Bonjour à toutes et à tous, je me présente Béatrice, j’ai 42 ans je suis ici en tant que femme touchée par le VIH, l’association AIDES m’a demandé de vous parler de mon parcours avec le virus.

1_En, 1986, ​ j’ai découvert ma séropositivité, à cette époque on disait tout et n’importe quoi sur le virus et je n’ai pas eu le courage d’en informer ma famille, seul mon compagnon et 2 ou 3 amis étaient au courant. 

J’ai vécu ma contamination seule, j’allais seule aux consultations j’attendais seule mes résultats, et surtout je cachais ma séropositivité à tous. C’était difficile parfois, comme quand on me demandait pourquoi je n’avais pas encore de bébé, alors que tous mes amis en avaient, je disais alors que je n’en voulais pas .J’ai tu ainsi mon VIH durant 16 ans ,16 ans durant lesquelles je n’ai pu échanger sur la maladie avec personne.

Tous les 6 mois je voyais le spécialiste, et les échanges étaient assez brefs

 «  Comment allez vous ? Avez-vous des boutons ? De la fièvre ? Avez-vous des diarrhées ? »

 « Non, ça va bien je gère » Du moins je le croyais…

2_En 2002, la maladie m’a rattrapée et en peu de temps, tout ce que je croyais si bien construit s’est écroulé, ma santé, dans la foulée mon couple et même mon travail que je n’arrivais plus à assumer.

J’ai « bu la tasse », deux hospitalisations pour des pneumopathies, 10 kilos en moins et la séparation d’avec mon mari.

Aller au travail (je suis institutrice) devenait une épreuve quotidienne, chaque journée passée était si pénible que je devais dormir entre midi et deux roulée en boule sur la moquette.

J’ai compris que je ne pouvais pas m’en sortir seule…J’ai pris la décision de demander de l’aide : j’ai commencé à voir une psychothérapeute, et j’ai pris la décision de pousser la porte de AIDES.

J’ai eu beaucoup de mal à la pousser cette porte, j’avais tellement peur de voir des gens malades, peur de leur ressembler, peur d’être comme eux…. La permanente a su m’empêcher de repartir en courant et avec gentillesse m’a proposé de revenir deux jours plus tard pour une journée à thème. Ce jour là, j’ai rencontré pour la 1 ère fois d’autres séropositifs, et pour la première fois en 16 ans, j’ai eu l’impression que les gens entendaient ce que je disais et par seulement par gentillesse…Grâce à leur écoute et à leur expérience j’ai pu commencer à me reconstruire, au bout d’un an  j’ai  même repris la vie commune avec mon mari.  

Durant 2 ans j’ai fréquenté l’asso et j’ai assisté à tout ce qui était proposé : journées à thèmes, repas conviviaux, universités des personnes en traitement, etc. 

Cela m’a apporté énormément de choses :

· Les connaissances scientifiques qui me faisaient défaut sur le VIH 

(Histoire naturelle du VIH et rôle des médicaments, observance etc.)

· Les informations les plus récentes sur la maladie et  les nouvelles molécules grâce à des revues associatives comme : Remaides Protocoles et Info Traitements   

· Un lieu où la parole et l’écoute sont privilégiées, où  sans honte, sans peur d’être jugée, j’ai pu parler de mes problèmes de santé, mais aussi  de ma vie intime.

· J’ai rencontré des gens de pays différents, de professions et de cultures diverses, et je me suis sentie enrichie  de leur différence et de la richesse de leur expérience, certains d’entre eux sont devenus des amis très chers.

· Mon mari a participé à des rencontres, il beaucoup parlé, questionné et a essayé de mieux comprendre, ce que  le VIH peut  modifier et bouleverser en nous et nous avons pu en parler mettre les choses à plat et reconstruire notre vie de couple. Il est aujourd’hui très au courant de la maladie et beaucoup plus à l’écoute.

· J’ai pu me reconstruire mais différemment, en parlant  la maladie, en l’acceptant  avec son lot de fatigue et de petits soucis.

Thierry m’a demandé de réfléchir à ce que j’ai pu apporter, moi même à l’asso et bien qu’il soit difficile de se juger je répondrais/

*peut être de la bonne humeur,  et une volonté très forte de profiter de la vie

* l’exigence d’interventions de qualité 

*des revendications permanentes pour les personnes touchées par le VIH soient  au centre des préoccupations de  l’asso,  ce qui n’est pas toujours le cas

Aujourd’hui, j’ai de nouveaux  besoins, d’autres attentes et je continue à essayer d’avancer avec l’aide des autres.

*je fréquente moins l’asso de ma ville

*par contre, je participe toujours à un groupe femme qui se réunit dans la région  voisine de la mienne et même si je n’y vais pas tous les mois je garde le contact

*Je vais chaque fois que possible aux regroupements régionaux et nationaux, états généraux (assemblée nationale où les personnes ont évoqué leurs difficulté et leurs besoins afin de les faire remonter vers les politique, les soignants, les labos et l’association elle-même), WAT (week-end d’action thérapeutique, c’est un week-end de travail sur des thèmes touchant au VIH, où on peut rencontrer d’autres personnes touchées, échanger, le tout dans un lieu neutre et agréable)

*je me suis beaucoup investie dans des sites Internet pour les personnes séropositives dans lesquels, je me retrouve bien et où il me semble que j’ai quelque chose à apporter 

Je finirai en disant qu’il y a 3 ans je ne pouvais pas parler librement de ma séropositivité et  je remercie les assos et les personnes que j’y ai rencontrées, c’est grâce à eux tous que je suis capable de prendre la parole devant un groupe pour parler du VIH 

Le travail des associations est indispensable, elles ont plus que jamais un rôle à jouer auprès des personnes touchées et comme les chiffres le prouvent, un rôle majeur dans la prévention. Merci à tous d’être présents ici et de travailler pour toutes les personnes touchées en  Europe

Conclusion s’il reste du temps

S’il est indispensable de se fixer des objectifs et des projets à long terme, n’oubliez jamais de vous arrêter, pour bien écouter les gens, pour vérifier que vous restez bien en adéquation avec les besoins des personnes, car derrière chiffres et statistiques, il y a des gens en souffrance, qui ont souvent du mal à prendre la parole, Voilà c’est le message que je tenais à vous transmettre.

