Annexe O – Vignettes
Ornella

Ornella a 10 ans, elle est VIH+ sous traitement et vit avec sa tante, Béatrice, elle-même VIH+ sous traitement, médiatrice de santé de l’ANSS travaillant à l’Apecos.

Extrait d’entretien avec Béatrice.

« Quand elle était petite, avant même de parler, tu lui désignais un objet, elle l’apportait.

Ensuite, elle a eu un zona, qui a été bien pris en charge médicalement et a guéri. Et à partir de ce moment-là, elle ne reconnaissait plus les mots. On lui disait d’amener une banane, elle apportait un peigne… A l’école, elle semble apprendre normalement pendant le cours ou dans les devoirs du soir, mais le lendemain tu l’interroges et il n’y a plus rien. Comme si plus rien ne reste dans sa tête. Elle a triplé sa première année de primaire… On ne sait plus quoi faire. Les médecins disent de ne pas la forcer, mais ça allait quand même un peu mieux à l’époque où elle allait au soutien scolaire. Je ne sais pas comment l’aider, quoi faire…
Elle ne fait pas attention aux vêtements qu’elle porte, parfois elle se tient comme un garçon. Ah ça, elle aime jouer ! Il n’y a que ça qui l’intéresse, elle fait des galipettes, des jeux sportifs, elle est très active, très souriante, toujours de bonne humeur. C’est comme si elle restait une petite enfant. Elle a 10 ans, mais paraît en avoir 5, elle est insouciante, naïve…

Les autres enfants lui disent qu’elle a le sida, mais c’est comme si elle ne comprenait pas. Elle vient me voir et me répète en riant ce qu’elle a entendu. Elle prend bien ses médicaments, mais il faut s’en occuper pour elle, lui donner. Elle n’a pas de problèmes d’observance. Je lui dis de bien les prendre sinon elle va mourir. »
Victor

Victor a 19 ans. Son père est mort en 1991 alors qu’il avait 4 ans, « d’une maladie de foie » lui dira plus tard sa mère. A l’époque, les gens ne connaissent rien du sida. Quelques temps après, sa mère se remarie et elle a deux autres fils, aujourd’hui âgés de 12 et 13 ans, tous deux infectés par le VIH et actuellement sous traitement ARV. Très vite après son remariage, la relation entre sa mère et son beau-père se dégrade et le couple se sépare, sans toutefois divorcer. Les 3 enfants et leur mère habitent ensemble dans la maison… La vie passe, la mère de Victor tombe malade à son tour, et quelques jours avant de mourir, elle écrit un testament dans lequel elle lègue la parcelle à ses enfants et demande à Victor de s’occuper de ses cadets. En 2003, elle meurt du sida.
La parcelle est encore en cours de paiement et l’Apecos qui suit les orphelins, aide Victor à s’occuper de ses frères et à payer les échéances. Pendant plus de 6 mois, Victor est orphelin chef du ménage et la fratrie évolue bien (bonne observance des cadets). C’est à ce moment-là que le beau-père de Victor, père des deux derniers, refait surface, demandant de réintégrer son domicile. Tout se passe très mal entre Victor et lui, le premier n’acceptant pas le retour d’un homme avec lequel il n’a pas de lien de parenté et qui a été absent pendant la maladie de sa mère. L’ambiance est surchauffée à la maison, la tension énorme. Victor s’inscrit dans une loyauté par rapport aux volontés de sa mère et n’accepte pas le retour du beau-père. Celui-ci décide alors de faire valoir ses droits de propriété puisque la maison a été achetée à leur nom alors qu’ils étaient encore mariés : devant la justice, le beau-père obtient le droit de jouir de sa propriété. L’Apecos intervient pour médiatiser la situation entre le beau-père et les enfants. Un des cadets a rallié le clan de son père, l’autre celui de la mère décédée et Victor. Victor est complètement découragé, il va mal. Ses cadets deviennent inobservants aux traitements.
Malgré cette situation humiliante et cette grande tension (les deux hommes ne supportent plus de se croiser dans la maison, ils ne partagent plus les repas, le beau-père a complètement laissé Victor livré à lui-même du point de vue financier…), Victor est vice-président d’Imboneza et est très impliqué dans le soutien de ses pairs. Il est brillant à l’école et va commencer l’année terminale avant l’examen d’Etat à la fin de cette année scolaire 2006-2007. Il a un fort potentiel intellectuel et souhaite étudier le droit pour se spécialiser dans la défense des orphelins du sida. Il aime écrire, et veut témoigner, utiliser son vécu et celui de ces amis pour susciter un débat et proposer des réformes en faveur des OEV.

Je lui ai proposé de m’envoyer ses écrits pour publication sur JAIV (Jeunes affectés/infectés par le sida, groupe de discussion sur Yahoo) et l’ai encouragé à continuer. Il me semble très opportun que lui et ses amis d’Imboneza puissent rejoindre le réseau JAIV, malgré le problème local d’accès à Internet (pas d’ordinateur, pas d’électricité).

