnels
des femmes qui leur permettraient de bien s’adapter a une situation (comme la
maternité) méme en contexte de vulnérabilité et développer des programmes
d’intervention inspirés de ces résultats. De plus, des programmes de soins et de soutien
périnatal en contexte de vulnérabilité au VIH devraient étre mis en place et orientés

vers le soutien social et I’empowerment.
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APPENDICE B

FORMULAIRES DE CONSENTEMENT (VERSION EN FRANCAIS ET
VERSION EN ANGLAIS)
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