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Qui sevnles news

Sol En Si (Solidarité Enfants Sida) créée en 1990 est I'une des associations
de lutte contre le VIH/Sida les plus anciennes.

Ses équipes constituées de Salarié(e)s et de volontaires interviennent en
lle de France et en PACA, les deux régions ou I'épidémie est la plus forte.

Si, depuis quelques années, gréce aux nouveaux traitements, I'état de
santé des personnes concernées par le VIH/Sida est moins alarmant,
I'annonce de la maladie dans une famille provoque une réelle souffrance
et bouleverse le quotidien de tous ses membres. Raison pour laquelle Sol
En Si s'est donné pour mission d'apporter un soutien psychologique et
social aux enfants ainsi qu'a leurs parents.

Le public regu a Sol En Si est composé d'une majorité de femmes
infectées par le VIH et/ou des hépatites (une co -infection fréquente)
vivant le plus souvent seules et en grande précarité avec un ou plusieurs
enfants. Beaucoup ont été marquées par des ruptures graves et des
problémes psychologiques importants.

A Bobigny et a Marseille, nos lieux d'accueil, véritables « sas » de sécurité
et de paroles, permettent & ces méres dans ces moments de vie ou elles
sont vulnérables de trouver :

¢ du soutien pour lutter contre I'isolement

¢ des solutions pour surmonter les ruptures et les abandons.

Pour en savoir plus : www.solensi.org

Powanet celle roduge

Parce qu’aujourd’hui encore on ne dit toujours pas facilement « je suis
séropositivey.

Pour préserver la santé des femmes concernées par cette maladie
devenue chronique.

Pour leur permettre d'exprimer leurs difficultés en leur apportant un appui
dans le cadre d'accompagnements individuels et collectifs.

Tels sont les principaux objectifs portés par Sol En Si depuis plus de 25
années.

Au sein de Sol En Si, les femmes peuvent en effet raconter, en toute
confiance, leur parcours de vie, leurs inquiétudes face a la maladie, leurs
froubles dépressifs. L'association est un lieu convivial qui leur permet de
créer, entre elles, des liens essentiels indispensables pour lutter contre
I'isolement et faire face aux situations difficiles.

Comprendre, accepter la maladie, appréhender I'annonce de la
séropositivité a I'entourage, aider a I'observance du fraitement, prévenir
les conduites d risque, surmonter le secret de la maladie... sont autant
de sujets abordés au cours des actions menées a Sol En Si avec le soutien
d'une équipe associant professionnelles et volontaires.

Les paroles reprises dans cette brochure ont été choisies parmi beaucoup
d’'autres car, a la fois fortes et signifiantes, elles nous ont surtout semblé
emblématiques du vécu rapporté chaque jour par les femmes que nous
rencontrons a |'association.

Quant aux dessins qui illustrent cette brochure, ils ont été recueillis aupres
de jeunes enfants qui participaient a des « ateliers dessin » ou qui étaient
tout simplement venus accompagner leurs mamans. Un grand merci a
ces jeunes artistes.
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La premiere chose que j'ai
pensée, c'est : « oh le salaud ! ».
L'homme qui m'a contaminée
savait qu'il était malade. A un
moment, la rumeur a couru et je
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(PLEIVGES ET EXCLUSION)

Ce qui me désole c'est de constater qu’apres 30 ans les
mentalités n'ont pas évolué du tout, et cela arrive & me blesser.
Ce guim’écceure c'est I'attitude de rejet de certaines personnes
-dentistes, chirurgiens, assureurs- c'est affolant !l

C'est un secret que j'ai gardé longtemps, je me suis dit : je préfere mourir avec.
Parce que quand je voyais des reportages a la télévision sur cette pathologie
avec des gens de mon entourage, je voyais un peu leurs réactions. Parce que
mon beau-frére a dit une fois que si sa femme Iui donne le VIH, il va la battre
comme un chien. Donc j'ai compris.
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Lors de causeries, je dis aux
gens que j'ai une maladie
chroniqgue. Quand on me pose
la question, je dis que j'ai le
diabéte. Je ne dis pas ce que
j'ai vraiment.

Cette maladie nous coupe de plein
de choses. On est rejetés de plein de
secteurs, les mentalités me désolent
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Avant je prenais 3 médicaments, j'étais tres
fatiguée, j'avais beaucoup de diarrhées.

Mais maintenant, mon médecin a changé le
fraitement, je ne prends plus que 1 cachet par
jour et tout va bien. Maintenant, c'est bon pour
moi. Je n'ai plus de probléemes avec ca.
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En fait ce médicament, c'est
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fois, c'est pesant, mais il faut toujours Que v llez en VOUS sentant bien.
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Il'y a eu beaucoup de progres. Au début je prenais
26 médicaments par jour, dont un sirop imbuvable.
(Maintenant j'en prends 2, c'est beaucoup moins pénible
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(LA MALAGIE ET LE TRAT/EMENT)

La maladie avant tout. Il faut te dire

Moi, les médicaments je les change que tu es malade pour prendre les
de boite. Je les mets dans une boite médicaments tous les jours.
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Ma meére me posait des questions.
Elle voyait bien que ¢a n'allait pas,
que je n'allais plus au travail. Mais
je n'ai pas voulu lui en parler. Ca lui
aurait fait trop de mal.
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Les seules personnes a quij'en
parlerai ce seront mes enfants. Je
leur en parlerai quand ils seront
majeurs. J'aimerais aussi en parler

d ma maman car on a une relation
oU on ne se cache rien mais comme
nous sommes éloignées, je ne peux
pas lui dire ca au téléphone. Peut-
étre que je pourrai lui en parler le jour
ou j'irai au pays.
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Des que j'ai appris, j'ai appelé ma soeur au pays. Je ne pouvais pas garder
c¢a pour moi toute seule. Au début, il y a eu un grand silence a I'autre bout
du fil et puis, je I'ai entendue pleurer. Mais apres, elle m'a dit qu’'on ne
devait pas paniquer, que gréce a Dieu j'étais en France et que tout irait
bien. Apres, elle m'a beaucoup soutenue.
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Quand un homme vient m'aborder
dans la rue, je lui dis direct : « j'ai le
Sida » pour le faire fuir. Je ne veux
plus qu'on m'approche, de toute
g fagon tout ca c’est fini pour moi.

A chaque fois que je pense a refaire
ma vie avec quelqu'un, apres je
pense a la maladie. Je me dis qu'il
va falloir I'annoncer... du coup je
laisse tomber. Je me dis qu'il vaut
mieux que je reste seule, avec mes
enfants, c'est bon comme ca.
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Moi, j'utilise tout le temps le préservatif. J'ai
frop peur de contaminer I'nomme avec qui
je suis. Mais ca change les choses.

Souvent, je frouve des excuses pour ne pas le faire.
Pourtant, mon compagnon est au courant, il dit que
ca ne le géne pas. Mais moi, dés que je pense a la
maladie ca me bloque. Je n'y arrive plus.

Depuis qu'on m'a dit que j'avais le
VIH, je ne me magquille plus, je ne
J'ai connu le vrai coup de foudre avec prends plus soin de moi. Je me dis &
celui qui m'a contaminée. Je n'ai plus quoi ca sert 2
connu cela par la suite....Pourtant, il a
détruit ma vie |
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Au début je n'osais méme pas faire de bisous & mon bébé.
Quand je le lavais je ne savais pas comment faire pour

le toucher le moins possible et je faisais tres attention &

ne pas mélanger les serviettes, le linge, tout ca. Mais la
psychologue m'a rassurée et a la PMI aussi.

C’est surtout si les enfants se blessent, ou
simoi je me blesse. S'ils saignent, c’est

J'ai toujours la crainte de ne pas
vivre assez longtemps pour voir
mon enfant grandir...

Serai-je encore Id dans 10 ans
pour le voir grandir 2

Si c'est moi qui me coupe, je leur dis de ne
pas m'approcher. Tant que la plaie n'est pas
completement cicatrisée, je n'utilise pas ma
main blessée pour les toucher.

Moai je suis foujours
avec le désinfectant
a la main & la maison.
Quand je vais aux
- toilettes ou aprés la
douche, je passe
tout d I'eau de javel.
Pourtant, je sais qu'il
n'y a pas vraiment de
risque mais je préfere,
on ne sait jamais.

compliqué pour moi. Je vais metire des gants.

Les médecins ont beau te dire que si tu prends bien les médicaments
ton enfant ira bien, tu gardes cette peur... A chaque fois que tu dois
faire le test de ton enfant, la veille tu ne dors pas.

Je ne sais pas comment j'ai eu cette
maladie. Aujourd’hui, je ne cherche
plus & connaitre les sources de cette
maladie. Je me soigne & cause de
mes enfants. Je me bats pour eux, car
je suis leur pére et leur mere a la fois...
Leur pére est parti au pays et je n'ai
plus de nouvelles de lui... ma fille m'a
beaucoup aidée.

Pendant les premiers mois de vie de
mon fils, j'ai vécu dans I'angoisse de
la maladie. Lorsque j'ai enfin su que je
ne I'avais pas contaminé, la pression
énorme est retombée d'un coup :

« mon enfant va bien ».

Ca a été tres tres difficile pour moi
de ne pas allaiter... Pendant 6 mois,

Mefme S j'ai pleuré a cause de ca, parce
Une Mmeére Qlcr,’e”, Mon fs 5 que ca n'avait pas été pareil pour
Parler, 4 a ave mes autres enfants.

ns n
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J'avais peur de venir & I'association. Je regardais si
personne ne me voyait entrer mais j'avais besoin de parler
avec la psy, c'était mon petit jardin secret, je pouvais
parler franquillement, sans regard bizarre.

La premiere fois que je suis venue, je n'en revenais pas de voir toutes ces
belles femmes. Je me disais « C'est pas possible, toutes ces femmes qui
sont si belles et bien portantes ont la méme chose que moi 2 » Et j'ai vu
tous ces beaux bébés aussi | C'était vraiment rassurant.
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sortir de mon malheur.

C'est mon assistante sociale qui m'a orientée vers des associations.
Au début, je ne voulais pas du tout y aller. J'avais trop peur de
rencontrer quelqu’un qui me connaisse. Mais j'ai fini par venir et
j'ai été agréablement surprise. C'était calme et j'ai été tres bien
accueillie.

Quand je viens d I'association, c'est comme une parenthése ou je peux
vraiment étre moi-méme. La enfin, tu peux faire une pause.
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L'association,
c'est comme une
deuxieme maison.
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me ...
MA DEVISE

T e VISl
o iqu'il arrive il fa .
nce, j'avance. Quoid inve,

Doy il e t malgré la maladie je conf

J'ai toujours été comme ¢a €
il n'y pas le choix.
AL{JOUTd'hUije n'ai plus peur de Iq maladie parce que
tait. Apprendre au sujet de
Qucoup aidée & Ig surmonter

La vie, je la vois positive
Car je veux avancer. Ma devise : «au jour le joumn. Depuis
Je ne pense pas a la maladie ! I’annonce, je ne me projette plus

dans le futur.... On verra demain.

Si I'information passe a la base, il y aura des
solutions. SENSIBILISER ! Dire que ce n'est pas la fin du
monde. Tu peux avoir un enfant. On peut vivre avec

le VIH sans probleme. Il faut sensibiliser les femmes.

Maintenant, je ne pense pas a la maladie mais au travail.
Il est temps de travailler. J'ai des projets.

19

Aujourd’hui, je me dis que je ne suis pas malade. Je me sens bien
dans ma peau. Oui, je peux le dire : je ne suis pas malade. C'est
pour ca que je témoigne aujourd'hui, pour dire aux personnes de
ne pas avoir peur ; tout ce que nous avons a faire c'est prendre nos
médicaments et continuer notre route.
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Prise de parele

Vivre sans, vivre contre, vivre pour.
Pour son enfant, contre la maladie, sans préjugés.

Chaque jour est un petit pas gagné sur la fatalité, une victoire modeste
mais oh combien gratifiante contre la maladie, paroles de femmes,
paroles d'enfants et paroles de vie.

Ce recueil des mots des unes et des réves des autres est tellement porteur
d'espoir | Méme dans la douleur de I'épreuve, dans la souffrance des
non-dits, derriére les larmes de la solitude, I'espérance pousse comme
une fleur qui timidement s'ouvre & la rosée de I'aube. Et les échanges,

le soutien, I'amitié, la parole délivrée sont le terreau ou cette espérance
peut s'épanouir.

Derriere les phrases rapportées ici, chaque lecture ouvre un nouvel
horizon. Derriere chague mot, se tissent des histoires singulieres qui mises
bout & bout, sont le murmure du monde.

Ce sont nos sceurs, Nos amies, Nos meres, ce sont nos propres enfants qui
parlent ici, et témoignent de leur quotidien, de leurs peines et de leurs
joies, de leurs difficultés et de leurs avancées.

Alors laissons-nous porter par la mélodie de leurs mots, les mots de ces
femmes et de ces enfants qui ici ont accepté de partager des bribes
de leur vie, de mettre a nu leurs faiblesses, leurs doutes mais aussi leur
détermination et leur force d'édme.

Nous les femmes, qui vivons avec ou qui vivons sans le VIH, qui nous
battons contre la maladie et pour votre santé, nous sommes unes dans
I'effort, unes dans I'épreuve comme nous voulons étre unes et fortes face
a I'avenir. Et nous le construisons aussi par la force des mots des unes qui
combattent les maux des autres.

Professeur Karine LACOMBE
Hopital Saint-Antoine
Service de Maladies infectieuses et Tropicales

Revtergiomten!

Sol En Si remercie chaleureusement les mamans qui ont accepté de
témoigner et tous les jeunes « artistes » qui les accompagnaient.

Se sont mobilisées pour la réalisation de cette brochure :
Florence Buttin, Psychologue des familles
Edith Dimfa, Accueillante sociale

Armelle Genevois, Responsable du site lle de France
Hortense Ngaleu, Coordinatrice des familles

Héléne Pollard, Membre du Conseil d' Administration

Chloé Sanabria, Coordinatrice des familles

Friederike Spernol, Responsable du site PACA

Hong Xuan Tieu, Psychologue

Sol En Si remercie la généreuse participation
de son partenaire MSD, ainsi que Le Studio 28.
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