Temoignage
d’un patient




Pourguol suis -je devant vous ?

Temoignage sur les diff érents probl emes
gue | 'al rencontr €s depuis gue je Suis
Seropositive, dans ma vie personnelle et

dans ma prise en charge socio m éedicale.




LES ETAPES
DE MON

PARCOURS




1986

> Découverte de la seropositivite par
courrier

> Basculement, panigue mais combative
> Orientation vers un service de Ml et

survelllance biologique

> Etat de choc mais pas de soutien
psychologique

> Energie mobilisée a réorganiser au mieux
ma situation familiale (divorce)




1989/1993

> Rupture de suivi suite a un
demeénagement (rapprochement familial)

> Mise a distance de la maladie




1993 - 1997

> Hospitalisation pour PCP
> Traitement lourd

> Succes théerapeutique

> Soutien psycholoegigue

> Confiance

> Sortie et suivi avec traitement en mono, puis bi,
puis tritherapie

> Reprise du travail IDE (seule, 2 enfants a
charge)

> Préfere ignorer les chifires et combattre
mentalement




1997/2006

> Echappement, résistances

> Effets secondaires

> Degradation physigue

> Hospitalisations successives

> LL'ensemble entrainant un contexte
démoralisant




1999

> Dépression majeure

> Antidepresseurs

> Hospitalisation, neuroleptigues
> Psychothéerapie

> Reprise d’'une vie relationnelle




2006-2007

> Succes therapeutigue
> Début d’'une nouvelle vie sociale




LA GESTION DE MON
PARCOURS




> Gerer mon energie pour combattre un virus
Intelligent

> Reéajuster toujours un equilibre précaire entre le
risque de mort et I'esperance de vie

> Accepter la vulnerabilite, sans révolte inutile,
dans les periodes critigues avec une foi dans les
therapeutigues nouvelles

> Tenter de mener une vie normale en periode de
repit malgré une angoisse permanente




Analyse de la prise en
charge pour t emoigner en
terme de qualit e de vie et

gualit e de soins




lere hospitalisation

Suite a la rupture de suivi

Pas de relais organise, livree a moi méme

Pas de traitement prescrit

Un raisonnement fataliste me conduit a la PCP
Traitement lourd avec succes thérapeutique

Déclenchement de |la parole avec l'aide de la
psychologue

La PCP, situation critigue resolue, me fait entrer dans
l'acceptation des soins

Abandonner les chiffres en accord avec le medecin pour
me concentrer sur le combat contre la maladie

L’hopital est le lieurde parole, de confiance, de securite
A I'exterieur, peur du rejet et non-dit




Précarit @€ de mon état de sant é

Hospitalisations successives longues (MCA- Infections pulmonaires ...)
Traitement de plus en plus lourd

Protocoles successifs

Dégradation de I'image corporelle

Mise en « off », perte de vie relationnelle et besoin d’écrire (devant la
mort)

Dépression

Refus de poursuivre les neuroleptiques

\olontaire pour une psychothérapie

Atelier d’écriture en ville = premiers pas vers une resocialisation
La reeducation physique par la natation (fonte musculaire)

Hospitalisation pour infection pulmonaire difficile et longue a traiter. J'ai
conflance mais pas mon médecin (inquiétude transparente)

Amelioration
Reprend les demarches vers I'exterieur
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Situation familiale
|_es enfants

> 1986 :
o Les enfants ont 5 et 6 ans : la situation familiale est
compliguee (divorce et pere reste en Afrigue)
o Non dit pour les protéger et ne pas vehiculer ma
detresse

> 1993 :

o lIs sont adolescents : mon hospitalisation et 2 ans
plus tard, 'annonce de la séropositivite sont des

chocs supplementaires
o SoOutien psychologigue pour un des enfants




Parents

> Discours tenu a mes parents pour nous
aider a faire face : « Je suis malade, tout
ce gu’ll est possible de faire est fait, notre
part a nous est de continuer a vivre au

mieux et ne pas nous laisser detruire pas
'angoisse... »




Situation personnelle

> Vies affective et professionnelle sacrifiees
> Difficile de rester livré a sol-méme
> Difficile d’etre dans le non dit




Situation soclale

Aide d’'une assistance sociale lors de la mise en arrét de
travall et en situation de precarite et d’angoisse (plus
capable de gérer les demarches administratives)

Mise en place d’une aide a domicile qui permet de
recuperer et de degager de la force

Retrouve I'énergie pour mener a bien le projet de sortir

de I'enfermement, de communiguer et de renouer des
liens sociaux

Atelier d’ecriture
Amelioration et succes thérapeutique

Une activité plus physigue est possible
Atelier theatre

Annoncer ma maladie reste une epreuve
Pas de rejet, de plus, on me confie des responsabilites
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Meédecine de ville

> |La prise en charge n'était pas facile pour
les medecins generalistes du fait de la
complexité de la maladie qui demandait
une surveillance particuliere pas toujours
possible dans le cadre de la medecine en
ville

> AU départ, un « rejet » pour des soins
dentaires n’a pas eté sans conseguences
sur la facen d'aborder la maladie




Conclusion

es situations d ’instabilit e tant sur le
plan m édical que psychologigue et
soclal sont Indissocliables




D’ou I'importance

Dul caractere pluridisciplinaire de la prise en charge.

L’encadrement pour gue les soins solent accessibles,
adaptes, facilités

la concordance, la cohésion des discours et le travail
d’eguipe medicale

le souci d’epargner une fatigue supplementaire

la confiance en I'équipe qui me soigne

la confiance de I'equipe en mes ressources pour
combattre la maladie

le rapport positif a la recherche, encourage par I'eguipe
medicale et infirmiere

Font que, malgre 'angoisse persistante gue genere la
maladie, J'al pu, non seulement traverser de lourdes
Epreuves mais aussii volr mon etat general s‘ameliorer




