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TTéémoignage moignage 
dd’’un patientun patient
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Pourquoi suisPourquoi suis --je devant vous ?je devant vous ?

TTéémoignage sur les diffmoignage sur les diff éérents problrents probl èèmes mes 
que jque j ’’ai rencontrai rencontr éés depuis que je suis s depuis que je suis 

ssééropositive, dans ma vie personnelle et ropositive, dans ma vie personnelle et 
dans ma prise en charge socio mdans ma prise en charge socio m éédicale.dicale.



33

LES ETAPES LES ETAPES 
DE MON DE MON 

PARCOURSPARCOURS
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19861986
�� DDéécouverte de la scouverte de la sééropositivitropositivitéé par par 

courrier courrier 
�� Basculement, panique mais combativeBasculement, panique mais combative
�� Orientation vers un service de MI et Orientation vers un service de MI et 

surveillance biologiquesurveillance biologique
�� ÉÉtat de choc mais pas de soutien tat de choc mais pas de soutien 

psychologiquepsychologique
�� ÉÉnergie mobilisnergie mobiliséée e àà rrééorganiser au mieux  organiser au mieux  

ma situation familiale (divorce)ma situation familiale (divorce)
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1989/19931989/1993

�� Rupture de suivi suite Rupture de suivi suite àà un un 
ddéémméénagement (rapprochement familial)nagement (rapprochement familial)

�� Mise Mise àà distance de la maladie distance de la maladie 
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1993 1993 -- 19971997

�� Hospitalisation pour PCPHospitalisation pour PCP
�� Traitement lourdTraitement lourd
�� SuccSuccèès ths théérapeutique rapeutique 
�� Soutien psychologiqueSoutien psychologique
�� Confiance Confiance 
�� Sortie et suivi avec traitement en mono, puis bi, Sortie et suivi avec traitement en mono, puis bi, 

puis trithpuis trithéérapie rapie 
�� Reprise du travail IDE (seule, 2 enfants Reprise du travail IDE (seule, 2 enfants àà

charge)charge)
�� PrPrééffèère ignorer les chiffres et combattre re ignorer les chiffres et combattre 

mentalementmentalement
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1997/20061997/2006

�� ÉÉchappement, rchappement, réésistancessistances

�� Effets secondairesEffets secondaires

�� DDéégradation physiquegradation physique

�� Hospitalisations successivesHospitalisations successives

�� LL’’ensemble entraensemble entraîînant un contexte nant un contexte 
ddéémoralisantmoralisant
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19991999

�� DDéépression majeurepression majeure

�� AntidAntidéépresseurspresseurs

�� Hospitalisation, neuroleptiquesHospitalisation, neuroleptiques

�� PsychothPsychothéérapierapie

�� Reprise dReprise d’’une vie relationnelle une vie relationnelle 
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20062006--20072007

�� SuccSuccèès ths théérapeutiquerapeutique

�� DDéébut dbut d’’une nouvelle vie socialeune nouvelle vie sociale
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LA GESTION DE MON LA GESTION DE MON 
PARCOURSPARCOURS
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�� GGéérer mon rer mon éénergie pour combattre un virus nergie pour combattre un virus 
intelligentintelligent

�� RRééajuster toujours un ajuster toujours un ééquilibre prquilibre préécaire entre le caire entre le 
risque de mort et lrisque de mort et l’’espespéérance de vierance de vie

�� Accepter la vulnAccepter la vulnéérabilitrabilitéé, sans r, sans réévolte inutile, volte inutile, 
dans les pdans les péériodes critiques avec une foi dans les riodes critiques avec une foi dans les 
ththéérapeutiques nouvelles rapeutiques nouvelles 

�� Tenter de mener une vie normale en pTenter de mener une vie normale en péériode de riode de 
rréépit malgrpit malgréé une angoisse permanente une angoisse permanente 
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Analyse de la prise en Analyse de la prise en 
charge pour tcharge pour t éémoigner en moigner en 
terme de qualitterme de qualit éé de vie et de vie et 

qualitqualit éé de soinsde soins
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11èère hospitalisationre hospitalisation

�� Suite Suite àà la rupture de suivila rupture de suivi
�� Pas de relais organisPas de relais organiséé, livr, livréée e àà moi mêmemoi même
�� Pas de traitement prescritPas de traitement prescrit
�� Un raisonnement fataliste me conduit Un raisonnement fataliste me conduit àà la PCPla PCP
�� Traitement lourd avec succTraitement lourd avec succèès ths théérapeutiquerapeutique
�� DDééclenchement de la parole avec lclenchement de la parole avec l’’aide de la aide de la 

psychologue psychologue 
�� La PCP, situation critique rLa PCP, situation critique réésolue, me fait entrer dans solue, me fait entrer dans 

ll’’acceptation des soinsacceptation des soins
�� Abandonner les chiffres en accord avec le mAbandonner les chiffres en accord avec le méédecin pour decin pour 

me concentrer sur le combat contre la maladieme concentrer sur le combat contre la maladie
�� LL’’hôpital est le lieu de parole, de confiance, de shôpital est le lieu de parole, de confiance, de séécuritcuritéé
�� A lA l’’extextéérieur, peur du rejet et nonrieur, peur du rejet et non--ditdit
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PrPréécaritcarit éé de mon de mon éétat de santtat de sant éé
�� Hospitalisations successives longues (MCAHospitalisations successives longues (MCA-- Infections pulmonaires Infections pulmonaires ……))
�� Traitement de plus en plus lourd Traitement de plus en plus lourd 
�� Protocoles successifs Protocoles successifs 
�� DDéégradation de lgradation de l’’image corporelleimage corporelle
�� Mise en Mise en «« offoff »», perte de vie relationnelle et besoin d, perte de vie relationnelle et besoin d’é’écrire (devant la crire (devant la 

mort)mort)
�� DDéépression pression 
�� Refus de poursuivre les neuroleptiques   Refus de poursuivre les neuroleptiques   
�� Volontaire pour une psychothVolontaire pour une psychothéérapierapie
�� Atelier dAtelier d’é’écriture  en ville = premiers pas vers une resocialisationcriture  en ville = premiers pas vers une resocialisation
�� La rLa rééééducation physique par la natation (fonte musculaire)ducation physique par la natation (fonte musculaire)
�� Hospitalisation pour infection pulmonaire difficile et longue Hospitalisation pour infection pulmonaire difficile et longue àà traiter. Jtraiter. J’’ai  ai  

confiance mais pas  mon mconfiance mais pas  mon méédecin (inquidecin (inquiéétude transparente)tude transparente)
�� AmAmééliorationlioration
�� Reprend les dReprend les déémarches vers lmarches vers l’’extextéérieur rieur 
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Situation familialeSituation familiale
Les enfantsLes enfants

�� 1986 :1986 :
�� Les enfants ont 5 et 6 ans : la situation familiale est Les enfants ont 5 et 6 ans : la situation familiale est 

compliqucompliquééee (divorce et p(divorce et pèère restre restéé en Afrique)en Afrique)

�� Non dit pour les protNon dit pour les protééger et ne pas vger et ne pas vééhiculer ma hiculer ma 
ddéétressetresse

�� 1993 :1993 :
�� Ils sont adolescents : mon hospitalisation  et  2 ans Ils sont adolescents : mon hospitalisation  et  2 ans 

plus tard, lplus tard, l’’annonce de la sannonce de la sééropositivitropositivitéé sont des sont des 
chocs supplchocs suppléémentaires mentaires 

�� Soutien psychologique pour un des enfantsSoutien psychologique pour un des enfants
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ParentsParents

�� Discours tenu Discours tenu àà mes parents pour nous mes parents pour nous 
aider aider àà faire facefaire face :: «« Je suis malade, tout Je suis malade, tout 
ce quce qu’’il est possible de faire est fait, notre il est possible de faire est fait, notre 
part part àà nous est de continuer nous est de continuer àà vivre au vivre au 
mieux et ne pas nous laisser dmieux et ne pas nous laisser déétruire  pas truire  pas 
ll’’angoisseangoisse…… »»
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Situation personnelleSituation personnelle

�� Vies affective et professionnelle sacrifiVies affective et professionnelle sacrifiééeses

�� Difficile de rester livrDifficile de rester livréé àà soisoi--même même 

�� Difficile dDifficile d’’être dans le non dit être dans le non dit 
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Situation socialeSituation sociale
�� Aide dAide d’’une assistance sociale lors de la mise en arrêt de une assistance sociale lors de la mise en arrêt de 

travail et en situation de prtravail et en situation de préécaritcaritéé et det d’’angoisse (plus angoisse (plus 
capable de gcapable de géérer les drer les déémarches administratives)marches administratives)

�� Mise en place dMise en place d’’une aide une aide àà domicile qui permet de domicile qui permet de 
rréécupcupéérer et de drer et de déégager de la forcegager de la force

�� Retrouve lRetrouve l’é’énergie pour mener nergie pour mener àà bien le projet de sortir bien le projet de sortir 
de lde l’’enfermement, de communiquer et de renouer des enfermement, de communiquer et de renouer des 
liens sociaux liens sociaux 

�� Atelier dAtelier d’é’écriturecriture
�� AmAméélioration et succlioration et succèès ths théérapeutique rapeutique 
�� Une activitUne activitéé plus physiqueplus physique est possible est possible 
�� Atelier thAtelier thééâtreâtre
�� Annoncer ma maladie reste une Annoncer ma maladie reste une éépreuvepreuve
�� Pas de rejet, de plus, on me confie  des responsabilitPas de rejet, de plus, on me confie  des responsabilitééss
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MMéédecine de villedecine de ville

�� La prise en charge nLa prise en charge n’é’était pas facile pour tait pas facile pour 
les mles méédecins gdecins géénnééralistes du fait de la ralistes du fait de la 
complexitcomplexitéé de la maladie qui demandait de la maladie qui demandait 
une surveillance particuliune surveillance particulièère pas toujours re pas toujours 
possible dans le cadre de la mpossible dans le cadre de la méédecine en  decine en  
villeville

�� Au dAu déépart, un part, un «« rejetrejet »» pour des soins pour des soins 
dentaires ndentaires n’’a pas a pas ééttéé sans conssans consééquences quences 
sur la fasur la faççon don d’’aborder la maladieaborder la maladie
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ConclusionConclusion

Les situations dLes situations d ’’ instabilitinstabilit éé tant sur le tant sur le 
plan mplan m éédical que psychologique et  dical que psychologique et  

social sont indissociablessocial sont indissociables
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DD’’ooùù ll ’’ importanceimportance
�� Du caractDu caractèère pluridisciplinaire de la prise en charge.  re pluridisciplinaire de la prise en charge.  
�� LL’’encadrement pour que les soins soient accessibles, encadrement pour que les soins soient accessibles, 

adaptadaptéés, facilits, facilitéés     s     
�� la concordance, la cohla concordance, la cohéésion des discours et le travail sion des discours et le travail 

dd’é’équipe mquipe méédicale  dicale  
�� le souci dle souci d’é’épargner une fatigue supplpargner une fatigue suppléémentairementaire
�� la confiance en lla confiance en l’é’équipe qui me soigne   quipe qui me soigne   
�� la confiance de lla confiance de l’é’équipe en mes ressources pour quipe en mes ressources pour 

combattre la maladie  combattre la maladie  
�� le rapport positif le rapport positif àà la recherche, encouragla recherche, encouragéé par lpar l’é’équipe quipe 

mméédicale et infirmidicale et infirmièère re 
�� FontFont que, malgrque, malgréé ll’’angoisse persistante que gangoisse persistante que géénnèère la re la 

maladie, jmaladie, j’’ai pu,  non seulement traverser de lourdes ai pu,  non seulement traverser de lourdes 
éépreuves mais aussi voir mon preuves mais aussi voir mon éétat gtat géénnééral sral s’’amamééliorerliorer


