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Préface

Ce rapport est 1e*8°que le LASDEL consacre au VIH/SIDA & Niamey, densadre
de sa collaboration de longue durée avec SOLTHIPorte plus particuliérement sur le vécu
des PVVIH, et les relations que ceux-ci entretiehagec leur famille et leur entourage.

Ce théme avait déja été étudié dans d'autres geyains’, mais jamais au Niger. Les
entretiens réalisés par Aissa Diarra, Adamou Moumddahaman Moha, Oumarou Issaka et
Abdoulaye Ousséini confirment le poids omniprésknta stigmatisation (ou de la crainte de
la stigmatisation) ; les traumatismes et angoidg&s a I'annonce apres dépistage ; les
difficultés que rencontrent les PvVIH a partagee, fdcon d’ailleurs toujours sélective,
information sur leur statut ; le caractére mytnegdes clichés pourtant si répandus sur la soi-
disant solidarité familiale en Afrigdeles détresses psychologiques, affectives et egue
gue vivent de nombreux hommes et femmes séromositifu le rbéle sécurisant et
reconstructeur de sociabilité que jouent les aatioais de PvVIH.

Dans les nombreuses citations de propos tenusepd?MVIH rencontrés et a travers
les fort intéressantes études de cas qui sont miéese dans ce rapport, divers éléments
surgissent particulierement, que nous voudrion§gguar.

Les problémes autour du dépistage et de I'annonce

La « carriere » de la plupart des PvVIH, qui scadg@s par les nombreux symptémes
de la maladie, commence par une longue marchele/eldpistage, sous des formes diverses
et avec l'intervention d’acteurs multiples, au diitinéraires thérapeutiques complexes. La
« carriere » des femmes enceintes dépistées daadre de la PTME commence au contraire
de facon inopinée et brutale. Mais, pour les ureseautres, presque toujours, le traumatisme
de l'annonce est incontournable (méme si certaleadacon inattendue, font exception, pour
des raisons d'ailleurs variées : diagnostic déjécipe, perception du Sida comme maladie
chronique gérable, fatalisme religieux...). L’atterde résultat, les mots (pas toujours
heureux) utilisés par I'annonceur, I'effondremesyghologique qui suit restent gravés dans
les mémoires.

Les secours alors parfois trouvés auprés de compagd’infortune, en particulier
dans les associations de PvVIH, semblent parti@ment importants.

La trés grande diversité des attitudes et des &fjias dans les relations entre les PvVIH et
leurs familles et entourages

Les relations avec la famille (parents, freresostuss) et I'entourage (amis, voisins,
collegues) sont bien évidemment déterminés d’abeircavant tout par la question de
'annonce ou non (du partage ou non) du statuts demcontexte dominé d’'un cété par la
« honte » (cf. ci-dessous) et la peur de la stiggatdn, et de l'autre par le besoin de se
confier ou d’étre épaulé. Cette « injonction coditoire »* est au cceur des hésitations et des
incertitudes des PvVIH. Entre les deux choix exgérde vivre en « PvVIH clandestin » ou

1 Cf. leur publication dans la collection « Etudestmvaux du LASDEL », numéros 45, 54, 55 et 62,
consultables sur le site www.lasdel.net

2 Cf. par exemple Attané & Ouédraogo 2008 ; DescléuSow 2002 ; Hassoun, 1997 ; Le Palec & Pagesy
2003 ; Ouattara, Gruénais, Huygens & Traoré 2004gré 2006 ; Vidal, 1996

% Cf. Vidal, 1994.

* « Double bind» (phénoméne bien connu depuis Bateson et I'émRalo Alto).



bien en PVVIH « public 3, la plupart des stratégies relévent de I'annogtectve, de facon
tant6t réflechie, tantét conjoncturelle, tantét ofipniste. Tous les cas de figure, au sein de la
famille ou a I'extérieur, semblent possibles.

Du coté des familles aussi, tous les types de icd@ctsemblent attestés, depuis
I'ostracisme et le rejet, jusqu’a la solidaritdaetompassion.

La trés grande diversité des effets sur le couple

Aucun modele unigue ne se dégage. Certes, la pedivdrce plane, et sa réalité est
loin d’étre absente, a l'initiative le plus souvelat 'époux, mais en certains cas aussi a celle
de I'épouse. Cependant, la poursuite de la coexisteparfois amoureuse, parfois pacifique,
parfois hostile, reste le cas le plus frequentiddees femmes en profitent pour négocier a la
hausse les avantages qu'elles attendent du maelq@s couples sortent renforcés de
I'épreuve. D’autres explosent. Mais c’est la nautconjoint, du fait probable de la maladie,
qui le plus souvent dissout le couple.

Il faut aussi noter les difficultés qu’ont la plupdes couples a se parler de ce sujet,
méme bien aprés le moment particulierement doulpyret souvent remis a plus tard, de
'annonce. Mais ce silence des couples n’est gaguiau Sida, il concerne aussi la sexualite,
et va sans doute méme beaucoup plus loin, dansand gombre de cas.

Du coté des familles polygames, trées fréquentebligar, la aussi les schémas sont
variés. Si la rivalité et I'animosité bien connum#tre co-épouses peuvent se nourrir de la
séro-positivité de I'une d’entre elles et débouchar diverses formes de stigmatisation, on
peut aussi rencontrer, plus rarement, des cas li#arsi® entre co-épouses face a cette
adversite.

Les « deux mondes » et la renégociation des reistio

Le propos d’'un des interlocuteurs de I'équipe deheeche est sans ambages : apres
'annonce, on entre dans un « nouveau monde ».rDé@&x il y a deux mondes, celui des
PVVIH, et «l'autre monde », celui d’avant, celw@sdnon contaminés. Au-dela méme de la
guestion de la discrimination, ou des probléemeshsBovance, qui peuvent opposer ou
distinguer les PvVIH et les autres, ces deux mosoes d’abord des « mondes vécus » (ou
des mondes subjectifs), incommensurables. Le Pwadi apprendre avec vivre avec cette
différence, a gérer et a négocier les rapport®ean nouveau monde et le monde englobant,
a tenter parfois d'oublier cette opposition ou antaire a la souligner, a la subir ou a la
dépasser. Le repli sur soi, sur la frequentatieansigevices de santé (ainsi que le séjour « entre
malades » a Saga chez les soeurs) ou sur une fitciafitire PvVIH (en général associative),
semble fréquent, méme si 'annonce du statut pomshes sélectionnés fournit des relations
personnalisées et intenses avec des personnesespdia « I'autre monde ».

Les difficultés affectives et sexuelles

Au-dela des cas de divorce, évoqués plus hautea@iétonnera sans doute pas que la
vie affective et sexuelle des PvVIH soit semée dthéohes, et bien souvent s’étiole.
L’espacement et parfois la quasi disparition dgspodas sexuels font parfois écho au
désinvestissement sentimental et amoureux. Cel@rsioie en général a une mise en cause
du conjoint ou du partenaire.

Le port du préservatif devient une question ceefralii trouve d’ailleurs des réponses
trés variées, et souvent non-conformes aux preégoromédicales. Par ailleurs, le recours a

5 Cf. le n°45 des « Etudes et travaux du LASDEL ».



des contraceptifs, ou au contraire le désir d’enfarennent évidemment des significations
différentes, ou soulevent de nouveaux problemes.

La responsabilité de la contamination : honte etusations

La cause de la contamination est systématiquenmagu@ comme sexuelle. C’est ce
qui fait du Sida une maladie génératrice de « honteette honte liée au regard d’autrui qui
joue un role si important dans les relations sedialDés lors, I'imputation de la
contamination, dans la quéte souvent impossiblgédiéé ou dans la mauvaise foi, dans le
déni ou dans l'aveu, hante les PvVIH, et leurs @omg ou partenaires, mais aussi, bien
souvent, les familles, ouvrant un cycle sans firsoepcons, de rancoeurs, de culpabilités ou
de doutes.

Le désir de mariage

C’est une insertion dans la morale sociale la plassique qui semble s’exprimer chez
les PvVIH célibataires, divorcé(e)s, veuves ou seuéurs projets de vie accordent en effet
une place centrale au mariage, avec les difficydggticulieres que I'insertion dans le marché
matrimonial pose aux PVVIH : recherche d’'un conjeiéro-positif ou non, annonce du statut,
choix d’avoir ou non des enfants.

Conclusion

On est enfin frappé par la mauvaise information IsuSida qui circule dans les
familles, et qui complique et dramatise fortememtvie des PvVIH. Le Sida reste percgu
comme une maladie avant tout sexuelle, fortememaige d'immoralisme. Les processus de
transmission sont ignorés, et ce sont toutes ldhadés habituelles de protection contre les
épidémies que I'on mobilise face au PvVIH (non aget des toilettes, non partage de la
nourriture, assiettes et bols séparés, peur degosgcrétions). Enfin, la capacité a vivre
longtemps et normalement avec le Sida, sous cegagonditions thérapeutiques, reste
largement ignorée, les représentations courangtantdargement marquées par la déchéance
corporelle, I'amaigrissement comme symptome typigee linéluctabilité de la mort
prochaine.

Ramener le Sida dans le lot commun des maladiesicjues non dangereuses pour
'entourage est donc encore un objectif lointainj gourtant devrait étre une priorité en
termes de communication et d’information. Avanaggngicativement dans cette direction est
sans aucun doute le meilleur moyen d’amélioreidaquotidienne des PvVIH.
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Introduction

Le présent rapport essaie de rendre compte du (péatidien des personnes vivant
avec le VIH. Nous les avons rencontrées au seitraie structures de santé ou elles sont
suivies : Hopital National de Niamey (HNN), Cenittespitalier Régional (CHR) et au Centre
de Traitement Ambulatoire (CTA). Nous avons procgdétriangulation en croisant les sexes
(homme, femme), les ages (de 18 a 54 ans), leststabciaux (célibataires, veufs(ves),
divorcés (ées) et personnes vivant en ménage)cdésgories de ménage (monogame,
polygame). La majorité de nos interlocuteurs gontefois des femmes. En effet, il nous a
éteé difficile d’aborder des hommes dans ces strestde santé : la plupart se cachent (comme
d’ailleurs quelques femmes) dans les arriéres cafimsde se soustraire au regard des autres
(parfois méme de certains soignants qu’ils coneatsdans leurs quartiers). C’est dire que la
guestion de la confidentialité reste toujours diatité dans le champ du VIH/Sida. Cette
guestion sera abordée a travers la gestion derfiration, tout comme les questions tournant
autour de l'annonce, de la modification des rampdemiliaux, des relations avec le
voisinage, de I'observance.

Ce rapport est structuré en trois parties :
1) Le processus de I'entrée dans la maladie

2) Les questions structurantes de la carriere de gsitdp
3) Des expériences de vécu avec le VIH/Sida a trayezkjues études de cas

Nous remercions toutes les personnes qui ont lmalu\nous parler de leurs vies avec
le VIH, malgré parfois la souffrance que cela cibuait pour elles.



1. Le processus de I'entrée dans la maladie

Nous décrirons comment les malades arrivent austigm et comment se déroule
'annonce. Ces deux étapes restent assez probigraatiet renvoient aux logiques et aux
stratégies des acteurs.

1.1. La progression vers le dépistage

D’une maniere générale, la décision des maladdied\aers un dépistage du VIH
survient au cours de maladies a répétition. Lesadied qui sont régulierement évoquées par
les patients que nous avons rencontrés sont :llelipme, les diarrhées avec vomissements,
la fievre, I'ulcére, les maux de téte, la typhoidetuberculose, la fievre jaune. En général, ce
sont quelques signes inhabituels qui les inquigtéels que la fatigue permanente,
'amaigrissement, I'apparition de boutons.

Aussi le début est-il classique : une maladie aug loours ou récurrente, traitée sans
succes dans les structures de santé.

« J'étais tombé malade, j'avais la fievre ; ji@iité le palu ; c’est fini. Puis j'ai eu des mawex d
téte ; j'ai traité ; c’est fini ; et dans le mémemment j'ai commencé a avoir des boutons. Je suis
parti a la garnison et ils m'ont fait un papier pooe dire d’aller au centre dermato-lépre de
Boukoki. Je suis parti Ia bas ; ils m’ont fait deeamens et ils m’ont prescrit des produits. Je
prenais les produits et j'ai commencé a faire Ertiée et les vomissements. Je n'avais pas
d’appétit. Je ne faisais que maigrir et j'étaist teuemps fatigué. » [Patient, CTA]

Si ce début est souvent récent, parfois il peubrdgar jusqu’a une enfance dominée
par une maladie particuliere qui persiste danemheps et qui finit par se manifester par de
nouveaux signes :

« Cela a commencé par des maux de téte, j'avajsuiueu des maux de ventre. Mes deux
parents sont morts déja il y a longtemps. J'avateeamaladie depuis que je suis petit. Quand
mon ventre commence a me faire mal, je chercheld@ses pour faire de potions a boire. Ca
m’a fait comme un rhume, puisque je toussais. Aler suis allée au dispensaire de notre
village. » [Patient CTA]

La suite est aussi classique. Au terme de prensieirss médicaux sans succes, le
malade se retrouve dans une longue série de catisut chez des marabouts ou diesmas
réputés dans le milielApres quelques temps passés entre les mains ddece®rs, ne
constatant aucune amélioration de leur état, lekdaa reviennent généralement se faire
soigner dans les structures de santé. Mais cerrat@umédecine conventionnelle n’exclut pas
forcément d’autres recours aux consultations maggligieuses.

Les patients témoignent souvent de cette longuenegr a la recherche de la santé
perdue.

« Cela a commencé par un palu et des vomissen@ntsr'a dit aprés que c’est la typhoide ;
jai fait le traitement de la typhoide mais sansc&s. J'ai essayé tous les traitements mais
j'étais toujours malade » [Patient, CTA]

« Quand j'ai vu que ¢a n'allait pas mieux, je sllé a B. On m’'a fait un papier pour aller a F.
ou a Niamey comme je toussais. Ca a duré. C'estisldfannée surpassée. Je suis allé au
centre tuberculeux, on m'a dit que ce n’était patberculose. Je suis retourné au village mais
les maux de ventre étaient devenus plus violertsuis revenu a nouveau a Niamey chez un
petit frére qui m'a amené dans une clinique ou ausra fait une ordonnance. Mon petit frére
est allé montrer I'ordonnance a un médecin dansalep de la gendarmerie. Celui-ci a
demandé qu'on m'ameéne. lls m'ont fait une analysesdlles a la clinique militaire de
Gamkallé et m’ont donné un papier pour retournker gendarmerie ot on m’a fait la prise de
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sang. La, on m’a dit plusieurs diagnostics. Il yeeméme qui ont dit que c’est une tension.
Alors, on m'a envoyé au CHU qui, a leur tour, m’amtené a la garnison. Tout ¢a, ce sont des
ordonnances qu’on m’'a prescrites.» [Patient, CTA]

Le temps de la progression vers le dépistage kgiveament long, du fait, en grande
partie, de ces allers/retours d’'un recours a leauette notion de durée est variable, et plus
ou moins précise, méme si elle apparait dans esudiscours.

« R : Une nuit, j'ai eu des violents maux de ven®a m’a amenée ici et on m'a dit que j'ai
l'ulcére. On m’a donc donné des médicaments pouAgees quelques temps, j'étais tombée a
nouveau malade cette fois ci, ce n'était pas liesim Je suis restée a la maison me traiter.
Aprés ca j'ai eu a nouveau des maux de ventreégditplus grave que le premier que j'avais
eu. Ca m'a donnée la diarrhée et des vomissem@ntsn’a hospitalisée et on m'a mis des
sérums.

Q : La premiére fois quand tu as eu les maux deéeelétait quand ?

R : Caremonte a trois ans. »

« La premiére fois j'ai eu un zona ophtalmique 80® Ca été traité ; j'étais guéri. Apres, je

tombais régulierement malade. Je sais qu'on m'aitadsé une fois au niveau de la clinique

pro santé. Et j'ai senti que celui qui m’'a fait pitaliser m’'a fait des tests. Malheureusement,
les médecins et le monsieur n'ont pas eu le coullagee dire que j'étais porteur du virus. Ca
a continué, et mon état de santé s’est dégradé’ars@006. En 2006, mon oncle a appelé un
médecin pour lui faire part de mon cas. Immédiategroa a appelé le docteur X qui était a ce
moment en stage. Il m'a dit de passer. Je sui$, partm’a fait le test. Ca s’est avéré positif.

Mais étant intellectuel, je savais déja mais luigaét que j'avais la tuberculose. C'est Y. qui a
dit & S. en fait voila de quoi il s'agit. J’ai donommencé le traitement. » [Patient a la retraite,
CTA]

Au fil de ce long temps, dans leur quéte de la igaér entre hospitalisations et
consultations magico-religieuses, les malades aossi amenés a débourser des sommes
considérables d’argent, dans les frais de priseclearge médicale et le financement de
sacrifices d’animaux pour conjurer le sort.

Par exemple, voici les cas typiques de deux honmuoéont beaucoup dépensé en
essayant divers traitements sans succes :

« Je suis tombé malade en Juillet 2007. Je pattais les cliniques me soigner mais sans
amélioration. J'avais toujours la fievre, des malextéte et trop de fatigue. Alors, des gens
m’'ont dit que cela ressemble a un mauvais sortmoi@a jeté ; d'aller voir les marabouts. J'ai
aussi dépensé beaucoup d’argent environ 500 00AFCRi vu plusieurs marabouts mais
celui chez qui jallais souvent était un maraboutZhrmaganda. Les gens m’avaient dit de
retourner au village dans le Zarmaganda chez noahwoats. Quand j'ai vu que ¢a n'allait pas,
je suis revenu a Niamey. Quand je suis revenu, 'arparlé d’un autrgimmaa Terminus mais
jai refusé. Car j'ai dit que jirais voir un marabt ou qu'il soit mais pas d@mma Mais mes
gens sont quand méme partis le voir. Cela m’'a cdtf000 FCFA. Il nous a dit d’acheter des
trucs et un animal a sacrifier, un mouton blanes, girfums, et les frais de son travail. J'ai fait
tout ¢ca mais sans succes. Alors je suis revenelénlgue. » [Patient en chdmage, CTA]

« Ca a commencé quand je me suis coiffé. J'aiestbdutons apres, qui me brilent au contact
de I'eau. J'ai des démangeaisons. J'avais des bswor tout le visage qui deviennent clair.
Avant que je ne sache que c’est cette maladie ‘qilej'ai beaucoup souffert. J'ai fait les
hépitaux de Maidougouri, de Jos au Nigeria, j'ait faussi I'hépital d’Abuja mais sans
retrouver la santé. Je me suis résigné et me suigud c’est Dieu qui m'a envoyé cette
maladie qui va causer ma mort. De retour a la maijsai fait les médicaments des marabouts
et boka J'ai vu tous ceux qu'on m’a indiqués. J'avais reveette maladie plus de 3 millions
mais tout était parti dans les soins. Il a fallle das parents nous viennent en aide pour
manger. » [Patient en chémage, CTA]

Cette femme a di vendre ses meubles et aussi genigaite sa dot :



« J'ai fait les marabouts. Je suis aussi partie lesiboka.J'ai investi tout ce que j'avais, tous

mes meubles, tout ce que je peux vendre. Je ltadwgour retrouver la santé. M., avant de
m’épouser, m'a donné une dot d'une valeur de 4@ BQFA. Tout est rentré dans les
médicaments mais je n'ai pas retrouvé la santBatignte CTA, ménagere]

Cette autre femme a mis toutes ses ressourcesqxdwsser » OU « accepter » les
geéenies :
« Ma mere, quand mon état s'était aggravé, avaimendit que ce sont lésoru (génies) qui
veulent me posséder. J'ai vendu mes lits, mon memma télé pour aller voir uimmapour
gu’'il maide a chasser les génies ou a les accejp@reu 100 000 FCFA de la vente de mes
affaires. J'ai donné 90 000 FCFA awmnmapour qu'il travaille pour moi. » [Patiente, membre
d’une association de PvVIH, animatrice de radio]

A cause de la maladie, la majorité de ces hommeds ees femmes ont perdu toutes
leurs économies et parfois se retrouvent sansiktrava

Mais la progression vers le dépistage n’est paméme pour tous. Elle dépend du
contexte de vie, plus précisément du type de rappgr chaque malade entretient avec son
entourage. Tandis que certains prennent volontaiménseuls la décision du dépistage,
d’autres par contre, se voient en quelque sortewtsvers le dépistage par I'intermédiaire
d’acteurs variés. Nous allons successivement exanthacune de ces deux situations en
insistant sur le fait qu’elles revétent diversesfigurations selon les individus qui les vivent.

1.1.1. Le cas des dépistés volontaires

Les dépistés volontaires sont les malades qui anuaffirmé avoir pris la décision de
faire le dépistage de leur propre chef. Toutefmmsnote pour la plupart de ces malades, avant
leur décision solitaire, un réle actif de I'entogeaface a I'enchainement de leurs successives
maladies. Sur ce plan, deux cas de figure peueeptesenter.

hY

Le premier cas de figure correspond a une maladiéomlg cours ou a répétition,
traitée sans succes dans les structures de samtéa Buite, comme évoqué précédemment,
I'entourage du patient n’hésite pas a mettre agine de ces désordres du corps un mauvais
sort ou un génie, qui ne connaitrait de dénouepgentre les mains des spécialistes magico-
religieux.

La décision d’en venir au dépistage, dans cet éneheent de maladies et de
remissions temporaires, apparait chez le maladggudr commence a faire un lien entre son
état et le VIH/Sida. Il s’agit de la derniere phaleesa progression vers le dépistage. Mais
alors le malade est seul avec ses doutes sur tiéaléa d’étre atteint du sida, il ne les partage
pas avec son entourage. C’est en solitaire quive@a la décision du dépistage. Tel le cas de
cet homme qui, apres avoir été conduit par les mesnibe sa famille dans plusieurs endroits
pour chercher la guérison, a fini par prendre laisién d'aller faire le dépistage sans
informer les siens.

« Je suis revenu a la clinique ou jai commenaéeasoigner. Quand je suis venu, une des
infirmiéres m’a reconnu. Je lui ai dit que je ndas d’argent mais j'ai entendu parler a la radio
de VIH / Sida. Je ne sais pas ou on fait le tesisie veux qu'elle me fasse un papier pour
aller faire le test. L'infirmiére m’'a fait le papiet je suis venu au CTA. » [Patient, CTA, en
chdmage]

Parfois, la décision est prise au sein du coupke cbnjoints prenant soin de ne point
informer les autres membres de la famille.

« Une année aprés son hospitalisation, il est entwonbé malade. Et cette fois, il a vraiment
maigri beaucoup ! Entre temps, moi j'ai eu un ehftron était aussi malade trés souvent. A la
télé, on montrait souvent les images du Sida. Aibre’a proposé d’aller avec lui faire le test.
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On est allé au CEDAYV pour le test pour lequel orienet une semaine aprés pour le résultat.
[Patiente, fondatrice d’'une association de PvVIH]

Le deuxieme cas de figure est proche, mais a limrigu parcours du patient se trouve
une premiére rencontre (consciente ou inconscigglten les cas) avec la maladie a travers
'accompagnement d’'un parent proche qui en esinattee patient, avec le soutien de
'entourage, occupe souvent la premiere loge danesolrs tumultueux de la maladie du
parent dont il s'occupe. Ainsi, suivant les sitaa$, il peut étre un homme emmené a prendre
en charge sa femme malade. Il peut aussi a l'ievér® une femme aupres de son mari ou de
son enfant malade Mais toujours est-il que, si I'entourage est iipé et informé de
I'évolution de la maladie du parent sans en commdtiutefois la nature, pour le patient
connaissant la séropositivité du proche, le paarichir pour décider de son propre dépistage
reste solitaire. En effet, il garde secret ses eguéet il n'informe pas I'entourage de la
séropositivité de I'époux, de I'épouse ou de I'enfa

« J'entends les gens dire que c’est une maladi¢uguiEt quand tu as la maladie, les gens te
fuient. » [Patiente, CHR Poudriére]

« Moi javais peur, car on apprend chaque fois lgusida tue, qu’on ne peut pas vivre avec ¢a
et tout...» [Patiente, membre d’'une association de PvVIHACT

« On disait que c’est une maladie pour laqudlle’yia pas de remede. Si elle t'attrape, tu vas
mourir, tu ne peux plus guérir. » [Patiente, élavelycée, CTA]

Ces perceptions populaires pesent sur le malaelepaint que tout le long de sa lente
progression vers le dépistage, des premiers sameous premiers doutes, puis a la phase de
prise de décision, il reste seul avec ses peurs.

« Q : Pourquoi vous avez fait le test ?

R : Jai décidé de le faire seule. Ce jour Ia, on I'aaiea I'hbpital et j'ai décidé de faire. J'ai
vu I'assistante

Q : Pourquoi vous avez décidé ?

R : C’est pour voir ma situation car en ce temps mavri était déja dans le coma

Q : Quand vous étes partie voir I'assistante qucesjue vous lui avez dit ?

R : Elle m'a demandée pourquoi je suis venue. Jaildit que je veux voir mon statut. Elle
m’a demandé si je sais que mon mari est maladiei &¢ dit que c’est maintenant que j'ai su
ca. » [Patiente, ménagére, CHR Poudriére]

« Q : C'est quelqu’un qui vous a conseillé de fédréest ?

R : Non, je n'avais pas la conscience tranquille.

Q : Pourquoi ?

R : Je ne sais pas, parce que je maigrissais baguéwant, je faisais plus de 120 kg et je
maigrissais.

Q : Vous avez dit a quelqu’'un ?

R : Non, a personne. » [Patiente, bénéficiaire gunjet d’'activité rémunératrice de revenu,
CTA]

Parfois, la décision du dépistage est prise dansohaplicité entre co-épouses qui
gardent entre elles le secret.

« Aprés sa mort, on s’est concerté avec ma coépuusedécider ensemble de venir faire le
test, car on savait qu’on n’échapperait pas. Maiespérait avoir un médicament contre cela.

Q : Vous étes allées de vous-méme ?

R : C’était notre propre initiative. Alors, on edté trouver le docteur qui avait fait le test a
notre mari. C’est lui qui nous a fait le test. afiente, ménagére, membre d’'une association de
PwVIH, CHR Poudriére]

" Les enfants séropositifs que nous avons rencoemégédiatrie sont pour la plupart accompagnésedes |
meres.
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Parfois aussi, certains sont dans un désarrointellé immense que la seule voie qui
reste est de se confier a une tierce personne,paaig’importe laquelle : un séropositif. Un
inconnu certes, mais une personne qui témoigndaédaet avec qui on espére pouvoir parler
de la maladie et surtout pour savoir comment fanec ses craintes.

« Aprés, sa mort j'étais toujours maladive. J'anméeu des boutons qu’on appelle zona. Cela
m’a fatiguée beaucoup et j'ai aussi beaucoup sdufizans ma famille ici, je n'ai informé
personne. J'ai appris qu’il y a un centre maisgiavyeur de venir au centre. Car je ne savais
pas a qui m'adresser et j'avais peur que les genfuiant s’ils découvrent ma maladie. Alors,
javais appris dans mon quartier qu’il y avait wwnime qu’on avait montré a la télé qui avait
le Sida. Alors je suis allée chez lui pour le vetitui expliquer que je doute d’avoir la maladie,
s'il peut m'amener au centre. » [Patiente, ménadetéd\]

1.1.2. Le cas des dépistés par I'intermédiairectbars variés

Il arrive que le malade n’aboutisse pas seul ankse du dépistage, c’est le cas le plus
courant. Ici, la notion du volontariat pour le d#pge disparait. Le malade y est conduit par
'intermédiaire de divers acteurs, parfois par danille, parfois les sceurs de Saga ou les
soignants.

Parfois, la famille...

L’intervention de la famille dans la prise de déwisdu dépistage peut se faire lors de
'hospitalisation du patient. Parfois, il n’est amnmé ni par le membre de sa famille qui
demande le test, ni par le personnel médical. telta non plus ne lui est pas donné. Qu'on
se référe déja au cas précédemment évoqué dermetéqui nous confie avoir fait un zona
ophtalmique et qui suspecte la personne qui a éatédson hospitalisation de lui avoir fait
faire le test a son insu. C’est aussi le cas de fmine fille :

« J'ai essayé tous les traitements mais j'étaifotwa malade. C'est aprés ¢a qu’'un de mes
parents a demandé qu’'on me fasse le test du VIH.

Q : C'est vous qui avez demandé qu’on vous fassestea I'hdpital ?

R : Non, ils ont fait ca sans que je ne sache.uUaind ils ont eu le résultat de I'hdpital, je
n'étais pas non plus au courant. Ce sont seulspase&nts qui étaient au courant. » [Patiente,
éleve au lycée, CTA]

Ce dépistage demandé par la famille, a I'insu diadea ce qui est illégal, ne se fait
pas sans la complicité du personnel médical

Nous avons aussi relevé que lintervention de mhailfa ne s’impose pas dans tous les
cas. Elle peut apparaitre sous la forme d’'une sigge Ainsi, devant les maladies répétitives
du patient, un membre de la famille, tel que lendrfrére ou le petit frere « méme pere,
méme mere » demande d’aller faire le test du sida.

« Q : Tu étais malade ?

R : Non.

Q : Et pourquoi tu as fait le dépistage ?

R : On a vu que mon mari était décédé. C’est pelar gue mon grand frére m’a fait venir pour
le dépistage » [Patiente, CESIC]

« R- C’était apres le décés de mon mari que {@id&pistée sur conseil de mon petit frere qui
est agent de santé. Je n'ai jamais été malade.

Q- Pourquoi ton petit frere t'a demandé de faire ?

R- Parce que les gens voulaient savoir le type diadie qui a tué mon mari » [Patiente,
CESIC]
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Ou sous la forme d’un conseil de la grand-mere :

« Q : Vous étes venue de vous-méme faire le test ?

R : C’est ma grand-mére qui m’'a conseillé de véaire le test.

Q : Votre grand-mere savait ce qu'avait ton mari ?

R : C'est aussi un de ses neveux ; nous sommea d&me famille. » [Patiente, ménagere,
CTA]

Ou encore c’est le péere qui se charge de faireématiche du dépistage pour sa fille
mariée, en demandant la permission a son €poux :

« Nous avions fait toutes sortes d’examen mais aaosn résultat. C'était pourquoi mon pére
avait demandé a mon mari l'autorisation de me fédiee un dépistage. Mon mari I'avait
accepté. C'était mon pére qui m'avait déposé au REPour cela. » [Patiente, CESIC]

Parfois, les sceurs de Saga...

Les sceurs de Saga sont l'une des voies possibiesogduisent les malades au
dépistage. Parmi les malades que nous avons reésant CTA et au CHU de la Poudriere,
le nombre de ceux qui viennent de leur centre mest négligeable. Il faut noter que la
plupart des malades qu’elles accueillent sont s&itfs. lls arrivent au centre de plusieurs
manieres.

Certains choisissent d’eux-mémes de se rendrerdteqearce qu’ils sont affaiblis par
la maladie et qu’ils n’ont plus ni soutien famili@ moyen financier pour continuer leur quéte
de guérison :

« C’est quelgu’un qui est venu chez nous et qai rouvée la. On lui a dit que j'étais malade

alors il a dit que c’est la jaunisse. (...) On m'adB boire le [médicament] dans du lait et c’est
ce que jai fait. Une seule fois comme on me I'a dfiai vomi et fait la diarrhée deux jours. Je

vomissais tout ce que je mangeais ; j'avais pevdtes mes forces. De retour ici, j'ai demandé
gu’on m'améne chez les sceurs.

Q : Pourquoi as-tu demandé a aller chez les sceurs ?

R : Par ce que si je reste a Gamkallé, je n’aigrere qui prendra soin de moi. Or la bas, je sais
gu’on prend les malades en charge

Q :Commenttuassuca?

R : Jhabite Gamkallé. Je vois que les sceurs aidsngens malades qui n'ont rien. Tout le

monde sait ¢a. » [Patiente, ménagere, CTA, résdeahtre Béthanie de Saga]

lIs passent parfois par les associations pour pgoiéméeficier des services des sceurs
comme le témoigne un membre d’'une association giate :

« Q : Quels rapports vous avez avec les sceursgie Sa

R : C'est quand le malade n’a ni de moyens ni gari, ou quand il a peur que ses parents
découvrent son statut. Alors il va a Saga ausgistGeti qu’il demande a I'assistante pour qu’'on
'amene a Saga. Nous intervenons chez les sceurexflique aux sceurs les problémes du
malade. Elles acceptent de le garder.» [Patieesponsable d’une association de PvVIH]

Ou alors par une structure de prise en charge cdm@€A

« Je suis a Saga parce que quand je suis venel icayais pas d'argent et c’était difficile de

trouver le loyer sans compter les frais de taxoraice docteur m’a donné un papier que jai
amené chez les sceurs. Cela fait deux mois quegdashas. » Patient, CTA, résidente Centre
Béthanie de Saga]

L'infirmerie de Gamkallé y réfere systématiquembsg malades soupgconnés d'étre
séropositifs :
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« C’est une fievre permanente que j'avais. Je veassbeaucoup ; j'ai été a l'infirmerie de
Gamkallé. On m’'a fait une ordonnance et j'ai pa&médicaments. Parfois, on me donne des
quinines et on me fait aussi des injections. Caefinfirmerie qu'on m’a dit d’aller voir les
sceurs. » [Jeune patiente, CTA, résidente CentieBi&t de Saga]

D’autres se retrouvent au centre Béthanie sur idécde leur famille qui, de fait, se
décharge de nourrir le patient et du paiement dgs médicaux aprés un long processus de
guéte de guérison :

« Q : Pourquoi tu es allée chez les soceurs ?
R : C’est ma mére qui m'a amenée la bas quand tontaessayé partout. Et je ne savais pas
gue c’'était cette maladie que j'avais. » [PatieGfEA, résidente Centre Béthanie de Saga]

C’est trouver un accompagnant qui pose problemesqle I'hospitalisation est
nécessaire. La seule solution est alors de recauxirservices des sceurs. C'est le cas de cette
femme dont la grand-mére est la seule personn@eyi 'accompagner mais qui a déja la
charge de plusieurs « enfants orphelins du sida ».

« Elles (tantes) avaient laissée 4 et 5 enfantsaqui chez ma grand-meére. Je lui ai amené mes
deux enfants. Alors, ma grande mére a dit : Quieséer auprés des enfants si on

m’hospitalise comme c’est elle qui va m'accompagh Alors un de mes oncles a proposé
gu’'on m'améne a Saga chez les sceurs ; la basnperse sera obligé de rester avec moi. »
[Patiente, CTA, résidente Centre Béthanie de Saga]

Il faut noter que la majorité des malades qui amivchez les sceurs de Saga est
dépistée par l'intermédiaire de ces dernieres. fBiigfiant pas le dépistage VIH sur place,
elles dirigent leurs patients sur le CTA. Les dissade nos interlocuteurs montrent qu'il n'y
a pas une demande explicite pour le dépistageqluerkes malades arrivent, la procédure est
a peu pres la méme pour tous :

- A son arrivée le malade est identifié

- Il est lavé, il recoit des vétements propres, tilnegirri

- Il recoit les premiers soins, a savoir des pansé&nees injections, des perfusions, des
comprimeés a prendre

- On lui remet une fiche avec laquelle il doit sedrenau CTA pour un dépistage et le
suivi medical

Les étapes de cette procédure sont systéematiquesusmes par les sceurs des lors
gu'’il s’agit d’'un malade suspecté séropositif. Uraaffeur et un accompagnant sont souvent
mis a la disposition des malades pour les condiares un service spécialisé de prise en
charge du VIH/Sida, du moins au début lorsqu’ilstsancore trop faibles pour prendre le taxi
ou pour marcher pour s’y rendre.

« R : On m’a pris le sang puis elles m’ont mis si&ums cing fois au total.

: Elles vous ont dit pourquoi elles vous ont faiprise de sang ?

: Elles m'ont dit que c’est le Sida que j'ai qdagiles ont fait le test.

: Ce sont elles qui vous ont dit Ia bas que d&Sida que vous avez ?

: Non, apres le test, elles m'ont donné un pgper me dire de venir ici.

: Vous étes venue seule ?

: Non, on nous a amenés en voiture. » [Pati€éd, résidente Centre Béthanie de Saga]

O VO WO

« R : Lejour ou je suis allée, on m'a gardée umépuis le lendemain je suis venue ici.
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Q : Qu’est ce qu'on vous a fait ?

R : On m'a donné une pommade pour mettre.

Q : Qui vous a amenéici ?

R : Ce sont les sceurs qui ont demandé qu'on m'an@né&lles ont quelqu’un pour c¢a. »
[Patiente, CTA, résidente Centre Béthanie de Saga]

« Quand on m'a amenée la-bas, les sceurs m'ont grisgont mise dans une salle ou elles

m’ont mis le sérum. Elles m'ont posé des questidmeslendemain, elles m'ont amené a la
CESIC pour me faire le dépistage. » [Patiente, QE8idente Centre Béthanie de Saga]

Parfois, le personnel médical...

Le personnel médical est souvent le dernier maitjon conduit au dépistage. Le
dépistage est fait lors de I'hospitalisation, larsde traitement reste sans effet notable sur
I'état du malade. Le dépistage leur est alors pépo

« J'ai fait une typhoide qui ne guérissait pas.adait le traitement et tout, mais j'avais tout le
temps le corps chaud. Alors le médecin qui mediitait’a proposé de me faire le test. On a fait
le test en septembre 2004. » [Patient, sapeur gompi

Il ne leur est donc pas imposé, méme si par adleme malade trouve que, de toute
facon, en hospitalisation, il n’y a vraiment pash®ix du refus :

« llIs m'ont demandé s'ils peuvent me faire uneeds sang pour me faire le test de Sida. J'ai
accepté. lls m'ont fait la proposition. Etant maaest-ce que je peux refuser ? » [Jeune
patiente, CTA]

Parfois, c’est au détour de I'hospitalisation denfant que la proposition est faite aux
parents de lui faire le test. La, le refus peunsaifester :

« C’était ma grande fille qui était malade. On ia di@s traitements partout sans succes. On est
méme venu a I'hdpital de Niamey pour la visite naisa rien vu. Alors, on est venu voir
Docteur Y qui était en ce temps avec un Docteuénmag. C’est le docteur nigérian qui m'a
appelé pour me demander si j'acceptais qu’on ksdde test VIH. Je lui ai dit non, de quoi il
parle ? Il m'a dit d’essayer car ils ont essayéstims tests, ils n'ont rien vu. J'ai refusé qu’on
fasse le test. Quand son pére est venu, il a aétqgr’on fasse le test. » [Femme séropositive,
mere d'un enfant séropositif, CHR Poudriere]

C’est aussi le cas avec cette femme séropositivet, Ié mari, qui n'est pas encore
malade, a refusé de se faire dépister :

« Ici a Niamey, lorsque je leur ai expliqué que muari a refusé d’accepter la maladie, on
m’a fait accompagner d’une autre personne pour i@leonvaincre. Lorsque nous étions
arrivés, il a dit qu'il ne viendra pas faire lettefPatiente, CESIC]

Pour d’autres malades, leur avis ne leur est pasdéé. Le dépistage est fait a leur
insu, et cela aussi bien en clinique privée qu’'dremhospitalier.

« Ca a commencé par I'estomac. J'avais toujourdeauis allée dans une clinique quand on
m’a fait une prise de sang. lls m’ont orienté ici.

Q : Quand on vous faisait la prise de sang a laqtle, on vous a dit pourquoi on vous le
faisait ?

R : Non, je ne savais méme pas que ¢a avait ét& fitatiente, CTA]

« Je suis partie a I'nopital Gawaye. C'est la (pa®n m'a fait le dépistage alors méme que je
ne savais méme pas. C'est de la bas que le daotauwrienté ici avec une enveloppe. Mais a
Gawaye, ils ne m'ont pas dit que j'ai la malad&’ont juste donné I'enveloppe. Le docteur
m’a dit que si je viens ici, de donner ¢a a unrinfer. Mais pas n'importe lequel. Il m'a dit de
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lire sur les portes, c’est écrit. Quand je suisvée, jai donné ca a l'assistante. » [Patiente,
CTA]

« Ma maladie a commencé par une sorte de senghititngre que je ne connaissais pas. Il a
fallu que je sois hospitalisé. C’est a l'issu deecbospitalisation qu’on m'a fait le test.

Q : Est-ce qu'on a demandé ton avis ?

R : Non, on ne m'a pas demandé » [Patient, méd&3he

« Q : Depuis quand es-tu sous traitement ?

: Depuis environ 4 ans.

. C'était pour quoi?

: C'était suite a un malaise. J'ai été évaciiéGpital National de Niamey.
: L'hospitalisation a duré combien de temps ?

: 12 jours.

: Avant le contréle de sang, a-t-on recueilli totis ?

: Non » [Patient, HNN]

JOOVOVOAD

Toujours en milieu hospitalier, certains patientgpidtés a leur insu lors de
I'hospitalisation, sont référés a leur sortie acentre de dépistage sans aucune explication de
la part des soignhants.

« C’était une maladie qui ressemble a l'ulcére temc et au paludisme. J'ai été hospitalisé
plusieurs fois au district de Dogon Doutchi. Lorsqjiai constaté qu’'il n'y avait pas
d’amélioration, j'ai demandé qu’'on me référe a NégmJ’ai un grand frére ici. C'était lui qui
m’avait accompagné et j'ai été hospitalisé penda@ semaine. J'avais retrouvé ma santé.
Mais au cours de mon hospitalisation, on m’'a faibiis plusieurs examens. Avant de me
relacher, un médecin nous a convoqués un gendairm®i dans son bureau pour nous dire
que si nous voulons, il y a un programme qui faitdst du Sida. De 13, j'avais commencé a
douter. Je me demande bien si je n'avais pas ¢édépisté, car j'ai subi plusieurs examens.
Je pense que oui, mais ils n'ont pas eu le coudagme le dire. J'avais répondu que je vais
aller a la maison en parler avec mon grand frevesdue j'étais parti au CEDAV pour faire le
dépistage, c'était positif ; on m’'a envoyé ici BSIC. » [Patient, CESIC]

Il 'y a pas que I'hospitalisation qui soit une asion pour les soignants d’emmener
les malades au dépistage. Depuis la mise en placdigpositif de « Prévention de la
Transmission Mére/Enfant » (PTME), dans de noml®sructures de santé les femmes
enceintes sont deépistées lors des Consultationsatdtés (CPN) ou lorsqu’elles viennent
accoucher.

«Il'y a 7 mois que jai su que je suis séropasiti€'était a I'occasion d'une consultation
prénatale que j'ai effectuée volontairement audmi mois de ma grossesse. L'infirmiere m'a
propose le test que j'ai accepté, je n'ai pas @it m [Patiente, médecine B3]

C’est suite au dépistage positif de leurs femmesaguitains conjoints sont emmenés a
leur tour a faire le test :

« Je m'appelle A. Je suis marié a deux femmest @lasseconde épouse qui fut dépistée la
premiére. Ce résultat était intervenu suite a wresultation prénatale qu'elle a faite a Goudel.
Elle était faible, elle a maigri, son CD4 étaitZ09Les agents de santé ont senti la nécessité de
la mettre sous traitement. On nous a référés auré&entre anti-lepre pour un test de contrdle
qui a donné le méme résultat. On m'a convoqué pobir le méme examen. J'ai accepté de
m'y rendre, mais malheureusement (...) » [Patientgaohe, CESIC]

Il faut noter que quelques obstacles entravenbitetionnement de ce dispositif de
dépistage. Sans entrer dans les détails, du cdesdricture de santé il y a quelques ruptures
de réactifs. On releve aussi des problemes danaviail du personnel de santé impliqué dans
le dispositif. Dans les faits, en maternité, legesafemmes n’appliquent pas régulierement les
pratiques apprises lors des formations sur la PTIMIS. « oublis » sont récurrents, et de ce
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fait un nombre non négligeable de nouvelles aduées et de nouveau-nés sortent de la
maternité sans étre dépistés, et parmi eux depasitibs qui n’auront pas bénéficié a temps

d’'une prise en charge. La pédiatrie qui regoifine ces séropositifs non connus témoigne de
ce dysfonctionnement du dispositif. Voici ce quaisien dit un responsable d’'un service de
maternité :

« La plupart des cas, c'est un probléeme de voldatBagent. On a tenu plusieurs réunions par
rapport & ¢a pour attirer I'attention des sagesniempour la PTME. Je ne sais pas comment
'expliguer mais il y a toujours des femmes et dafants qui échappent. C'est a la pédiatrie
gu’ils sont récupérés. Et c'est la que la sage fermenremarquer que la mére est séropositive
et que I'enfant n'a pas été mis sous ARV a la aaiss. » [Médecin d’un service de maternité]

Du c6té des usageres, le probleme serait dO adéaence au dépistage. Toutefois ce
n'est pas le cas pour toutes celles a qui il espgsé. Une patiente nous confie qu'elle a
acc%pté sans crainte puisqu’elle ne se doutaitdpa®ut qu’elle puisse étre atteinte par le
VIH®.

Par ailleurs, il arrive aussi que le dépistageassd sur proposition d’'un médecin a
I'occasion d’'une visite médicale pour des raisamggssionnelles :

« J'avais fait mon test en 1999. Je l'avais faibwntairement parce que j'ai été retenu pour un

poste dans une grande société qui m'a référé knigue Prosanté pour la visite médicale. Le

médecin m’a dit qu’il va me faire le test. J'avaiscepté parce que je voulais le poste »
[Patient, HNN, pavillon D]

1.2. L’épreuve de I'annonce

Une fois que le malade en arrive a la décision épistiage, il passe a I'étape du
prélévement de sang qui le mene ensuite au mom@his redouté, celui de I'annonce.

Selon l'article 13 de la loi sur le VIH, le résultat du test est édeftielle. L'annonce
est faite selon les cas aux personnes suivantes :

- « La personne ayant subi le test

- Le ou les parents d’'un mineur testée

- Le tuteur du majeur incapable

- Le tuteur de l'orphelin testé

- L’autorité judiciaire ayant Iégalement requis leste

Nous avons déja vu qu'il arrive, lors de I'hospgation, que les parents demandent
aux soignants le dépistage a I'insu du patient.sD@n cas, ce sont donc eux qui recoivent
'annonce.

Pour le malade lui-méme, il arrive qu’elle lui séaiite au moment de sa sortie de
'hépital, parfois en présence de I'accompagnardgs €as renvoient a la question de la
diffusion de linformation au sein de l'entouragd de [I'épineux probléme de la
confidentialité autour de la séropositivité. Nouseyiendrons dans la deuxieme partie de ce
rapport. Pour l'instant, nous allons examiner lanmce du point de vue des malades, en nous
intéressant d’abord aux mots de I'annonce, c'eliteales termes retenus par les malades
lorsqu’ils recoivent leur résultat ; ensuite noésritons leurs réactions, leurs ressentis apres
'annonce ainsi que les tentatives de réconfortigjuecoivent de la part des soignants ; enfin

8 Nous aurons I'occasion de revenir plus en profander le dispositif PTME et ses dysfonctionnemetass
un programme du LASDEL, financé par 'ANRS, qui dédra en 2009 pour une durée de trois ans.
° Art.13 de la loi 2007-08 du 30 avril 2007 relativéa prévention, la prise en charge et le condal®/|H/sida
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nous nous pencherons sur I'incontournable questtocomment. Mais avant d’aborder ces
différents points, voyons comment les malades viletemps de I'attente.

1.2.1. L’attente aprés le prélevement de sang

Avant de recevoir I'annonce, les patients passefiord par la case de I'attente. Avec
les tests rapides, cette attente ne prend plusjales comme auparavant. Le malade a
maintenant la possibilité d’avoir son résultatdarjméme de sa prise de sang. C’est pourquoi,
pour éviter des dépenses supplémentaires de fraexd beaucoup préférent attendre au sein
méme de la structure de sante.

« lls m'ont fait la prise de sang et m'ont demadtétendre quelques minutes. Aprés quelques
minutes ils sont sortis avec une enveloppe ils allés la donner au docteur. Le docteur m'a
ensuite appelée dans son bureau et m'a dit : Madarfaut étre courageuse et patiente...
[Patiente, veuve, membre d’une association de PyZIFA]

« L'infirmiere m’a fait le papier et je suis vermu CTA. Quand je suis venu, on m'a pris le
sang le matin et on m'a dit que j'aurais mes réssiivers 16h. Comme cela va me fatiguer de
retourner a B., alors j'ai passé la journée icisbé ils m'ont appelé et m'ont dit.» [Patient,
CTA]

Parfois cette attente peut étre prolongée lorsgweilgnant juge nécessaire de différer
'annonce :

« Elle m’'a appelé dans la piéce, elle m'a dit da'el & me dire quelque chose. Combien
d’enfants j'ai ? Je lui ai dit tout ce qu’elle vesavoir, si j'ai une co-épouse j'ai dit non. Elle
m’a dit d’aller faire un tour et de revenir apr€siand je suis revenue c’est de ca qu’elle m'a
parlé. » [Patiente, CHR Poudriére]

Il est possible que le fait de différer 'annona®t sine stratégie de communication
pour les soignants, mais toujours est-il que, dassconditions d’attente prolongée, il arrive
gue les malades soient renvoyés plusieurs foiguckes plonge d’autant plus dans le stress.

« J'avais commencé a soupgonner lorsque les médetiont demandé d’aller revenir. Ce
n'est que lorsque j'étais revenue pour la 3e faie ¢¢ médecin m’'a informé » [Patiente,
CESIC]

Mais l'attente prolongée peut aussi étre le fait ré@dez-vous manqués avec
'annonceur :

« C’était au CHU de Lamordé. J'étais retournée atimpour le résultat alors qu'il y avait la
gréve des conducteurs de taxi ce jour la. J'av&de docteur, il m'a dit de revenir dans 'aprés
midi compte tenu du temps écoulé. Dans l'apres, ijiedkis repartie. J'ai trouvé cette fois ci un
autre agent de santé qui avait déja une idée derésaiftat. Il m'a fait croire qu’il n’a ni la clef
du bureau ni le cachet. Il m'a dit de revenir lademain matin quand le docteur sera la. Le
lendemain, j'étais encore retournée pour prendme nésultat, le docteur m'a dit que le test est
positif » [Patiente, HNN]

1.2.2. Les mots de I'annonce

Quelles que soient les conditions dans lesquedesrialades recoivent le résultat de
leur test, ils se souviennent toujours de la pereaui leur a fait cette annonce et des termes
gu’elle a utilisés. Ces mots que les malades vestitdans leurs discours ont tous un lien avec
le sang : c’est le sang qui est prélevé, et c’estang qui est sondé pour connaitre le statut de
la personne. Nous pouvons en distinguer trois types
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Le premier type de termes , en lien avec la nadarka maladie.

Ainsi, des malades se rappellent que leurs annomaut utilisé le terme courant
frangais « sida ».

« Je suis allée a la maternité avec mon carnéil & donné mon carnet et il m'a dit qu'on a
vu une maladie dans mon sang. Je lui ai demandégguee de maladie j'ai dans le sang ? Il
m’a dit Sida. » [Patiente, CTA]

Le terme VIH est aussi utilisé, mais c’est surlotdque le malade est lettré :

« J'ai commenceé par la prise de sang ensuite andih’que c'est le VIH que j'ai. » [Patient,
CTA]

Certains mots sont en zarma et en hausa. Par exdniplta mazghausa) oualboro
doori (zarma) signifient littéralement « maladie demhtes »..

« lIs m'ont dit qu'ils ont trouvéchuta mazgmaladie des hommes) avec moi » [Patiente, CTA]

« Quand ils m'ont pris le sang, ils m’ont dit qgiestalboro doori(maladies des hommes) que
jai. » [Patiente, CTA]

Comme on le constate, ces deux termes en langoakedorenvoient a la notion de
transmission dans lagquelle ’'homme est 'agentdnagtteur. Ce sont les noms communément
attribués aux maladies sexuellement transmissiblss.excluent de ce fait les autres
possibilités de transmission de la maladie. Nousows plus loin, dans les histoires de
carrieres des personnes qui vivent avec le VIH, geite pratique d’incrimination des
hommes dans la transmission de la maladie seusdi a I'inverse sur les femmes et se trouve
étre a I'origine de la plupart des conflits entre partenaires sexuels.

Un autre terme en zarma fait le lien de la maladiec la modernité, une maladie
nouvelle qui n'existait pas avant et dont tout lenche parle.

« On m’'a dit que j'azamani doori (maladie de maintenant) » [Patiente, CTA]

Le deuxieme type de termes en lien avec I'élémieanger, nocif, qui fait la maladie.

Ainsi, nous avons le terme en francais « virusub,e3t trouvé dans le sang. D’autres
termes en zarma sont utilisés tels guaguri kayna jantaqui signifie littéralement « petits
ceufs de la maladie » @ungurizey kuro raignifiant littéralement « les ceufs dans le sang »

« Il m'a dit qu’'on a vu le virus dans mon sang.Bafiente, membre d'une association de
PVvVIH, CTA]

« Apres, le test elles ont dit avoir vu de petisifs de la maladie gunguri kayna hinka
[Patiente, CTA]

Le troisieme type de termes, en lien avec les nehelus qui peuvent se glisser dans les
échanges entre soignants et soignés lors de |I'aenon

Ainsi le terme en zarma ban,qui signifie littéralement « c’est fini », et qaiété
utilisé par 'annonceur pour clore la séance, fitériprété par un patient comme étant la mort
et que donc tout est fini pour lui.

« lls m'ont appelé et m'ont dit que j'ai le Sidés Mm’'ont demandé si j'ai une femme. J'ai dit
oui, alors ils m'ont demandé d’amener ma femmeliain’a dit : c’'est tout. Cela m'a fait mal
au cceur. Quand il m'a dit ban, tunl(c’est fini, léve toi !), j'ai compris que ma viest finie et
ca m'a fait trés peur. » [Patient, CTA]
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Ici, outre le fait que certains termes lors deance peuvent étre mal interprétés, il
faut aussi noter que l'attitude et le ton emplog@ Pannonceur peuvent considérablement
agir sur eux.

1.2.3. Les réactions, les ressentis et les tematile réconfort

Les malades se rappellent aussi leurs réactioree gu'ils ont ressenti dés l'instant
gu’ils ont recu cette annonce ainsi que les pardeegéconfort que leur ont adressées les
soignants.

Les réactions, les ressentis

Pour la plupart des personnes interrogées, I'armt@sca beaucoup affectées.

« Le monde s’est écroulé sous mes pieds. Je v¥yqis me I'a dit, double ou triple, je ne sais
plus. Elle continuait de parler, mais je n’entesdaén de ce qu’elle racontai. [Patiente,
membre d’une association de PvVIH, animatrice d@ia

« Je me suis accroupie sous la table » [Patier@mbre d’une association de PvVIH]

« Cela m’'a fait beaucoup mal. Les battements de coeur se sont accélérés. lls m’'avaient dit
le résultat de fagon calme mais tout mon corperalité. » [Patiente, CTA]

Aussi, lorsqu’ils parlent de leur réaction a ce reain certains mots reviennent
invariablement : « pleuré », «mal », «peur »0rfgs », «foutu », «fini», « affolé »,
« choc ».

« I ma donné le papier et m'a dit de 'ameneniardi. Mais de ne le donner qu’a un docteur.
Quand je suis allée, je I'ai montré a un docteumafa dit d’aller au box 5. Je suis allée et jai

donné ca a quelqu’un. En lui tendant I'envelop@e pleuré. Il m'a demandé pourquoi je

pleure ? Je lui ai dit que je suis foutue. »

« Quand on m’'a dit la maladie que j'ai, j'ai ewpet cela m'a fait mal. La maladie dont on
entend parler est en moi ! Cela m'a fait peur. atighte, CTA]

« C'est ici que l'assistante m’'a informé et cel&a rfait un choc. J'étais mal a l'aise ; jai
pleuré beaucoup. » [Patiente, CHR Poudriee]

« Quand je suis arrivé dans le bureau du méddam’a regardé, il a hésité, a regardé un
papier qui était sous ses yeux avant de se déaigmrler. Il a dit que mon enfant et moi
sommes atteints d’'une maladie des temps actazalmani doori”’, avant méme qu’il termine
jai dit : le sida n'est-ce pas ? Il a pris un pé#mps avant de dire oui. J'ai fondu en larmes
sans le savoir. Il m'a dit que ce n'est pas gravguél y a un médicament pour ¢a. Je ne peux
jamais oublier ce moment » [Patiente, HNN, Méd€cine

La peur gu’ils disent avoir ressentie est celle ldecertitude face a I'avenir..
L’incertitude surtout pour le conjoint, les enfants
« Je me suis dit que je vais mourir, c’est finilaleserai mes petits enfants sans personne pour

s’occuper d’eux. » [Patiente, CTA]

C’est aussi a la certitude de la mort imminentesdam état affreux et pitoyable; la
certitude de 'humiliation, de la honte, qu'il vallbir affronter dans la société.

Le mot beaucoup plus grave de « suicide » est apgsiru dans les discours de deux
patients. C'est le cas d'une femme encore sousol® cdu désespoir une année apres
'annonce de sa séropositivite :

« Chaque fois quand je pense a tout ca je pleadoiP jai méme envie de me suicider. »
[Patiente, CTA]
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C’est aussi le cas de cet homme précédemmentuiigivgit mal interprété le ternze
banlors de 'annonce. N’eut été l'intervention de $@re il se serait suicidé.

« On m’'a dit que quand tu as le Sida, c¢a te fatjguwesouffres avant de mourir. Et les gens
souffrent tout aussi bien que toi. Je me suis ukt cela ne va pas se passer avec moi. En allant
a la maison, je suis passé par le grand march@ieagheté 200 comprimés de nivaquine.
J'avais l'intention de me suicider avec ¢ca. Quandyis arrivé a la maison, il y a une batterie
avec laquelle jécoute ma radio. J'ai enlevé I'acidontenu dans la batterie car javais
l'intention de prendre les comprimés de nivaquimecaca. Quand je suis rentré, j'ai quand
méme informé mon grand frere. Je lui ai dit quéefpat le test et on a dit que j'ai le Sida. Je
l'ai informé pour qu’aprés que je me sois suicidé;il ne pense ou n'accuse quelqu'un
d’autre. Alors je suis entré dans ma case vers. J@hpris les comprimés et I'acide dans mes
mains. Au moment ou je voulais les boire, jai s&mmme un coup. L'acide m'a touché ici.
C’est la la blessure. J'ai perdu connaissance.t@eand mon grand frére ne m'a pas vu toute
la journée qu'il est venu voir dans la case sigial bien. Quand il est arrivé, les nivaquines
étaient versées au sol. L’acide m’a br(lé ici aasbet moi sur la chaise inconscient. Quand il
m’a touché la main, je me suis réveillé en sursailta commencé a crier, a pleurer. Cela m'a
touché beaucoup. Je lui ai demandé de se tail@nfitmiére qui m'a fait le papier pour venir
faire le test a soupconné mes intentions. Alots,a&Hit aux autres gens de la clinique qui sont
venus me chercher ici. lls m’ont amené en compadaienon grand frere au CTA. On m'a
amené alors chez le docteur X. Il m'a conseillén& demandé pourquoi j'ai agi comme ¢a.
Moi c'est le «a ban» la qui sonne toujours en moi. Il m'a demandémia mis au courant de
ma maladie. Je lui ai alors dit. Il I'a appelé aléphone devant moi. Il lui a demandé de venir.
Puis il m'a dit de revenir pour qu'on me mette &uwn. Je verrai ainsi que ¢a ira mieux. »
[Patient, CTA]

Les réactions se traduisent parfois par la corttestalu résultat, d’ou le déni du
statut :

« L'agent de santé m'a demandé de ne passerriaion qu'a mon mari, et de lui dire de
venir pour un test de contréle. De retour a Tujesh ai parlé avant de lui demander de garder
le secret. Séance tenante, il a nié les faitsrefusé de se faire dépister. Un jour, on était allé
ensemble dans le centre de santé de T ou il 22¢tétd séropositif. Il a remis le test en cause »
[Patiente, CESIC]

« Nous étions partis a trois : lui, sa sceur et @i lui a fait le test qui s’est avéré positif. |l
s’était mis a pleurer en disant que c'est faux'il qia rien ; ce sont les agents de santé qui
mentent » [Patiente CESIC]

Mais certains au contraire disent n'avoir pas étéog dérangés » par I'annonce de
leur résultat. Cet état d’esprit peut étre explipaé la proximité préalable avec la maladie
dans I'accompagnement d’'un proche qui en est att€iette proximité fait d’abord qu’ils
soupcgonnaient leur propre statut lorsqu’il s’agitghrtenaire sexuel ou de I'enfant. Ensuite,
cette proximité les amene a dédramatiser le VIH{Sid sont mieux informés sur I'affection
par les personnels de santé, et c’est pourquoi,ergrte proche en question décéde par la
suite, ils savent qu’ils peuvent faire confiancg ARV.

« Déja, moi j'avais des doutes sur mon statut @aand j'avais su pour mon mari, je me suis
dit que je l'avais aussi. Cela ne m’a pas trop nigéa

Q : Pourquoi ?

R : Parce que j'ai vu des gens qui vivent avecegahnées durant. On ne meurt que quand le
moment arrive. Je sais que si on observe bien ike ples médicaments, on peut vivre
longtemps avec la maladie. L'assistante m'a déjdadit ca. Ce qui m’a rassuré, c’est parce
que je sais qu’'on peut vivre avec ¢a. Si c'étad@rawu il N’y a pas de médicaments, cela allait
me faire peur. Mais maintenant, il y a des gensvigent avec ca. Et avant que mon mari
décede, J. m'expliquait déja les choses.

Q : Quelle était votre réaction quand vous aveziaga ?

R : Cela fait mal de savoir ¢a, mais cela ne m's. yraiment trop dérangé, trop affolée. J'ai
accepté ca sans probléme. » [Patiente, CTA]
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Pour d’autres c’est le courage et la patience gpiiguent leur état d’esprit pour faire
face a « une maladie qui est déja la ».

Pour d’'autres encore, il s'agit de s’accrocheri@éé que la maladie est banale, elle
n’est pas différente des autres affections :

« Psychologiquement, j'ai pris ca comme c’est veieun’ai pas d’état d’ame par rapport a ¢a.
Je sais que c’est une maladie comme les autr@atiefit, CTA]

Pour d’autres enfin, I'explication se trouve dagsrlrapport avec la religion, ils disent
n’avoir rien ressenti :

« Q : Quand on vous a dit que vous avez ¢a, cela adait quoi ?

R : Rien, je n'ai rien senti. Je sais que c’estuDigei donne et fait tout : c’est mon destin. »
[Patiente, CTA]

« J'ai accepté la maladie car c’est Dieu qui ddanealadie. » [Patient, CTA]

« Q : Quand le docteur t'a dit qu'est ce que vanez senti ?
R : Toute maladie, c’'est Dieu qui donne ¢a, si taeptes ¢a, tu n'as aucun probléme. »
[Patiente, CTA]

« Q : Quand on vous a dit votre maladie commeastteagi ?
R : Cela ne m’a rien fait, car je sais que si ctsqui doit me tuer, alors c’est que c’est Dieu

qui I'a voulu. » [Patiente, CTA]

Les tentatives de réconfort

Dans le témoignage des malades apparaissent asspatcbles de réconfort de la part
des soignants, paroles qu’ils arrivent a restitlesr mois et parfois des années aprés. Méme si
certains, durant ce moment, ne sont pas en étateti@re autre chose, la plupart affirme que
ces paroles les ont rassurées. Ces paroles svestparfois dans le registre religieux :

« Il m'a dit que c’est Dieu qui donne les maladid&i pleuré beaucoup, longtemps. »
[Patiente, CHR Poudriére]

Parfois encore, ces mots essaient de minimiseraldtg de la maladie, de convaincre
les patients de l'efficacité des médicaments, deoksibilité qu’ils ont de vivre avec le virus
du VIH. En fait, ils touchent aux racines des pencgamment celles en rapport avec la mort.

« Le docteur nous a conseillé de ne pas trop notaie. || nous a remonté le moral pour nous
dire qu’on peut vivre avec le Sida. » [Patiente ACT

« Elle m'a conseillé d'abord, en me disant qu'oeufpvivre avec le Sida. Il y a des
médicaments qu’on peut prendre contre ca. » [Rati€@TA]

« Je lui ai dit que je suis foutue. Il m’'a dit quen, il m'a demandé de me calmer que cela ne
fait rien. » [Patiente, membre d’une associatioPd€IH, CHR Poudriére]

«lls m'ont dit de ne pas m’en faire que jalldrsuver des soins ici. Que je n'allais pas
mourir. » [Patient, CTA]

Parfois enfin, elles insistent sur la question aeisibilité du sida (qui n'est plus la
méme qu’auparavant), cause de hombreux problénmsslela rapports avec I'entourage. Elles
assurent que la maladie peut maintenant passesrgugrace aux ARV :

« Elle m'a calmé, conseillé et elle m’a dit que m@nant ce n'est plus comme avant. Si tu
prends ces médicaments, personne ne peut savoalaalie. Il arrivera méme un moment ou si
tu dis a quelqu’un que tu as ca, il ne sera pascdia. » [Patiente, membre d’'une association
de PWIH,]
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Outre le personnel de prise en charge, les padadegconfort proviennent aussi des
associations de PvVIH qui collaborent avec lesisesvde santé. Les malades soulignent
souvent le soutien de certains membres des assosiate PvVIH pour surmonter leur dure
situation :

« J'ai pleuré, mais ce sont les femmes la qui méomseillé. Maintenant, on se connait bien et
on travaille méme ensemble. Parfois elles m’'oniténehez elles dans leurs associations, et jai
vu des filles plus jeunes que moi et des femmeséemmqui ont la maladie. J'ai fait deux
semaines durant lesquelles chaque jour, je vam$apour rencontrer des femmes et parler
avec elles. J'ai vu que je n'étais pas seule ;d@s amies et on m'a aidé a comprendre la
maladie. » [Patiente, CTA]

1.2.4. L’incontournable question du comment

Méme si les paroles de réconfort arrivent a apaisetains patients, la plupart ne
peuvent s’empécher de se demander comment ilsucatqar la maladie.

Il y a d’abord ceux qui se posent cette questiocoatinuent de se la poser aprés des
mois et parfois des années depuis qu’ils connaissenseéropositivité, sans pouvoir se fixer
sur une réponse précise. Cette question est diguitapersistante que I'annonce aura été de
nature a les orienter sur cette question. C’'esi é&ncas, comme nous l'avons déja souligné,
lorsque I'annonceur désigne l'infection par « ldadé des hommes » :

« Quand ils m’'ont pris le sang, ils m'ont dit qelestalboro doori(maladies des hommes) que

jai. Je leur ai dit : mais ou j'ai vu des hommesup avoir leur maladie ?! » [Patiente, CHR
Poudriere]

Cette prédominance de la voie sexuelle dans lssrr@msion du VIH, perception
communément partagée par tous (y compris les suiga tendance a minimiser les autres
possibilités d’étre infecté. Elle renvoie aussiceaux a I'éventualité d’'une certaine débauche
sexuelle qui serait la cause de la séropositivite.qui ne simplifie pas les choses pour
certains malades.

« Quand j'ai su que j'ai le Sida, j'étais vierge. @avais pas connu de sexualité. Donc, je ne
sais pas ou j'ai eu ca. C'est ensuite qu'on m’alebt différentes voies de contamination »
[Patiente, CTA]

« Moi, je ne sais comment j'ai eu ¢a puisque je mariée et je ne suis pas allée quelque part
attraper ca. Je suis fidéle a mon mari. » [Patjefité\]

« lls m'ont fait la prise de sang et ont dit questle VIH que j'ai. Alors je leur ai dit que je
reste tranquille a la maison. Comment j'ai pu aeeite maladie ? » [Patient, CTA]

Un homme s'’interroge sur I'implication des servidessanté sur la transmission de la
maladie :

« Ou bien c’est peut étre ma femme qui I'a eue d@s consultations prénatales ol on leur fait
les injections. C'est la qu’elle a eu ¢a, je ne gais ? » [Patient, CTA]

Il'y a ensuite ceux qui arrivent a résoudre la jaeslu comment. Soit ils se réferent &
la religion et n’insistent donc pas pour trouvexplication de la présence du virus dans leur
sang.

« Je sais que c’est Dieu qui donne et fait towstcmon destin. » [Patiente, CTA]

Soit ils arrivent a trouver une réponse qui leuajig@vidente, surtout lorsqu’ils savent
gue le partenaire sexuel est atteint.
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« Mon premier mari est décédé une semaine aprés @it su qu’il était malade. Nous avons
appris sa maladie une semaine avant sa mort etla@oas amené ici, malheureusement il est

mort. Une semaine aprés sa mort, j’ai fait le st a été positif. C’est avec mofi inari que
jai attrapé ca. » [Patiente, CTA]

Soit enfin, c’est leur propre faute, et personraitie :

« Parce que je me suis dit que tous les examengauaits ne m'ont pas servi a quelque
chose. Et si je regarde dans mon passé, ce queujaifaire comme dégats ! Je partais chez les
prostituées et tout ¢a. J'avais fait la vie de bbrdavais tout ¢a en téte. » [Patient, CTA]
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2. Les questions structurantes de la carriere de s#positif

Les patients, une fois qu’ils entrent dans la malacommencent en quelques sortes
une nouvelle vie. Cette partie aborde les questipspose le vécu avec le VIH/Sida, quel
gue soit le contexte de vie des PVVIH. Le premissuge de questions est relatif aux
perceptions : quels regards, avec l'expérience dauy les séropositifs portent-ils sur
linfection a VIH ? Le deuxieme groupe de questi@iorde les gestions complexes de
linformation. Le troisieme groupe de question vl le probleme de l'observance du
traitement.

2.1. Les perceptions du VIH/Sida par les patients

Le ViH/Sida est percu comme une affection tres g@rpar les populations. Dans le
précédent rappdfl nous avons montré que, en général, les soigmarsisi partagent cette
perception populaire.

Les discours développés par les uns et les adme®ient a une image du séropositif
en pleine décomposition sur tous les plans.

Deux types de perception se dégagent des disddaus avons tout d’abord ceux qui
continuent de percevoir le VIH/Sida comme un dranexpérience du vécu avec le virus, les
contacts avec le personnel soignant et les assmsan’enlevent en rien la gravité de la
maladie. Les ARV sont considérés simplement comesecdlmants, ils ne guérissent pas de
la maladie. On est dans les conceptions populaires

« Q : Que représente le Sida pour vous ?

R : C’est un danger, c’est une maladie que tonrdnge peut pas te permettre de guérir. Il n'y a
gue des calmants et les calmants ne sont pascefiica 100%. Et avant de te tuer, le Sida te
fait maigrir beaucoup. Cela te fait fondre et leagqui connaissent les symptdomes sauront que
c’est ¢a que tu as. » [Patiente, CTA]

Cette image du VIH qui dévore n’est plus cependiarmerception de la plupart des
malades. Les discours de ces derniers font référames médicaments considérés comme un
miracle (les antirétroviraux), qui sauvent de larined qui sont appelésafari beerosignifiant
littéralement « grands médicaments », par opposiéiox gélules de cotrimoxazole que la
plupart prennent sur prescription du médecin :

« Si quelqu’un a le Sida ; s'il prend normalemesg médicaments. Il pourra vivre avec ca. Le
Sida n’est pas la mort. » [Patient, CTA]

« Q : Pourquoi on I'appelleafari beero?
R : C’est parce qu'il soigne beaucoup. Depuis caiecpmmencé a le prendre, j'allais mieux.
J'ai perdu toute la fatigue que je sentais avd®atiente, CTA]

2.2. La gestion de l'information du statut sérolagie

Ayant recu l'annonce de leur statut sérologiqueitpodes patients s’interrogent
ensuite sur le partage de l'information. Il exigiebalement deux types de situation : la
diffusion de l'information sur la séropositivitésimalades, et sa non diffusion.

19| es personnels de santé face au SIDA et & la enisgharge des PvVIH & Niamey
Transformation ou reproduction des représentatopsatiques habituelles ?
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2.1.1. La situation de diffusion de l'information

Nous avons rencontré des malades qui adhéerent tBera partage de I'information
de leur statut sérologique et cela immédiatememnésaannonce. Pour ces patients, le
VIH/Sida est une maladie qu’on ne doit pas caclegrla notion de partage prend son sens
propre, car ce sont les malades qui diffusent de peopre gré leur statut de séropositif ou
demandent a une personne de le faire a leur pMais. qui informer ? Et quelles raisons
accompagnent les choix de ceux a qui on dit ?

Soulignons que la diffusion de l'information n’ges faite aupres du tout venant. Elle
est maitrisée et bien circonscrite au niveau delegide connaissances qui gravitent autour
des malades, car méme si on adhere a I'idée déuaidn, il s’agit qguand méme du sida, qui
n'est pas percu comme n’importe quelle autre maladi

Ainsi certains disent systématiquement leur statutsein de I'entourage immédiat,
c'est-a-dire a tous les membres de leur familleh@o les parents, les fréeres et sceurs, et les
cousins. C’est le cas de cette femme qui, apres appris sa sérologie positive en méme
temps que celle de son enfant hospitalis€, a imat&dient informeé tous les membres de sa
famille une fois rentrée chez elle :

« Quand on nous a lachés, je suis revenue a lamatg'ai dit ca @ mon pére et a mes fréres et
sceurs. En ce temps, ma mére était décédée. »ieatieuve, ménagére, CTA]

Il'y a aussi ceux qui sont dans une trajectoirdiffasion sélective de I'information au
sein de ce cercle familial. Autrement dit, ils dissent quelques membres de la famille avec
lesquels ils partagent I'information. Le ou les niiees sélectionnés par les malades ont en
commun de répondre aux deux criteres principauxasts : leur disponibilité a les soutenir
en cas de besoin, cela aussi bien sur le plantiaffee financier; et la confiance qu’ils ont
vis-a-vis d’eux.

« C’est quelque chose qu’on ne peut pas cachert Maux dire pour avoir le soutien de tes
parents ». [Patiente, veuve, ménagére, CTA]

Ainsi, on le dit au membre de la famille qui peuwius accompagner dans les
formations sanitaires

« Q : Pourquoi vous avez dit a votre frere ?

R : Par ce que je sais que je peux compter sur fout moment. Et quand je tombe malade, il
peut m'amener ici sans aucun probléme. Des qu'ineevoit pas en forme, il me demande ce
gu’il y a. S'il peut faire quelque chose ; s'il ggn’amener ici. » [Patient, divorcé, commercant
en chdémage, CTA]

On le dit a un membre de la famille proche, récadafu :

« Q : Vous avez dit a quelqu’un ?

R : Oui a ma mere, obligatoirement.

Q : Pourquoi obligatoirement ?

R : Parce qu'une mére c'est quelque chose, ellpaviager ma douleur. » [Patiente, mariée,
ménageére, CTA]

« La seule personne avec qui je partage mon ss#iatlogique est ma mére. Cela pour

plusieurs raisons : d’abord je suis orpheline des pénsuite c'est la seule personne qui m'est
chére au monde d'une part ; enfin elle a remarquéhangement dans mon comportement.

Pour désillusionner ma meére qui voulait expliqguemnchangement brusque de tempérament
par des problemes de foyer, j'ai tenu a lui dire statut sérologique » (Patiente, HNN)

25



Parfois, le parent confident peut étre choisi payad fait partie du corps médical,
donc il est supposé mieux disposé a entendreaaitarsr :

« |l fait partie de ceux avec qui je m’entends danfamille. On se dit tout et mon mari a tenu
gu’on lui dise parce qu'il est médecin. Il peut pétre savoir ou on peut avoir des réactifs. »
[Patiente, mariée, ménagere, CTA]

« J'avais informé ma sceur en premier lieu parcellguest agent de santé et c'était elle bien
avant mon dépistage qui m’aidait en produits phaeutques. Aujourd’hui encore, si j'ai une
ordonnance c’est a elle que je I'apporte parceroe pére ne va pas me l'acheter » [Patiente,
HNN]

Mais méme si la décision est prise d’informer uocpe, il y a souvent des hésitations
qui peuvent durer des semaines voire des années :

« Dans tous les cas devant I'état que je présenfaimis parti seulement chercher la
confirmation. La difficulté pour moi c'était d'infmer ma femme. Il a été extrémement
difficile pour moi de le lui dire bien qu’elle-ménaét commencé a soupconner. Il a fallu prés
de deux semaines avant que je ne l'informe » [RatidNN]

« Je passais tout mon temps a boire de l'alddétais arrivé a un stade ou sans alcool, je ne
pouvais pas dormir. Donc je passais tout mon teznp® les bars, le travail et I'internet parce
gue je cherchais a connaitre le Sida. Pendantdeuemps, je n'avais informé personne.
Pendant quatre ans j'ai caché ¢a a ma familleutlluh moment ou je passais trois a quatre
jours sans sortir parce que je suis célibataiije stiis seul dans une villa & Koira Kano. Mais
en 2006, face a la maladie j'étais impuissant.al&perdu mon boulot ; j'ai perdu aussi du
poids parce que je ne mangeais pas assez. J'@mj@oblémes cutanés. J'étais obligé de dire
tout a ma famille y compris a ma copine que je asuépouser. » [Patient, HNN]

C’est pourquoi le plus simple est parfois fonctitenla facilité qu'on a a parler de cette
maladie avec une personne. Ainsi, une mere chailgrae dire qu’a sa fille, et pas a son
garcon, car on se comprend mieux entre femmes.

« Q : A qui vous avez dit votre maladie ?

R : A une de mes filles qui est ici, c'est a ebeaile que j'ai dit.

Q : Pourquoi c’est a elle que vous avez dit, pastee fils ?

R : C’est une femme comme moi ; c'est plus faciéeld parler de ces choses la. » [Patiente,
veuve, ménagere, CTA]

Parfois enfin, le choix porté sur une personneliésau pouvoir décisionnel gu’elle
possede, autrement dit celui ou celle qui tiemble de chef de famille.

A I'opposé, il arrive que les patients hésitentneudisent pas a une personne a cause
de sa fragilité qui pourrait s’aggraver a causéid@®rmation.

« Mon pére a la tension, si je I'informe et q@ilune crise et meurt, je ne me le pardonnerai
pas. » [Patient, commercant, CTA]

Une autre raison qui amene a ne pas révéler s ataertains membres de la famille
tient a I'incapacité de ces derniers a garderdeeseou au risque d’étre rejeté par eux:

« Lui, si je lui dis, il va m’interdire de venir el lui. Il est trés méchant et c’est pour ¢a que je
ne lui ai pas dit. Et sa grande femme parle begqyomu dirait une griotte. Si je lui dis, toute la
ville de Niamey sera au courant et elle parlera m@mmon défunt mari pour dire que c’est ¢a
qui I'a tué. » [Patiente, membre d’'une associatierfPvVIH, animatrice de radio, CTA]

Quelques malades s’attachent a des préjugés basés genre. Ainsi d’'un c6té on
préfere dire aux hommes, car « on peut leur fairdiance pour garder les secrets ».
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« J'ai encore des sceurs a qui je n'ai rien die€fiont au nombre de six. On est tous de méme
pére et méme mere.

Q : Pourquoi vous avez dit aux hommes pas aux fenime

R : Par ce que les hommes peuvent garder un seaistles femmes non. » [Patiente, veuve,
ménageére, CTA]

De l'autre coté, I'information reste dans le cembds femmes.

« Q : Votre pére est au courant ?

: Non, on ne lui a pas dit.

: Et vos fréres ?

: Eux non plus.

: Pourquoi, vous avez gardé ¢a entre vous, fen?mes
: Pour rien. » [Patiente, éleve, CTA]

DO VO

Dans de nombreux cas, l'information reste danstailfe, car les malades craignent
d’étre victime de rejet a I'extérieur :

« Je ne leur dirai jamais parce que les gens neps@nencore sensibilisés sur le Sida. Quand
ils savent que tu as ¢a, personne n'acceptera dgenavec toi Les gens vont te fuir. Pour
eux, le Sida c’est sexuellement seulement qu’on gitaper ¢a, et on va gacher ton nom pour
rien. Méme si c’est ton meilleur ami, si tu lui di® sera la méme chose. C’est pourquoi, en
dehors de mes parents, je n'ai dit a personneatiefire, mariée, ménagere]

« Si les gens apprennent que tu as ca, méme testenfie seront pas en paix. lls ne
comprendront jamais que c’est a la maison que ladigm’a trouvée. lls diront que c’est en
ville que j'ai eu ¢a, et personne ne me respect@uand tu as le Sida, c’est un mort que les
gens voient. On appelle le Sid&abari salam aleykupsalam aleykum(salut, la mort !). »
[Patient, marié, CTA]

Toutefois, certains malades préféerent choisir leanfident en dehors du cercle
familial, parmi les personnes avec lesquellesrilsdes liens d’amitié et de confiance :

« J'ai dit ca a une seule de mes amies. C'est alieigre. Je lui ai fait promettre qu’elle ne le
dira pas a ma sceur. Elle m'a juré de ne pas le dire

Q : Pourquoi vous avez dit a votre amie policiere ?

R : J'ai confiance en elle et elle ne parle pasibeap. Elle m'aide et me conseille beaucoup.
Je ne l'ai pas dit a ma sceur de peur qu'elle klidire & mes autres sceurs du village. Tout le
monde sera au courant en ce temps. » [Patientéenarénagere, CTA]

D’autres vont plus loin, ils s’engagent dans leitamitisme, et font des témoignages
publics. lls sont souvent membres d’'une associateRvVIH :

« La ou je suis restée il y a des fadas qui me dder@ pourquoi je leur parle toujours du Sida.
Je leur ai dit que je suis séropositive. La fadaaesHté de notre maison. Une fois Madame C.
est venue voir la ou j'habite et a demandé dedseerendez-vous avec la fada pour leur faire
de I'animation. C’est le jour la que je leur avdis que ¢a fait longtemps que je suis dans la
lutte. lls m'ont demandé pourquoi ? Je leur avi#tigide moi je suis séropositive. Et ils m'ont
dit : pourquoi tu dis ¢a a tout le monde. Je lewaisdit que c’est pour qu'ils sachent que la
maladie existe. lls me disent : mais quand on teomne sait pas que tu as ca. Je leur avais
dit : mais tous ceux qui sont malades ce n’est#gas sur leur front. Suite a ¢a, beaucoup sont
allés se faire dépister. » [Patiente, membre dasseciation de PvVIH, CTA]

Nous avons aussi rencontré des malades qui seretomtivés malgré eux dans une
situation de « partage » de leur statut sérologigaece qu’ils n’avaient pas le choix de se
soigner seuls sans aide financiére. Dans ce caéyéation n’est aucunement basée sur la
confiance :
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« Q : A qui vous avez dit votre maladie ?

R : Personne. Je n'ai personne qui peut m'aider enguand je tombe malade. Une fois, quand
j'ai commencé a étre sous traitement ici, je soimkée trés gravement malade. Je voyais que
jallais mourir, alors j'avais demandé aux genszchai je suis de m'amener chez notre frere
ainé. On a le méme pére. Je sais qu'il peut mer payenédicaments au cas ou. Alors je lui ai
dit que j'ai été évacuée a I'hOpital et que je mliawien. Mais il m’a dit qu'avec ce que j'ai, les
médecins ne peuvent rien. C'est une histoire deéegéet il faut des traitements traditionnels
pour ¢a. Il m'a donc proposé de me payer les flaisransport pour retourner a la maison. Je
lui ai dit non, il devait plutét m’amener a I'h6gltpuisque c’est la-bas qu'on m’'a transférée. Il
a dit non, qu’il me prendrait le ticket la nuit letlendemain de bonne heure, je rentre a la
maison ou on s’occupera mieux de moi. Quand j'asen entétement, alors je lui ai montré
ces papiers. Et quand il a lu, il a demandé quanlépéche de rassembler mes affaires pour
gu'on m'amene au plus vite a I'ndpital. Il est aiddit payer a I’hdpital pour mon traitement et
a téléphoné la nuit méme pour qu’une de nos tanéese s’occuper de moi. Elle était arrivée
le lendemain au soir. J'ai été gardée dix jourh@pital. Je crois que c’est le seul qui sait. »
[Patiente, membre d’'une association de PvVIH, CléRdriere]

La diffusion forcée c'est aussi le cas de beaucdep malades dont le statut
sérologique a été divulgué auprés de personneks apgisouhaitaient pas mettre au courant.
Cela arrive souvent a l'occasion d'une annonceefastu malade en présence de
'accompagnant, ou méme a I'accompagnant uniqueeénsupra). Le soignant qui informe
'accompagnant devient alors le point de départigdalgation de la séropositivité du malade
qui gagne alors I'ensemble des personnes de soarage.

«Il'y a un docteur qui a informé la femme de mard que ma femme a la maladie et c’est
elle qui est allée raconter tout dans le quartigPatient, divorcé, CTA]

2.1.2. La situation de non diffusion de l'informnoat

La situation de non diffusion de l'information trat le refus de certains malades
d’'informer leur entourage de leur statut sérologigCertains gardent leur secret depuis
longtemps et d’autres depuis peu. Tous affirmenpag avoir I'intention d’informer leur
entourage :

« Q : Cela fait combien d’années qu’on vous a@jdé vous avez ¢a ?
R : Deux ans et les Y. m'ont dit de venir dans lassociation. Et je garde ce secret depuis ce
temps.» [Patiente, CTA]

Pourquoi ce refus de dire ? La plupart d’entre eaxnme nous l'avons vu avec les
malades qui disent en sélectionnant ceux qui pambag leur secret, avancent la raison du
manque de confiance qu’ils ont vis-a-vis de leentburage. lls ont peur de ne plus alors
avoir de contrdle sur l'information, et qu’elle seit divulguée apreés.

« Q : Pourquoi vous n'avez dit ¢a a personne ?

R : Je ne peux pas, je n'ai pas confiance. Car dig a ma mére ou & une de mes tantes, elles
auront aussi des confidentes a qui elles vont elempd&lles aussi en parleront a d’autres et
ainsi de suite. On va faire la publicité gratuitetneur moi comme ¢a. Personne ne sait. »
[Patiente CTA]

Nous avons aussi le cas de cette jeune fille quiegdepuis deux ans son secret et qui
ne veut jamais informer sa famille. La peur deainés jeunes filles d’étre rejetées par leurs
familles est d’autant plus grande qu’elles ne g@® autonomes, ni financiérement, ni sur les
prises de décision qui les concernent.

« Q : Pourquoi vous ne vouliez pas que votre reache qu’on vous a fait une prise de sang ?
R : Parce que je ne voulais pas prendre le risqaenqtre famille soit informée de ma maladie.
Car je ne resterais pas avec eux.
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Q : Pourquoi
R : Parce qu'ils ne seront pas d'accord que jeragéc eux. Je pense qu'ils n'accepteront pas
gue je reste avec eux. lIs diront que j'ai gatéde de la famille. » [Patiente, CTA]

Quand dire alors ? L'absence de confiance vis-ades autres est tellement forte
gu’une de nos interlocutrices nous confie ceci :

« Quand on sera complétement guéri, quand on aowaé un remede a ¢a, la on peut dire
gu’on était malade de ceci ou cela. » [Patientaye@eCTA]

Il arrive que des malades ne disent pas jusquiarnert. Les femmes séropositives
dont les maris sont décédés témoignent de ce€tias.n’ont appris ou déduit que le mari
était en fait malade de sida qu’aprés sa mort.

« Il ne m'a pas dit son résultat, il est mort sams I'avouer. » [Patiente, membre d'une
association de PvVIH, CTA]

2.4. L'observance du traitement

Les séropositifs sont aussi confrontés a la nééedsil’observance du traitement qui
dépend de leur personnalité propre (choix de gestela maladie et capacité a les assumer)
et de leur entourage. Nous allons voir successiwentes situations qui favorisent
'observance au traitement, ensuite celles quicairaire entrainent sa rupture, et enfin celles
qui concourent & sa reprise.

2.4.1. L'aide a I'observance
L'accompagnement pour les visites

Le quotidien des séropositifs est rythmé par ditgoes de contraintes dont le suivi du
traitement médical. Les modalités de sa mise etigneadifferent d’'un patient a un autre ou
selon les contextes familiaux. Certains patientsfos# accompagner par leurs conjoints
séronégatifs. C’est pour eux une marque de soota@al :

« Q : Est-ce qu'il taccompagne pour prendreniéslicaments ?
R : Oui sauf si on n'a pas les frais de transpdafftsants » [Epouse d’'un conjoint séronégatif]

Tandis que d’autres se font déposer a I'hopital Ipars freres dont ils dépendent
économiquement :

« C’est mon frére qui m’'a fait venir de G. Il m'anané pour faire le dépistage suite au déces
de mon mari. Et c’est lui aussi qui m'accompagrguli€rement a la CESIC pour prendre les
médicaments » [Femme suivie a la CESIC]

D’autres encore sont accompagnés par des parenignguent tout de leur maladie.

X, 19 ans, est dans cette relation avec sa taafgtiad. Bien qu’elle 'accompagne souvent a
'hépital, celle-ci n'a jamais su ce dont souffréelement sa niece qui lui a caché sa
séropositivité. En fait, X, par peur d’étre rejefgmr sa tante, n'a pas hésité a donner une
version de sa maladie qu’elle a assimilée a ladigyphoide. Ce dernier cas est rare, car, la
plupart du temps, I'implication de la famille ousdgroches dans I'accompagnement médical
repose sur un consensus tacite qui veut que lempatéropositif se situe dans une relation de
confiance basée sur le partage de sa séropositivité
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Le cadre familial

L’aide dans le cadre familial obéit presque aux m@E€mimpératifs que
'accompagnement aux visites. Les formes d’aide smuitiples et déterminées par les types
de relations que les séropositifs entretiennent & environnement social et familial. Tout
comme le partage de l'information, les aides faatek sont assez sélectives. En effet seules
les personnes mises au courant de I'annonce etemant une relation de confiance avec les
patients sont concernées. Les patients ne cachem¢gprs médicaments a leur vue.

« C'était lui qui me donnait les frais de transpguiand je viens prendre mes produits. Nous
sommes des fréres consanguins » (Patient, CESIC)

A contrario, les patients évoluant dans la clandiégtde leur statut se cachent pour
prendre leurs médicaments. lls disposent de lewgres lieux de cachette : valise, poches,
etc. lls prennent toutes les précautions pour sespdaire surprendre :

« Q : Comment prenez-vous vos comprimés alors @umolirage n'est pas au courant, les
prenez-vous en cachette ?
R : Je les prends sur mon lieu de commerce » [Witiduger]

Du c6té des proches, les aides a I'observance s&ial@gent le plus souvent par une
implication active. lls surveillent la prise des digaments et le respect des consultations
meédicales. lls se constituent en outre en réfgpapthologique pour prendre en charge les
stress et les émotions auxquels leurs prochesasitifp sont confrontés.

Toutefois, le théme de I'observance est un sugst preu évoqué dans les causeries en
famille ou dans le couple. Assez souvent, c’eshilgisme qui regne autour de la question.
Elle n'est pas évoquée dans les couples harmongpus forte raison dans les unions
traversées par des tensions. Le probléme est diapias crucial que la plupart des patients
fréquentent rarement les associations et les geod@@aroles.

2.4.3. Ruptures d’observance

Elles surviennent dans des contextes assez p&twui influencent les conduites
des patients. Nous en avons repéré plusieurs :

Les ruptures dues a I'influence de la famille

Les registres étiologiques populaires mobilisésr pdonner une autre version de
I'infection a VIH conduisent les familles a susgenle traitement de leurs proches :

« R : Dans leur entendement, j'étais envodté, arlancé un mauvais sort »

« Q : Quel est l'avis de votre pére sur votredraént, bien que ne sachant pas sa nature ?

R : I me dit de me résigner car j'ai trop souffert

Q : Et votre mére ?

R : Elle n'a ménagé aucun effort pour m'aider &orater un remede contre ma maladie. Elle
est sur le qui-vive. Autrement, dés qu'elle entpader d'un guérisseur de renommée, elle
n'hésite pas a le consulter pour moi.» [PatientNHN

Les ruptures liées a la stigmatisation

« J'y viens seule. Toutefois, je précise que jmite dés que je foule le sol de I'hdpital. Je
tremble d'angoisse et de peur. C'est le seul milieye me sens stigmatisée. A chaque fois que
je rentre dans la salle, les agents de santé ré@dgaur de moi. J'ai I'impression qu'ils sont
étonnés de voir une femme bien habillée, qui dffreage d'une intellectuelle, venir pour un
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contréle de CD4. Une autre fois, on devait me faineprélévement, I'agent de santé a piqué
presque toute la surface de ma main sans retramneiseule veine. Ses collegues ont défilé
devant moi durant tout le temps qu'a pris le peiéent. Pire encore, suite a une fausse
manceuvre, le sang a jailli de ma main et I'agersaséé malgré les gants qu'elle portait a fait
un cinéma. Elle m'a méprisée ce jour la. Pour gel&pudrais suspendre le traitement a leur
niveau, j'en ai méme parlé au docteur. Mieux véat ae faire traiter dans une clinique que de
s'exposer a I'humiliation » [Femme cadre]

Une préoccupation semblable caractérise la condi@gt®me X qui a fini par s’en
remettre a Dieu :

« Ce qui est dangereux c’est qu’elle a arrété daise suivre. Elle a vraiment raccroché parce
gu’elle dit qu’elle ne peut pas toujours venir attee ici & la CESIC et s’exposer au regard de
tout le monde. Comme elle est croyante et pratigyaeile a renforcé sa foi. Sa religion n'a
rien a voir avec la maladie. Bien avant, elle é&ligieuse mais cela est venu renforcer sa foi »
[Homme séronégatif, époux d’'une séropositive]

Les ruptures liées au conditionnement idéologique

Une des spécificités du VIH/sida sur le plan psgdutal est d’avoir entrainé plusieurs
patients en situation de détresse a s’investiratitage dans le registre de la religion. Parfois,
ils sont détournés de leur traitement par des noaitalgui deviennent leurs maitres spirituels
et a qui ils obéissent aveuglément :

« Ma femme infectée a cessé de prendre les méditariky a de cela deux mois. La cause
est que maintenant elle est devenue intégriste. n&dtre qu’elle a informé lui avait donné des
versets de Coran a lire 3 fois par jour comme teak guérison. Je fais tout pour la ramener a
la raison en lui montrant que je ne suis pas diatewvec ca » [Patient, HNN]

Les difficultés a effectuer un examen médical petredles constituer un obstacle a
I'observance ?

Cette question restée sans réponse nous a étéémgppir le témoignage d’'une femme
qui n’a pas pu faire un examen meédical faute deemsyinanciers :
« R : Je veux que I'Etat, le gouvernement aidariakades. Il y a beaucoup de veuves qui n'ont
rien, on doit faire beaucoup de visites mais onpala les moyens de payer ca.
Q : Vous payez pour les visites ici ?
R : Non, la visite de 6 mois qu’'on fait n'était paayante. Mais il y a une visite qu’on nous

demande de faire a I'hdpital qui est a 15.000FCIeAn’ai pas pu faire c¢a. Il y a 3 visites que je
n’ai pas pu faire faute de moyen. » [Patiente, HNN]

2.4.4. La reprise apreés la rupture de I'observance
Dans certains cas, les proches interviennent ed’aggravation de la maladie, parfois
sans méme connaitre sa nature :

« Elle et ses enfants ne sont pas informés, masnsaeulement que je suis malade. Mon
grand frére a joué un r6le important quant a laisepde mon traitement » [Une veuve)]

Certains patients qui n’avaient pas cru a leurpEsitivité ont été contraints a se faire
traiter par des membres de leurs familles au cowl@teur statut.

Mais en fait peu de traitements ont été reprigasdn avec la famille.
« Q : Et maintenant, qu'est-ce qui vous a motix@paendre le traitement ?
R : C'est 'aggravement de mon état de santé.

Q : Personne ne vous a conseillé a reprendre itertrant, votre péere, votre mére ou votre
femme ?
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R : Non, personne. C'est moi-méme qui ai vu la s@ittede renouer avec le traitement, comme
mon état de santé a fini par se détériorer » [Uibataire]
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3. Des expériences de vécu avec le VIH/Sida : opets études de cas

Nous présenterons sept études de cas qui tradusseliversité des vécus avec le

VIH/Sida. Nous distinguerons d’'un cété les cas cidibataires séropositifs, puis de l'autre
cOté les cas de ceux qui vivent en couples, ol guiaient (c'est-a-dire les divorcés(es) et les

veufs(ves).

3.1. Les célibataires séropositifs

Les célibataires que nous avons rencontrés soatdewsexe féminin, entre 20 et 30

ans. Rares sont celles qui suivent des étudesai@estn’ont pas plus de 5 ans de scolarité et
parmi elles, il y a celles qui ont fait lesadrasas(écoles franco-arabes). D’autres n’ont
jamais été a I'école et elles sont les plus nond@asu

Cas1

Cas ?

Voici trois études de cas pour aborder le vécuadmaladie par cette catégorie de
malades.

H.H. a 22 ans. Elle est célibataire et a eu unr¢rtfai est décédé il y a cinqg ans. Quand nous
I'avons rencontrée, elle avait connu sa sérologstive chez les sceurs du centre Béthanie
de Saga, qui la logent depuis environ deux masm®re est la seule personne qu'elle a
informée de son statut. Elle pense que c’est spainau’elle connait depuis 2 ans, qui lui a
transmis la maladie. Elle compte le dire a ce @erlursqu’il sera de retour de son voyage.
« Je lui dirai qu’il m’a trompée, qu'il a abusé mha confiance car il m’a mis la maladie ».
Avant sa maladie, HH était cuisiniere, mais ellecampte plus reprendre son travail car elle
ne sait pas si elle pourrait « étre contagieuseonu».

HH souhaite se marier un jour et avoir des enfantss elle ne sait pas si cela est possible
avec sa maladie : « Je ne sais pas avec cette imalatlest possible. Je ne sais pas si je
pourrai trouver mon mari. Sinon j'aimerai bien marrar, avoir des enfants. »

A. M. a 27 ans. Elle est célibataire et a un enfayét de 10 ans dont le pére est décédé a la
suite d’'une grave maladie. Elle ne sait pas sditénalade du sida. Elle sait qu'elle est
séropositive depuis 1999. Elle n'a révélé son stata mere qui 'accompagnait lors de son
hospitalisation que quelque temps aprés sa sévis le déces de sa mere, elle a informé
sa tante chez qui elle habite. A part sa tante,rédl informé personne d’autre de sa famille.
Pourtant, elle milite dans une association de Pv\diihs laquelle elle dit avoir appris
beaucoup de choses. Elle fait de la sensibilisadi@ms son quartier sans pour autant leur
révéler son propre statut. Elle fait croire a sotoerage que sa maladie c’est « I'hématie » :

« Tous ceux qui ne savent pas, jusqu’a mainteraunt gux c’est les hématies. lls voient que
si je sors le matin, je ne reviens que le soir. »

Depuis qu'elle se sait séropositive, elle ne faitspattention aux rumeurs autour d’elle,
particulierement elle ne cherche pas a savoirsgéas soupconnent sa maladie.

A.M. n'a pas de prétendant, et affirme n’avoir € je@aucoup de temps pour les copains ».
Pourtant, elle aimerait se marier un jour. Lorsti@’eaura un prétendant elle compte
procéder de la maniére suivante :

« On va étre ensemble, puis je vais lui demandéaide le test. Et on le fera ensemble pour
gu’il découvre en méme temps que moi son statje etrrais comment il va réagir. Mais je
dirai au conseiller que moi je connais mon statsst juste pour faire semblant que je ne le
connais pas pour qu'on apprenne en méme tempgatasss Alors 13, je verrais ce qu'il va
dire aprés avoir pris connaissance des nos résultdtest positif ou non. S'’il accepte tant
mieux, sinon on se colle la paix. »

33



Elle fait de la broderie sur des pagnes qu’elledvensuite. Mais elle dit n’avoir plus
beaucoup de temps pour ce travail a cause de siegéacd’accompagnement qu’elle dit
faire bénévolement pour son association.

C.J. a 29 ans. Elle est célibataire sans enfafd. tEEint un petit commerce de vente de
produits alimentaires. Elle s'est fait dépisteryila 2 ans. Personne de son entourage
immédiat n'est au courant de son statut. Elle nesesg pas le courage d'informer ses
parents. Les femmes de I'association ou elle nsktsont chargées de cette tache :

« Quand elles sont parties chez moi pour voir noeglitions de vie, elles m'ont dit de ne
pas encore dire a mes parents. Elles vont de tempgemps. Elles m'ont dit d’attendre
encore, c’est elles-mémes qui vont aller parlecalé mes parents. »

Depuis qu’elle se sait séropositive, C.J. a eu dmpains. Selon elle, le premier copain, a
qui elle a révélé son statut, I'a trahie.

« Méme le 3 aolt passé, j'ai eu un avortement guetqu’un. Lui aussi, il est malade mais
je ne savais pas, car il m'avait promis le mariag@ai accepté. Souvent il m'invite et on
sort ensemble et je suis tombée enceinte. Depuasquitté le Niger. Il n'est pas revenu.
C’est un Burkinabé ; mon avortement date d'un ajowad’hui. C'est un marabout, il
voyage beaucoup. Il m’a trahi, il est parti. Cetsles faux marabouts. Il m'a promis le
mariage, il est parti. »

Son deuxiéme copain, lui aussi, lui parle de maridgest chauffeur. Elle espére qu'il va
I'épouser car selon elle, seul maintenant un paysget vouloir d’'elle. Et c’est avec
amertume qu'elle compare sa vie sentimentale passée celle qu'elle connait
aujourd’hui :

« Quand jai eu celui la qui est chauffeur, il pauvre comme moi, il maime. Quand il ne
travaille pas il est toujours chez moi. Si c’estrighe, il ne va pas rester avec moi. Mais un
pauvre, il sera avec moi et il pensera au mariAgant, j'ai eu beaucoup de copains, des
douaniers, des gendarmes. Avant, quand on me grameariage, je ne veux pas. Je ne veux
méme pas qu’un garcon me parle de mariage. Jefagexla vie. Maintenant ce n’est plus
¢a. Je suis malade, je ne veux contaminer persalee/eux trouver un mari et rester
tranquille. »

Outre le probléme du mariage, I'autre gros probléaeeC.J., c’est I'impression que ses
connaissances soupg¢onnent son statut. Certainesgshgiu’on lui dit sont directes :

« Il'y a des cousines qui me disent : une tellenguon te voit, on dirait quelqu’un qui a le
Sida WJe leur dis : vous étes folles, je ne vowsittecméme pas ! Et c’est tout »

D’autres qui n’évoquent pourtant pas forcémentstatut lui font beaucoup plus mal :

« J'ai beaucoup de problemes. Le plus importargt@@and je rencontre quelqu’un, il me
demande ce que je garde dans mon coeur, alors ceappelle ma situation. Méme
aujourd’hui j'ai eu deux personnes qui m'ont dibi la, c’est quoi ton probléme ? La
guestion Ia, je ne I'aime pas. lIs disent que ¢laangé, qu’est ce qui me préoccupe ? Parfois,
guand les gens me trouvent dans ma boutique, ildiseat : toi tu geres tout ces sacs et tu
maigris, il faut manger a ta faim »

Elle dit aussi devoir affronter les autres PvVIH glétonnent eux aussi de sa maigreur et
qui trouvent que les soignants la « négligent e@aue, vu son état, elle doit prendre des
ARV. Elle leur répond souvent en ces termes : «iéslecins m'ont expliqué que c'est
parce que mon taux de CD4 est élevé qu’on ne meedpas ca ».

Les trois jeunes-filles sont toutes dans une sanale diffusion de leur statut. Dans

les cas 1 et 2, cette diffusion s’est faite de @w@nsélective au sein de la famille. Quant au
cas 3, elle s’est faite a I'extérieur de ce cadrailial, aupres d’'un partenaire sexuel. D’'une
maniere générale, les jeunes filles encore dépéeslale leurs parents doivent affronter les
réactions de ces derniers s'ils apprennent lewpséitivité. C’est le cas de cette autre jeune
fille, aujourd’hui mariée, dont le comportement seixa été souvent décrié par son péere. Son

34



infection est venue confirmer a celui-ci I'idée ifjg’est toujours faite d’elle. D’ou la vivacité
de sa réaction ressentie durement par sa fille :

« Je garde en mémoire la réaction de mon pérgequansidere comme un mauvais traitement.
Jusqu’'a présent ses propos retentissent dans eilerEn effet, le fait qu'il ait dit que je ne
restais pas tranquille m'avait beaucoup touchéavait continué pour dire qu'il souhaite que
les médecins me fassent une piqlre pour que jeem@ubien que je sois la pensionnaire de
I'hépital c’est-a-dire quitter la famille pour qye ne pervertisse pas les autres filles. Je pense
gue c'était trop sévere. C'est le destin, on y part. Mais depuis ce temps il ne m’a jamais
parlé de la maladie et mon mariage a été célébnénenil se doit » [Patiente, HNN]

Nous notons aussi, a travers le difficile travaiinfdrmation, I'importance de
'implication des membres de I'association de Pv\dahs la vie familiale. Toutefois, il faut
noter que le refus total ou partiel de l'informatiqoour des raisons que nous avons déja
évoqueées, implique également l'obligation de fdaee aux soupcons de l'entourage. Les
rapports avec cet entourage sont imprégnés deuadejeache-cache implicite, ou la PvVIH
est toujours celle qui se cache et qui doit faireupe d’ingéniosité pour ne pas étre
démasquée par les non informeés.

La vie sentimentale de nos trois jeunes fillespest reluisante. Accusation, trahison,
dévalorisation et culpabilité dominent les discausce plan. La vie sentimentale dans le cas
1 se traduit par une accusation et un reglemerbdgpte en direction du partenaire sexuel.
La trahison est présente dans tous les discourss [@acas 3, une stratégie est élaborée pour
ne pas tomber dans ce piege de la trahison.

Toujours dans le cas 3, la jeune fille, apres uaesgntimentale tumultueuse au cours
de laquelle elle était avec des hommes au stati-8gconomique élevé, se sent aujourd’hui
dévalorisée a cause de sa maladie : elle n’a coprétendant qu'un « pauvre ». Toutefois,
elle est peu fiere de son passé, se sentant ceupkdloir eu des partenaires sexuels
multiples.

Les projets de vie dans ces situations confusdsas@s sur le mariage. Comme si en
acquérant ce nouveau statut de femme mariée,cellewitraient la « tranquillité » dont elles
disent avoir tant besoin dans leur lutte avec |late.

Sur le plan professionnel, nous notons une rupparéielle ou totale avec l'activité
rémunératrice de revenu. Leur nouveau statut légeoh revoir leur place dans le secteur du
travalil.

3.2. Les ménages a I'épreuve du VIH/Sida

L’introduction de l'infection a VIH au sein des nages a des répercussions sur les
relations a I'intérieur du couple et s’étend aueaiv des autres membres de la famille.

Voici quatre études de cas pour aborder le véda deladie dans les ménages.

Cas 4

R.L. est veuve, elle ne connait pas son age, dllgtanfants. Elle affirme avoir vécu 26 ans
avec son défunt époux qui avait trois femmes, éthit la deuxieme. Toutes les trois
coépouses continuent a vivre sous le toit de Iéturd mari. Elle n’était pas tombée malade
quand elle a su quelle est séropositive. Son reatimort du sida et il ne l'avait pas
informée, il a préféré révéler son statut a sandili a ensuite mis au courant sa mere. C'est
donc avec cette information sur le sida de son onaei RL est allée faire le test qui s'est
révélé positif. Dans sa douleur, elle est alléeven son mari malade pour I'accuser de tout
le mal gu'il lui a causé. Elle a ensuite informé sieux coépouses de la maladie de leur
époux et de sa propre infection :
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Cas b5

« J'ai pleuré et je suis allée le dire a la premi@mme. Je lui ai dit : une telle, notre mari a
le Sida et il ma méme déja contaminée ! Alors el tombée raide, elle a mis ses mains
sur la téte, et a commencé a crier : comment wElle\femme peut étre atteinte du Sida ? Je
suis allée le dire aussi a laf@mme ; elle aussi, depuis qu’elle a appris lavede, elle est
restée assisse durant plus de trois heures de sanpgju’'un mot ne sorte de sa bouche. Le
lendemain matin on I'a amenée ici, on lui a missdum. »

Les deux autres femmes ont fait leurs tests quose avérés négatifs. Elle déplore le fait
gue ces derniéres n'aient pas accepté de refaire tiests une deuxiéme fois et soupgconne la
troisieme femme d’étre infectée car « ses enfamt$ ®ujours malades ». Elle est donc la
seule des trois femmes a avoir été dépistée sétiopost il y a de cela trois ans. Elle
affirme n’avoir aucun probléme dans ses rapports &es coépouses. Cependant elle ajoute
que le fait gu’elle se porte bien, et qu’elle pren&me du poids, lui a valu quelques critiques
de la part de ces derniéres et des autres membitadamille :

« Une fais, la premiére femme, je I'entendais dwe c’était faux, que notre mari n’était pas
mort de Sida, quand il avait fait le test il étadtgatif, et que les gens de I'hdpital racontent
ce qu'ils veulent. Je n’ai rien dit ce jour laylk aussi ceux qui disent : on dit qu’une telle a
le Sida et pourtant elle ne fait que grossir. Mag je sais que j'ai ¢a. Il y a méme ceux qui
pensent que j'ai accusé notre mari a tort queigelsan portante. »

Avec le déces du mari, les membres de la familteaorété I'habitude de manger ensemble.
Maintenant, chaque femme se prend en charge etamsewe avec ses enfants. Chaque
trimestre, un frére du défunt mari apporte a chaaes veuves un sac de mais. R.L. n'a pas
d’activités rémunératrices, elle fait bénévolemdrt 'accompagnement pour le compte
d'une association de PvVIH. Elle compte sur lesgmes revenus de sa fille de 23 ans qui
vend dudembu(couscous de mil).

A part son pére, elle a informé tous les membresadiamille, qui selon elle, la soutiennent
et gardent le secret de son statut :

« lls ont gardé c¢a entre eux et quand je viensdéasils m’accueillent trés bien et parfois je
suis méme génée par toute I'attention qu’ils meguar »

Toutefois, elle se rappelle qu'une fois, lors d'wdémonie, on lui a retiré le couteau des
mains, ce qu'elle a interprété comme une manieresale entourage de lui rappeler sa
maladie.

R.L. souhaite se remarier. Un homme vient souvaerbir a domicile, mais ce dernier, selon
elle, prend peur quand il voit ses hombreux enfaBtle ne souhaite pas que celui qui
voudrait I'épouser soit séronégatif :

« Je ne souhaite pas que celui qui est sain vieregoir ; car si un vient, je serais obligée
de lui dire mon état, et il sera capable d’allerdeonter s'il refuse de m'épouser. »

B.N. est une femme mariée de 36 ans, elle est &@isieme mariage. Son premier mari est
un commercant qui fait les marchés ruraux, ellé@n20 ans avec celui-ci et ils ont eu trois
enfants. Le deuxiéeme mari était un militaire, elleécu 2 ans avec lui et n’a pas eu d’enfant
avec lui. Il est décédé trois ans aprés leur sépard_e troisieme mari, celui avec qui elle
vit actuellement est cultivateur. Elle trouve q@t komme est la « douleur de sa vie », car
selon elle, c’est un campagnard ignorant qui réa & voir avec ces maris précédents :

« C’est un campagnard (... ), c’est Dieu qui I'a fa@mme c¢a. Moi parfois, je m'étonne
comment j'ai pu me marier avec lui. Je souffre mrant avec lui. Mon premier mari est un
commercant, le deuxiéme adjudant dans I'armée, clis-1a, je souffre vraiment avec
lui. »

C’est lors d’'une consultation prénatale que B.Mppris sa sérologie positive. Mais, avant
ce temps, elle dit étre souvent tombée malade gdpupériode ou elle vivait avec son

deuxieme mari. Elle a aussi découvert que ses dertniers enfants sont aussi infectés. De
son entourage, elle n'a informé gu’une amie eretjaidit avoir confiance.
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« J'ai voulu dire a ma grande fille, mais j'ai eeup que cela ne I'affecte beaucoup. Et mon
grand fils, jai voulu lui dire, car une fois il m’demandé pourquoi je vais chaque jour a
I'hépital. Mais je lui ai dit que c’est le petit gest toujours malade. Un de mes enfants,
quand il me voyait malade avant que je ne sachg'ajue sida, pleurait tout le temps. »

Mais, elle pense que les gens soupconnent son, stettains méme l'insultent :

« La dame, qui me loue la chambre, ne fait parler du Sida chaque qu’elle vient; les

sidéens ont fait ceci ou cela. Je vois qu’elle ogsonne depuis que mon mari était absent.
C’est pourtant elle qui m'avait proposé de venicuger la chambre en disant méme si je ne
payais pas, ce n'est pas grave, m'avait-elle diillBurs maintenant, quand les gens me
voient passer, ils disentSida koy da koto koy (« celle qui a le sida et celle qui a la

tuberculose »), quand je pars chercher de I'eaexample. »

Dans sa famille aussi le soupcgon pése sur elle :

« Mes freres soupconnent peut étre quelque chissen’dnt demandé pourquoi jai vite
sevré mon enfant et pourquoi je viens aussi tragest au dispensaire. »

Elle n'a pas encore informé son mari de son statut.
« Je ne lui ai pas dit parce qu'il dira que c’esi Qui suis allée attraper ¢a quelque part. »

Mais elle a constaté que ce dernier est lui andsigouvent malade, et a beaucoup maigri.
Elle a quand méme réussi a le convaincre d’'alleC@A. Cependant, jusqu’a présent, elle
ne sait pas si lui aussi est infecté ou pas. Gassi pour cette raison gu’elle n'ose pas lui
révéler son statut d’autant plus qu'il dit souveut « il vaut mieux mourir que d’'étre atteint
de sida ».

Sur conseil des soignants, elle a demandé a sondfodliser les préservatifs, ce que ce
dernier a toujours refusé. Elle considére surtesitaréservatifs comme un moyen de ne pas
tomber enceinte, puisqu’elle a des difficultés pprendre régulierement les contraceptifs
oraux a cause de son traitement ARV :

« Je ne souhaite vraiment pas a cause de cettaeina®aoir a nouveau des enfants et
jimplore Dieu pour ca. Je prends des comprimésr piaupas accoucher mais je me suis
trompée dans la prise. Cela m'a causé des coniphlisatAvant, jespacais mes naissances
d’au moins trois ans. Mais, regarde D., il a 1 afeesuis enceinte de trois mois. Quand je
pense a ¢a, je pleure beaucoup. C'est normal queejerompe. J'ai trop de problémes.

Quand on a tous ces problemes, c’est facile d'eab®n m’avait pourtant proposé la pigdre

mais j'ai préféré les comprimés et je me suis makgsement trompée. »

Le souhait de B.N., c’est de pouvoir retourner #lage, car en ville, elle n’a pas de maison
a elle. Mais cela lui semble difficle a cause @s gnfants séropositifs qui suivent un
traitement.

I.C. est un homme de 36 ans, divorcé. Il a deumargafqui sont restés avec son ancienne
épouse. Cette derniere I'a quitté quand elle awsiliest malade du sida. Elle et les enfants
sont séronégatifs au dépistage.

« Elle est a Gouré. Elle et les enfants ont faivitate. C'était négatif. Elle m'a demandé
alors de la laisser aller refaire sa vie puisqe’ellest pas malade. J'ai accepté, je lui ai
donné le divorce. Elle s’est remariée, puis, a eauy elle a divorcée. »

Il était chauffeur au Nigéria, mais ne travailles@actuellement. Cela fait deux ans qu’il est
sous traitement ARV. Il avait fait son dépistag&auré, qu'il a di quitter pour venir a
Niamey ou I'acces aux médicaments est beaucoupsmibfficile. La ou il loge chez son
pére, tout le monde est au courant de son statan®il a informé son pére, celui-ci a aussi
informé ses femmes qui a leur tour ont informé tiessautres membres de la famille. Mais
selon lui, personne de sa famille n’ira divulguen statut a I'extérieur :

« Parce que, s'ils disent a tout le monde, eux mémrent doigtés car les gens sont
ignorants. lls pensent que le Sida, on peut ledyeemolontairement. »
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Cas 7

S'il est accepté parmi les siens, il constate gedt traité difféeremment par rapport aux
autres membres de la famille :

« lls ne me repoussent pas ouvertement mais jaitasse dans laquelle on me sert seul a
manger. Puis un bol que jutilise seul aussi. Mai®ec un de mes fréres, on mange
ensemble. »

I.C. souhaite se remarier, mais il affirme quedegnants lui ont conseillé de ne se marier
gu’avec une femme séropositive.

« Les docteurs m'ont dit que je ne peux pas épowserfemme séronégative, car je risque
de la contaminer. Mais si je trouve quelqu’uneegtimalade comme moi, c’est possible. »

A.N. a 43 ans, il est marié a deux femmes avecukdbzs il a eu cing enfants. Comme
meétier, il dit faire du bricolage. Selon ses dirgsn histoire avec le VIH/Sida a commencé
en 2006 lorsque sa deuxieme femme est tombée mdladant un mois, il s'est occupé de
sa femme gravement malade. Pour finir, il a fapelpa sa belle-mére pour que celle-ci
vienne prendre sa fille. Quand sa femme est reéeuau domicile conjugal au bout de
guatre mois, elle n’était toujours pas guérie,'@stcpourquoi il I'avait de nouveau renvoyée
chez elle :

« Quand je l'ai vue, elle m'a fait peur. Elle éta@is maigre et avait des boutons sur tout le
corps. Je lui ai demandé de retourner chez elle gantinuer son traitement, quand elle ira
encore mieux que ¢a, elle pourrait revenir. »

C’est aprés qu'il a lui-méme commencé a tomber deabason tour et a découvrir plus tard,
aprés de nombreux traitements sans succes, qugéespositif. Il pense que c’est aussi la
nature de la maladie de sa deuxiéme femme, qisede I'avoir contaminé :

« Quand je voulais 'amener ici, sa sceur m'a ditallaisser car elles savent ce qu'elle a et
ne voulaient pas que je le découvre. Maintenartest sous traitement. C'est elle la cause
de ma maladie car une fois elle m'a dit que sorm@e mari a été avec une prostituée
(waykury que le sida a tuée. Son premier mari est ausH, wiest aprés cela que je l'ai
épousée. »

Il a informé alors son cousin et ses deux femmesadenaladie. A la question de savoir
pourquoi il a informé ses femmes, il répond :

« Ce sont mes femmes. Vu ce que j'ai et conndissanétat, je ne veux pas contaminer la
premiere»

Il déplore le fait qu'il ne voit plus ses femmes :

« Depuis que je suis tombé malade, je n'ai eu awapport avec une femme. Depuis le 12
septembre 2006, je n'ai pas touché ma femme maladec l'autre, j'ai des rapports
protégés, mais ca fait presque un an qu’elle ebligeria. »

Au début de son traitement, A.N. habitait chez mmunsin, mais par la suite, parce que, selon
ses dires, il ne mangeait pas a sa faim chez ceedeil a demandé a étre hébergé chez les
sceurs au centre Béthanie de Saga ou il se serddugamieux :

« Si on a un RDV avec un docteur ici, on nous ddagsdrais de taxi pour venir. Si on nous
donne des médicaments, on leur donne ¢a au rdties. prennent les médicaments et les
gardent avec elles en plus des ordonnances. B mtlas font prendre les médicaments
comme ca a été prescrit. S'il y a une visite, gllagent les frais parce qu’elles savent que
c’est parce que tu n'as pas que tu es venu chez. €in nous prend en charge vraiment. On
est dans une grande chambre commune ou il y a28umérotés de 1 a 20. A coté, ily a
une autre petite chambre de dix lits. Nous somnoes B0 malades au total. On fait de
petits travaux : sécher les habits lavés. Moi pengple, j'aide de mon propre gré le
jardinier pour I'arrosage. Elles n'obligent persermais si tu veux tu peux faire. C'est aussi
de I'exercice pour toi. Il y a des agents qui batayet essuient les chambres. lls font aussi
vos lits. lls changent nos coussins, ils font gesties jours sauf le dimanche. Ce sont eux qui
lavent nos habits tous les matins aussi. Si ttersens pas bien, tu peux aller les voir, elles
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peuvent te faire une injection, te mettre du séaumprendre des médicaments selon ta
maladie. Chacun a son gobelet, sa tasse, sontassipart. Personne ne touche les affaires
d'un autre. Elles ne nous empéchent pas de priemetprient de leur cété. On prie sur la

terrasse de notre chambre. Elles nous ont mémeemni§rd’autres nattes pour la priére. On

a un réfectoire, on mange la bas et chacun a urémugui se trouve aussi sur toutes ses
affaires. Chaque tasse est numérotée, donc shiacton numéro, tu verras ¢a sur ta tasse.
On prépare le riz le matin et la pate le soirnmaca spaghetti, couscous, salade au déjeuner.
Parfois on dit aux sceurs qu’on a besoin de telgtlah nous fait ¢ca ou si on t‘améne un plat

qui ne te convient pas, tu peux demander qu'orhgmge ¢a et on le fait méme si tu es le

seul a vouloir ¢a. »

Mais A.N. ne compte pas continuer a bénéficierhiespitalité des sceurs. Il souhaite réunir
sa famille, vivre avec ses deux femmes si ellegigent bien.

Nous allons analyser les principaux points qui agipaent dans ces derniéres études
de cas et que nous pouvons mettre en relation diamdres cas dont nous avons eu
connaissance.

3.3. La transmission et I'information

Comme avec les célibataires, le probleme de Istn&gsion se pose ici aussi. Qui des
deux conjoints a contaminé l'autre ? Cette questi@fiinit pas de soulever des conflits dans
les ménages. Comme le montrent les études deesaactusations viennent aussi bien des
hommes que des femmes, ou entre les femmes daas Bes coépouses. Il ressort que c’est
la personne qui tombe la premiére malade qui egpcgmnée et parfois accusée d’avoir
introduit la maladie dans le ménage. Pour dévieolgpcon ou lI'accusation, chaque conjoint
complote parfois avec sa propre famille. Nous awansela dans le cas 7.

La recherche des preuves peut remonter dans lé dad&autre, a travers notamment
les différents ménages connus. C’est parce queelm ge I'accusation et du rejet sont
présentes que parfois le conjoint refuse d’inforfteertre de sa séropositivite. Méme quand la
maladie se montre évidente entre les conjointsy@bordent pas franchement la question, ils
ne se l'avouent pas (cas 5). Dans les couplesiséordants, ce refus d’information pose le
probléme de la contamination du conjoint séronégdth homme nous confie qu’il attend
simplement que sa femme tombe malade pour 'am@n&TA.

« Je ne lui ai pas dit car je ne veux pas la peetua cause de ca. Elle n'est pas encore malade.
Si elle montre des signes, je saurai de quoi ellgfi® et je 'aménerai ici au CTA. Mais pour
le moment, elle va bien » [Patient, CTA]

On constate dans ce cas que les enjeux sociauwpdiemt sur le sentiment de
culpabilité de transmettre la maladie a la conBupposéeséronégative.

Les stratégies de dissimulation vis-a-vis du conj@t de I'entourage sont de faire
croire qu’on a une autre maladie non stigmatisaityme le diabéte par exemple. Il y a aussi
les médicaments qu’'on cache et les emballages qjétie. Mais, comme chez les
célibataires, le poids des soupcgons pese sur dasi@sagui ont choisi la dissimulation comme
mode de gestion de I'information.

Quelques situations rendent moins difficile cetigsithulation. C'est le cas de
certaines veuves séropositives, lorsque le défumt st décédé a la suite d’'une courte
maladie, dans un état général acceptable, c'ése-&ahs avoir maigri, sans avoir éveillé les
soupcons sur la nature de sa maladie.
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3.4. Les rapports avec I'entourage

Les études de cas soulevent le probleme des rappestPvVIH avec leur entourage.
En effet, la diffusion de I'information au sein Hentourage proche ou lointain, qu’elle soit
volontaire ou non, entraine des conséquences drad@sent souvent par une recomposition
des rapports familiaux, parfois en termes de rgptwr de rejet, mais aussi de rapprochement,
entre conjoints d’'une part et d'autre part entneps et enfants, voire entre proches.

3.4.1. Le rejet

Il fait partie des formes de discriminations quéissent les patients dans leurs
relations avec leurs milieux sociaux d’appartenam@us avons relevé diverses formes de
rejet :

Le rejet par les membres de la famille

Ce rejet au sein de la famille, comme nous l'aveaspeut se limiter a la mise a
'écart du malade lors des repas, il mange alotd &mas 6). La discrimination ou plus
exactement peur de la transmission se manifesg swscertains espaces comme les toilettes
ou la cour commune :

« Lorsque les toilettes communes qu’elles utilisantt occupées, elles préférent faire usage de
pot pour se satisfaire que d'utiliser les toiletts sa coépouse infectée » [Patiente, foyer
polygame, HNN]

« Il suffit que le mari crache dans la cour poutetie crie au scandale » [Patiente, foyer
polygame, HNN]

Il arrive aussi que I'accés aux chambres soit diteu séropositif, comme c’est le cas
d’'une jeune veuve séropositive qui dort sous urgaawélabré dans la cour et qui en est
réduite a la mendicité :

« lls m'ont donné une tasse pour manger a part, gobelet est a part, ma couchette aussi. Je
dors maintenant sous un hangar, pas dans la chafibnm®’ont méme donné mon propre
canari. Il faut que je cherche 'aumdne en villeipavoir de quoi prendre un taxi. [Je mendie]
dans le grand marché et grace a Dieu ¢a va, jajudé manger. J'arrive a avoir 1.000 FCFA
ou 1.500 FCFA par jour. » [Patient, CTA]

Le cas de rejet le plus extréme, nous sembleestlcelui de ce divorcé qui vit chez
son grand-frere.

« Quand les gens de chez moi ont appris que jaidtadie, ils ont tous fui pour me laisser
seul. Je suis resté seul dans la case, couché andlademme de mon frére, qui lui est allé
cultiver, a quitté la maison pour me laisser dansnhison seul dans ma case. J'ai fait une
journée malade en train de vomir sans rien a mangem’ai personne a coté de moi qui peut
me donner de I'eau. Je suis sorti la nuit en mantchequatre pattes pour essayer d'aller dans
une clinigue du quartier. Quand les gens me voienpensent que c’'est un voleur qu'on a
battu et qui ne peut pas marcher. Les gens fertagrirte derriere. Quand je suis arrivé la bas,
ils m'ont amené ici et on m'a traité. (...) J'avaasant, une thermos ou je mettais de la glace et
gue tout le monde buvait, mais maintenant persornboit I'eau. Quand je me lave dans la
douche le matin, ce jour Ia, tu trouveras difficient quelqu’'un qui va se laver aprés moi.
Quand j'ai compris ¢a, j'ai arrété de me laver dandouche. Je me lave les nuits, derriére ma
case il y a un couloir. Quand il y a a manger, oenidve a part. Quand mon grand frére est |3,
la nuit on mange ensemble mais pas dans la ménedtasévant on mangeait ensemble mais
maintenant, méme s'il est 1a, on m’'enléve a parfait comme si c’est la faute des femmes
mais je sais que ce sont ses consignes. C’est gaecge suis malade et c’est parce que je n'ai
rien aussi. » [Patient, CTA]
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Le rejet entre coépouses

Les relations entre coépouses ne sont pas tougougau fixe en dépit des exceptions
observées. Bien au contraire, les contradictionteeetbépouses ont été exacerbées par le
VIH. Certaines femmes manifestent des comportengistsiminatoires a I'endroit de leurs
coépouses infectées alors méme qu’elles ignorehtimleur propre statut sérologique.

« Par exemple, quand je crache par terre, ellgnmede comme quoi j'expose ses enfants au
risque de contamination. Elle le dit haut et fofCenjoint polygame, HNN]

D’autres, dans leur élan discriminatoire, refusdet partager le repas avec leur
coépouse infectée.
« Elle a cessé de manger avec sa coépouse infeict@esqu’elle prépare elle ne mange pas.
Pour elle le Sida est dans le repas qu’elle a pgép@Conjoint polygame, HNN]
Elles évitent méme de toucher aux vivres donnés tanadre de I'appui alimentaire,
de crainte d’'une contamination :
« Lorsqu’on nous donnait I'appui alimentaire, efle touchait méme pas a la nourriture en
prétextant qu’elle peut étre contaminée » [Conjpolygame]
Pire, elles s’en prennent aussi aux enfants, teh$ede ce nourrisson séropositif qui
fait 'objet de discrimination manifeste de la pdet sa belle-mére :

« Elle ne prend jamais I'enfant de I'autre femmé#e Hit qu’elle a peur de le prendre car il
peut faire des urines dans ses bras. Ce qui pestiteer un risque de contamination.» [Pere
séropositif]

La rupture dans le couple

L’effet de surprise créé par I'annonce est resgmtibeaucoup comme un évenement
difficile suivi d’'un traumatisme psychologique ddatgestion n’a pas manqué de provoquer
des soubresauts a l'intérieur du couple. Ceux-csam# soldés parfois par une rupture des
liens conjugaux, avec parfois le divorce :

« Ma femme est croyante c’est pourquoi elle ne papporter que, malgré son investissement
pour faire de moi un mari heureux, j'ai fini parttahir. Elle était vraiment décue. Elle a voulu
me quitter. On s’était disputé plusieurs fois nuEk était resté entre nous » [Patient, HNN]

« Je n'avais pas arrété de le convaincre pour gi€ihne se traiter mais il a refusé. Et les
agents de santé m'ont dit que méme si je me tcal® ne sera pas efficace. Sa réponse était
qu'il préfere se séparer de moi que de venir suirgraitement » [Patiente, HNN]

« Face a ma maladie, mon mari est resté indiftélene me soutient vraiment pas. Il a refusé

de se faire dépister et puis, en ce qui concersgdpports sexuels, il refuse de porter les
préservatifs. Moi, face a sa réticence, et sorffirdince par rapport a ma maladie, je risque de
divorcer. Parce qu'il ne sert a rien de rester ayeelqu’'un qui est insensible a votre mal »

[Patiente, HNN, médecine]

Les processus qui conduisent au divorce ne magiestoujours en avant les raisons
cachées qui ont motivé la décision des acteursndde négative véhiculée par la société
autour de la pandémie du sida explique cela. Alssiecours au divorce n’est-il souvent
gu’un prétexte pour se disculper vis-a-vis de bemage, en jetant I'anathéme sur l'autre. Une
telle logique est symptomatique des conjoints ¢aiite-déclarent séronégatifs sans passer
pourtant par un test de dépistage avére :

« Je me rappelle une fois, alors qu'on était a itmtadans une causerie qu'il avait engagée
avec ses amis, il disait que, suite a une congultatédicale, le médecin I'a taxé de séropositif.
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Mais qu'il a recouru a un autre test qui I'a démehtste aprés notre divorce, il voulait se
remarier » [Patiente, HNN]

Pareille logique prévaut chez les conjoints qui algs pratigues sexuelles
extraconjugales qu’ils dissimulent jusqu’au jourilsuse font découvrir a travers I'infection a
Vih.

« Lorsque je I'ai informé, il m'a dit que ce sorgsdhistoires. Je l'avais cru parce que c’est un
izaliste. Je suis surprise de sa séropositivitéodéinue de m'interroger la-dessus en me disant
comment un izaliste peut étre atteint de cette dild@endant longtemps, je croyais que c’était
faux. Entre-temps il y a eu un probléme entre tunei. Je me suis fachée et j'étais rentrée
chez nous. Il m'a envoyé le papier de divorce.cEmoment il m'a dit qu’il préfére me dire la
vérité au lieu de continuer a me tromper. Il a @&qu'il a cette maladie » [Patiente, CESIC]

Dans certains cas, les conjoints n'ont pas lauld¢itde divorcer méme s'ils le désirent.
Les couples issus des mariages endogamiques fratutarma pdu nda cere higyagitt. :
« mariage entre maison ») produisent leurs propnésanismes de gestion interne des
conflits. L’enjeu pour eux est d’éviter autant dage se peut la rupture conjugale susceptible
de mettre en cause les relations d’'alliances fahlagi C’est pourquoi les femmes pratiquent
soit la fugue fun fu), soit le désinvestissement sentimental ou amaures fun fu est un
terme zarma qui signifie littéralement « sortidaenaison » :

« J'ai quitté la maison de moi-méme. Mais mes gareriont ramenée a cause du fait que nos
familles sont les mémes » [Patiente, HNN]

Le désinvestissement sentimental ou amoumaimanifestehez certaines femmes
lorsqu’elles se considerent trahies par leurs marie n’ai plus de respect ni d’amour pour
lui », s’indigne une interlocutrice qui rend sampint responsable de son infortune.

Un homme remarque les mémes signes dans le commamtede sa femme a son
égard :

« Cette situation I'a marquée psychologiquemelnis Brave encore, quand elle s'est rendue
compte que je lui ai caché ma maladie malgré gsiest marié pour le pire et pour le meilleur.
Les jours qui suivent, elle a changé de comportéraemon égard. Elle ne m'estimait plus
comme avant » [Patient, CESIC]

Cependant, méme en cas de divorce, les conjoimtgasiisent pour conserver le secret
de la séropositivite :
« Mais pour I'amour de Dieu, il a dit de ne dirdaca personne, méme pas a ma maman »
[Femme divorcée]

Le rejet par le voisinage, les amis

Comme nous l'avons aussi vu (cas 5), le rejet peuhanifester aussi a I'extérieur du
cadre familial, avec les voisins par exemple.

« C'est ma premiere femme que jai informée de sguts. Elle est allée faire le test au
CEDAV. Elle a été déclarée séronégative. Depuis, loette femme exerce sur nous une
violence psychologique en racontant a qui veuttdietre notre statut sérologique. Elle
continue a faire du chantage dans le quartier ltke derte que méme mes voisins avec qui je
partage la méme mosquée sont informés. Ces dergiermés, me disent que mon corps ne
refléte pas ce que ma femme raconte » [Conjointgaohe]

La discrimination est telle qu'un de nos interle@ut se représente désormais le
monde divisé en deux de la maniére suivante : datéd ceux qui sont séropositifs et dont il
fait partie, et de I'autre c6té ceux qui ne le qud et qui sont dans « l'autre monde ».
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« Les gens ne vont pas sortir clairement te diot @e cela mais ils vont changer a ton égard,
dés qu’une personne change tu sais. Ce n’est plasne avant. Depuis que j'ai cette maladie
ma vie a changé avec notre monde. Je suis toatrpg avec les séropositifs, 'autre monde a
changé, parce que moi je les appelle I'autre monde.

Q : C'est toi qui a changé ou I'autre monde ?

R : L'autre monde, parce qu’ils ne partagent pascleoses avec moi comme avant, ils ne
m’invitent pas, ils ne sont pas dans ma vie. Qyarsiis la ou pas, ce n'est pas leur probléme.
Les gens ici ne vont pas te parler de Sida vraimksntont changer. Si au moins la personne
t'approche pour te parler de c¢a, tu sauras quodiké mais tu vas voir la personne change,
t'évite. » [Patient, CTA]

Dans les conditions de peur extréme du rejet, Wdesadternative pour les malades est
le repli sur soi. lIs se retirent de tous les cadm@ciaux qu’ils considérent comme des espaces
potentiels de stigmatisation. Ainsi, la majorités gmtients interrogés disent qu’ils répondent
de moins en moins aux sollicitations de leurs nésede sociabilité. Ces inquiétudes sont
généralement le fait des personnes physiquemenhui®s par les effets de I'infection, par
exemple amaigries par la maladie et qui craign@&ttedidentifiees comme séropositives :

« J'ai beaucoup maigri, c’est pourquoi je ne ferge plus les gens y compris mes amies »
[Patiente, CESIC]

Une des conséquences de cette introversion esehient dans lequel elle plonge les
patients.

« J'avais eu toutes les idées possibles. J'avé@imenpensé me suicider avant que les gens
n'apprennent ce dont je souffre » [Patiente safengn

Certaines essaient de maintenir les liens aveau&r& monde ». Par exemple elles
continuent de participer aux cérémonies de maretgde baptéme, mais en se présentant
seulement le soir quand tout le monde est parteroge couvrant de voile pour ne pas étre
facilement repérables.

Une jeune fille parle de la perte de tous ses amnause de sa maladie :

« Toutes mes amies m'ont quittée y compris malewg amie. Lorsque je lui ai demandé
pourquoi elle ne vient plus chez moi, elle m'awdiit qu’elle est trop occupée. » [Jeune fille
suivie a I'HNN]

3.4.2. Le rapprochement
Parfois, a l'inverse, la maladie rapproche plugdt patients de leurs entourages.
Le rapprochement dans le couple

L’infection a VIH a permis a des femmes d’étre plu®ches de leurs conjoints
gu'auparavant. Celles-ci disent que leur cote dansdest sensiblement accrue. Dans cette
configuration, nous avons recensé quatre catégoeiégsmmes.

Premierement, celles qui pensent qu’elles ont éitaminées par leurs époux. Leur
stratégie est de se placer dans une logique denigation pour mieux renégocier leur place
dans la cellule conjugale:

« Mon mari essaie de me chérir. Il m'aime plusagparavant. Avant il me maltraitait, mais

depuis que je connais mon statut sérologique, iheetre bon a mon égard. Pour preuve, c'est
lui qui me dépose a I'ndpital dans son véhiculBatipnte, HNN, Médecine B3]

Deuxiémement, celles qui utilisent leur statut canmmoyen de chantage pour
contraindre le mari a satisfaire leurs sollicitaonatérielles et financiéres :
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« Dés que jai été dépistée, jai informé imméelmaent mon mari. Il s’est montré plus

indulgent contrairement a ses habitudes. Si jeldumande un service qu'il refuse, je lui dis
gue c’est toi qui m’as contaminée ; tu as fait d® ce que je suis aujourd’hui. Tu es incapable
de satisfaire mes petits besoins » [Patiente, CESIC

Troisiemement, celles qui bénéficient de la soltdade leurs coépouses, rompant
ainsi avec une vision classique qui veut que lesrfes en situation de polygamie se détestent
mutuellement :

« R : On prend les repas ensemble. On fait toutrehke. Ni moi, ni mon enfant n‘avons été
victimes d'une stigmatisation quelconque de la darimes coépouses ou de leurs enfants »
[Femme, foyer polygame, HNN]

Enfin, quatriemement, nous avons relevé le casedfemme séropositive qui se dit
comblée par un conjoint religieux séronégatif :

« On lui a fait le test, c’était négatif. Trois maprés c'était aussi négatif et trois fois deesuit
c’était toujours négatif. Chaque fois qu'il prignvoque le Seigneur pour qu’il donne la santé a
tous ceux qui souffrent de cette maladie. Le jowroa I'avait informé on était ensemble a
I'hdpital. De retour & la maison il m'avait fait mé I'amour. A mon avis c’est parce qu'on
s'aime » [Patiente, HNN]

Le rapprochement entre parents et enfants

Les femmes en quéte de consolation et d’amour sloatcher chez leurs parents ce
gu’elles n'ont pas trouvé avec le conjoint. Nousras/rencontré une femme mariée qui, au
lieu de rejoindre le domicile conjugal a la sod&son hospitalisation, a préféré aller chez ses
parents qui sont informés de sa maladie. Elle iest thaitée par les siens, et c’est elle-méme
qui a choisi de manger a part, de peur de les gonéa.

Parfois, c’est le pére qui joue le role de soutrenal :

« En pleine nuit, il m’arrive d’appeler mon péree€ lui qui me sert de psychologue. A
chaque fois que j'ai des problémes, j'appelle méreget c’est lui qui me console. Maintenant
la maladie n’est connue que par mon mari et moe.péa mére vit mais on ne I'a pas informé
parce qu'elle est hypertendue. Par rapport au epufiit’est mon pére qui me fait tout.
Dailleurs je travaille dans son entreprise. Toetoue je demande, il me le fait sans hésiter.
Actuellement, je me sens plus aimée par mon péevajut. » [Patiente, HNN, Pavillon D]

Ailleurs c’est plutdt la mere :

« R : Oui, elle m'aime plus qu'avant, parce qu&dlisfait mes sollicitations.

Q : A priori on peut penser le contraire car ta enqui te faisait confiance pourrait étre
méfiante avec ce qu'elle a appris ?

R : Mon pére et ma mere ont tous une pensée posiivna personne. Je ne suis pas habituée
a trainer des garcons chez moi. Courir apres lesries, vraiment cela ne m'amuse pas.

Q : Et ton pére, il a plus d'affection pour toiayant ou alors ?

R : Mon pére ne passe pas beaucoup de temps aidanmd passe 3 a 4 semaines a la
maison.» [Jeune fille suivie a 'HNN]

De leur c6té, parfois les enfants sont loin deereistdifférents face aux difficultés de
santé de leurs freres ou soeurs. Comme c’est ldecas cadet de sa fratrie, dépisté séropositif
en méme temps que sa mere. Il partage le mémeapéceses demi-fréres et sceurs nés de
meres différentes. Ses fréres et sceurs ne somfpasés de son statut, mais savent qu’il est
constamment malade. Son statut sérologique a soal@z les membres de sa fratrie une plus
grande attention dont sa mere fait état ici :
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« Mon enfant est tellement choyé. Chaque matinoog¢ ses freres et sceurs qui le réveillent »
[Femme, foyer polygame, HNN]

Il jouit aussi de la méme tendresse auprés de shkssiméres qui ont pourtant
connaissance de son statut sérologique. L'uneed’@l méme séjourné a ses cotés quand il
était hospitalisé en pédiatrie. Sa mere justifitecenanifestation d’'intérét par les bonnes
relations gu’elle entretient avec ses coépouses.

Il faut noter que les cas de rejet sont souvefditede méconnaissance des modes de
transmission de la maladie par I'entourage. Poutetgier, il s’agit de pratiques préventives,
alors que, pour les malades, celles-ci ne sontusi pi moins que de la discrimination a leur
endroit.

3.5. Les rapports sexuels

Lorsque I'apparition de la maladie génere des dsnfha plupart du temps les relations
sexuelles entre les époux deviennent parfois itemtis (cas 7). Méme si elles se font, c’est
souvent dans la ranceceur :

« Mon mari m'énerve maintenant. Avec cette malaplig®l m'a transmise, je ne peux plus le
respecter. J'ai voulu méme divorcer avec lui, efigieusement je n'accomplis pas mon devoir
de femme vis-a-vis de mon mari. Méme quand il Yeire des rapports protégés avec moi, je
refuse, jaccepte rarement et difficilement carng le considere plus comme un mari. Je
préfere divorcer et rester comme ca. Je suis alltassociation islamique leur demander si
dans de telles conditions il y a mariage, ils m'dihthon. » [Patiente, foyer monogame, CTA]

C’est aussi parce que, parfois, le désir n'est plyscomme dans ce ménage
polygamique dont I'une des deux coépouses est &gatine.

« Vous savez, moi en fait, psychologiquement, g miéme plus envie d’avoir des rapports
avec elles, quand je pense a tout ¢ca. Mais, d@llEes ne comprennent pas et elles me forcent.
Des fois, on peut faire 10 jours, je refuse. Psladiquement, ca ne me dit plus rien. »
[Patient, foyer polygame, CTA]

Le port du préservatif dans les couples n'est pa®re entré dans les habitudes. Il
semble que le message sur la nécessité de smatidii ne soit pas encore passé. Tous les
problemes rencontrés dans la prévention ressungisse

Nous pensons qu’il existe trois raisons qui exmiguce refus dutilisation des
préservatifs dans les ménages en situation d’iofect VIH.

Tout d’abord, il y a la nature des rapports dedaad’intérieur du couple. Les maris
ont souvent un ascendant moral sur leurs épolusesontexte du sida n’a pas changé cette
logique de pouvoir. La dépendance économique pélat du lendemain constituent pour les
femmes des facteurs de neutralisation.

« Elle s'est abstenue d'avoir des rapports seravels moi pendant 3 mois. En réaction, je l'ai
négligée pendant 7 mois, quand elle était revenudes meilleurs sentiments » [Couple
sérodiscordant]

Nous avons relevé que la plupart des femmes rem@mtsont confrontées a ce
probleme, elles vivent difficilement leur sexualit€’est d’autant plus vrai qu’elles se
considerent comme des victimes du vagabondage Isgxlgurs conjoints.

Sous informées sur les attitudes a adopter popansese surinfecter, certaines d’entre
elles, notamment les non lettrées, s’enlisent dassconduites a risque en rejetant le port du
préservatif au cours des relations sexuelles :
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« Q : Comment se font les rapports sexuels ?

R : On les fait comme avant.

Q : Sans préservatif ?

R : Oui parce que moi je n'aime pas les présesvdtifa proposé les préservatifs, j'ai refusé.
Moi je n‘aime méme pas voir le préservatif.» [Femfager monogame]

Par contre, lorsqu’elles ont un niveau supériewcguis une autonomie économique,
elles sont plus exigeantes :

« Nos rapports sexuels sont protégés depuis quiEgauvert mon statut sérologique. Il ne m'a
fait aucun reproche dans ce sens, car il se sajitadle » [Une intellectuelle]

Du point de vue du droit musulman, les lois réegiséamariage traditionnel indiquent
gue les refus de la femme mariée de répondre aarcag de son mari sont une cause
péremptoire de divorce. De plus une femme étiquetémme telle est socialement
condamnée. En zarma, ondamme weyboro kan ga dari haw. Ce qui signifiéditement
« femme qui attache le lit ». Les marabouts digerdlle risque I'enfer.

Le méme probléme se pose dans les couples sératfiats, le conjoint séronégatif
refusant volontairement de se protéger, parfoigradiinsistance de I'autre séropositif.

« Quand on s’est marié, il a refusé d'utiliseptéservatif. Il a dit s'il attrape la maladie c’est
gue c’est son destin. » [Patiente, foyer monog&ié]

«R: Cest moi qui le force a utiliser le présaifs Il est séronégatif. En fait, il est trop
religieux c’est pour cela » [Couple sérodiscordaiNN]

Dans les ménages polygames, la sexualité est a égéenvariable. L’époux
contaminé peut utiliser le condom avec I'épousandene statut sérologique que lui et pas
avec les autres épouses séronégatives ou ignarantstatut. Les plus raisonnables ont
recours a l'abstinence sexuelle ou imposent leghopiréservatif pour ne pas mettre la vie des
conjointes en danger :

« Elle me reproche quand méme quelque chose. &t &'eaison, car j'ai cessé d'avoir des
rapports sexuels avec elle depuis que j'ai découven statut sérologique. Il lui arrive de me
poser la question a savoir ce qui ne va pas. Eongig je lui dis que je suis malade et ca
s'arréte la. Je crains de la contaminer » [Un dhdamille, HNN]

« Elle ne veut pas de préservatif et moi je rekeses préservatif pour ne pas la contaminer. »
[Patient, foyer monogame, CTA]

3.6. Le suivi du traitement en dehors de Niamey

Le suivi du traitement pose probleme en dehorsidebly pour I'acces aux ARV (cas
5). De plus, certains malades séropositifs soutigihes rapports conflictuels gu’ils ont a
l'intérieur du pays avec les soignants qui, selor, éeur manifestent peu de considération.
D’ou l'impérieuse nécessité de venir a Niamey pbanéficier d’'une meilleure prise en
charge.

« J'ai demandé gqu’on me transfére a Zinder puisdjaeney c’est loin pour moi de M. Aprés

les trois mois, on m'a transféré a Zinder. Je aliésdonc a 'hdpital de Zinder mais la-bas les
docteurs ne s’occupent pas des malades de SidauJdes malades qui me disent que ¢a fait
deux ans qu’on ne leur donne que des cotrimss eisent qu’un tel est mort, un autre est mort
également parce que les malades ne sont pas léeznprharge. Quand je suis arrivé, ils m'ont
dit de faire une visite et il faut 11.000 FCFA paar. J'ai souffert a Zinder pour avoir cette

somme. Aprés la visite, ils m’ont fait une ordoncaret j'ai acheté les médicaments a 8.000
FCFA. Mais, malgré cela, je n'allais pas bien. Aloje suis venu a Niamey expliquer la

situation des malades a Zinder pour demander guemameéne ici. La-bas, ils ne parlent pas
bien aux malades pour savoir ce quils ont, comngan#évolue et ils ne donnent que des
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cotrims aux malades. Beaucoup de malades meurdwatslaAlors B.A. qui partait a Zinder a
récupéré mes papiers et j'ai été a nouveau tranafér [Patient, CTA]

3.7. Chez les sceurs de Saga

Nous l'avons dit, la plupart des personnes que nmEnNs rencontrées sont de
conditions socio-économiques modestes, avec debmamx indigents hébergés au centre
Béthanie de Saga. Ce centre, tel que décrit danasle’, apparait comme un havre de paix
pour les malades. En effet, non seulement les realaéropositifs y trouvent la nourriture et
les soins, mais aussi le soutien moral dont ilsb@®oin. La plupart des résidents du centre
sont séropositifs, et ils se soutiennent mutueltdrdans la maladie :

« Q : Quand on vous a dit que c’est ¢ca que vous, @genment vous avez fait ?

R: Ca m'a affolé, je me suis dit que c’est firg, yais mourir et mes enfants seront des
orphelins. J'ai pleuré, je ne mangeais rien. Alessfemmes avec lesquelles on était dans la
méme salle riaient de moi. Je leur ai dit alorstcfrce que j'ai le Sida que vous riez de moi ?
Alors une parmi elle, une certaine Z, m'a dit depas m’en faire, toutes les femmes qui sont
dans la salle, c’est ¢ca quelles ont. Elle m'a @let depuis ce temps, ¢ca va. » [Patiente,
résidente centre Béthanie de Saga, CTA]

Si la majorité des malades affirme étre bien teagar les sceurs, nous avons toutefois
recueilli un discours contraire :

« Mais méme a Saga maintenant les choses ont &hsingn te voit marcher un peu on ne te
donne plus les frais de taxi. Ca fait deux mois jgusuis la bas. Il y a des jours ou je viens ici
aprés la priere du matin je marche de Saga jusguoigis avant d’arriver je ne trouve pas de
numéro. Il faut que j'attende longtemps aprés @oanir accés aux soins. Ca, c’est un papier
de visite que j'ai payé de ma propre poche pouefaa hier a la clinique Gamkallé. Il n'y a
pas d’électricité, alors ils m'ont dit de venir aujd’hui pour les résultats et c’est dans mes
frais de transport pour retourner a P. que je teymbur toutes les dépenses. Vraiment les gens
la bas souffrent, car les sceurs ne tiennent passtées promesses qu’elles font (...) Quand tu
es musulman elles ne s’occupent pas bien de t@n@un revient fatigué de la ville au lieu de
nous laisser nous reposer, elles nous disent dgdydes chambres ou sécher les habits apres
la lessive. Alors qu'il y a des gens qui sont payeésr faire ce travail mais on ne les fait pas
travailler. Et il y a quelque fois ou les gens nangent pas a leur faim. Quand ils partent
chercher un plus, on leur dit : qu'est ce que td@mé pour faire la bouffe ? alors contente toi
de ce qu'on te donne ! Il y a cing sceurs mais @ngesest trés difficile. Quand je reviendrai
prochainement je ne resterai pas a Saga, je tramrendroit méme si c’est a I'autogare pour
rester le temps de récupérer mes médicamentsoermet chez moi. » [Patient, résident centre
Béthanie de Saga, CTA]

Comme on le constate, le décalage est grand eatténtoignage et celui du cas 7.
Cependant, nous n’avons pu aller plus loin dansaligse, et avoir des entretiens avec les
sceurs, car celles-ci ont refusé de nous recevalgrén nos tentatives d'obtenir de la
responsable une autorisation.

3.8. Les projets de vie

Le mariage pour les uns ou le remariage pour legsest au devant des projets de
vie. Il s’agit de trouver une place dans la vieokmmale », le mariage permettant de « masquer
un peu les choses » :

« Je lui ai rappelé ma situation (...), de me laisse marier et masquer un peu les choses a
travers le mariage. » [Patiente, mariée 2 fois,agére, CTA]

Mais le statut sérologique constitue le princigagtacle dans la rencontre avec I'autre.
Les malades, notamment les femmes, se heurtenbhieme de I'information de leur statut
sérologique au prétendant.

47



« Q : Vous avez l'intention de vous marier ?

R : Je ne pense pas pouvoir trouver un mari aveanaadie. Il y a un homme qui était
derriére moi, ¢a fait un bout de temps, et quiitiiséaimer. Mais depuis que je lui ai dit mon
statut, je ne I'ai plus revu. Je ne le croise m@amsur la route.

Q : Vous étes restés longtemps ensemble ?

R : Non, tout au plus 4 mois. Je me disais que 4iijdis, il va informer ses amis car c’est
quelqu’un qui parle beaucoup aussi. Mais un jaaityj ai dit que j'ai un secret a lui confier,
s'il 'apprend il va me quitter. Il m’a dit que mé&nsi on me retire des WC couverte de caca, il
va vouloir de moi. Je lui ai dit que j'ai le Sidagst resté silencieux quelques minutes et ne
m’a rien dit. Puis il a mis sa main dans sa poc¢ha’a tendu 1.000 FCFA. Il est parti. Depuis,
je ne l'ai plus revu. Cela fait un an maintenanti @ vouloir d'une Sidéenne si ce n’est Dieu
qui a voulu gu’elle ait la maladie. » [Animatrice tadio]

«Il'y a un ami gendarme, un promotionnaire du peeroycle du secondaire qui a voulu
m'épouser aprés mon bac. Je n'étais pas de sanllaaigxposé son probléme a un de ses
supérieurs hiérarchiques qui I'a rassuré que g peis dans son piége. Je n'ai pas accepté vu
mon statut sérologique. Il a utilisé tous les peotes possibles jusqu'a ce que je me retrouve
dans la nécessité de lui dire ce que je vis.

Q : Dire a quelgu'un que vous ne connaissez pas ?

R : Oui, j'étais obligée de le faire. Il me hardgieeaucoup. Mais avant de le lui dire, je me suis
renseignée sur son statut matrimonial. Il m'a ditl @st marié et pére d'une fille. Cela m'a
poussé a lui dire la vérité. C'est donc apres qudl relaté ce qui I'a motivé a m'aborder »
[Patiente, HNN]

Projets de mariage annulés, fuite de l'autre, diffés de divulgation de la
séropositivité etc. sont autant de désagréments &y les fiancé(e)s qui déclarent leur
statut. Certains évitent ces problemes en cherckant conjoint dans le milieu des
séropositifs.

« Q : Si vous trouvez un homme vous allez lui dotre statut ?

R : Non, s'il est séronégatif je le chasse mémlevgiut le mariage. Mais s'il est séropositif
alors je pourrais accepter. »

D’autres, comme nous l'avons vu dans le cas ddbataires, vont chercher leur
conjoint en dehors de leur milieu en minimisantdeaséquences de l'information (cas 2). |l
faut souligner le rble parfois actif du personra@geant. En effet nous avons noté leur grande
implication dans la vie des malades, en dehors adstiucture de santé, parfois dans
information en direction de I'entourage, parfalans le choix du conjoint (cas 6). Certains
peuvent intervenir dans le choix matrimonial derdepatients afin de contréler un tant soit
peu la transmission de I'infection ?. Mais ce samtout les patients qui font appel a eux dans
la plupart des problémes qui surgissent avec fanngles.

« Si je trouve une femme qui m'aime, je vais l'amerti pour qu'elle soit dépistée. Si elle

n'est pas malade et si elle accepte, c’est lesedogtqui peuvent nous dire de nous marier. »
[Patient, divorcé, en chémage, CTA]

Normaliser les choses, c’est aussi aspirer a ades enfants. Les malades vont
chercher des conseils aupres des soignants.

« Q : Quels sont vos projets ?

R : C’est ¢a que je suis venue demander, commeriignenceinte sans que mon mari ne soit
contaminé.

Q : Qu'est qu'on vous a dit ?

R: Je n'ai pas encore vu le docteur pour savdileune femme mariée, séropositive,
ménagere, époux séronégatif]
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Mais nous avons aussi rencontré des femmes ddajedttif est au contraire de ne pas
tomber enceinte (cas 5). Dans ce cas, pour celleprgnnent des contraceptifs oraux, elles
doivent faire face a une autre observance que deeARV, d’ou parfois des confusions dans
la prise des comprimés.
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Conclusion

Pourquoi la plupart des PvVIH continuent-elles d@e caicher aux autres ? Cette
guestion se retrouve au cceur de tous les aspamidéahici. En effet, que constatons- nous ?
L’apparition des ARV dans le champ de l'infectionVBH est certes considérée comme un
miracle pour I'ensemble des acteurs concernéspdtents vivent de plus en plus longtemps.
Mais si ce miracle rallonge l'espérance de vie,nd résout pas le probleme de la
stigmatisation qui est apparu des les premieranmtstde I'infection. Ce probléme, lié en
grande partie aux représentations populaires nietiion et de la transmission, a la peur, et a
la notion de confidentialité, continue de minewvia des personnes qui sont infectées par le
virus. Il ouvre sur d’autres problemes qui ont pmams : complexité de la gestion de
information, transmission de la maladie, relasaronflictuelles avec I'entourage, projets de
vie, fatalité, dissimulation de la maladie, diffids d’observance du traitement. Les discours
des patients sont aujourd’hui souvent centrés esimtaux qui accompagnent désormais leur
vécu avec le VIH/Sida. Ces dimensions complexesarggsent a travers la diversité des
expériences individuelles de vie avec le VIH/Sida.
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