ComitZdes familles

Maghreb Afrique ComitZ des familles pour survivre au sida

LaCoumeuve, le 4 juillet 2006

Monsieur le Ministre dela SantZ
Xavier Bertrand 5 5
Ministere dela SantZ et des SolidaitZ

Objet : questions des familles vivant avec le sda au Ministre de la SantZ
Mongseur le Ministre,

L e ComitZ des familles est la premisre assodation multi-communautair e cr ZZe et g4 Ze par des
couples et des familles vivant avec le VIH. LapauvretZ est notre dzhominaeur commun, et nous
rZclamonsles moyensdese loga, denourrir nosenfants pourvivre et se soigne dansladignitZ Les
prZoccupaionsquenouspatageonsconaernent aussi la prvention chez les couples srodiff Zrents,
|Gcee s effectif aux techniques d@MP, les consZquences des traitements pris pendant la grossesse pour
nosenfants et leur devenir.

C(st pourquoi, ~ I@ccason de notre rendez-vous de ce jour, nous souhaitons vous interroger
sur des donnZes techniques mais surtout vousinterpeller sur trois situations exemplaires des
difficultZs rencontr Zes par les familles vivant avec le sida.

1) Sylvie H. est une jeune maman de quatr e enfants. SZropostive depuis treize ans, ses enfants ont
Zchapps au pire : ils sonttoussZrondyatifs. Mais trois d@ntre eux souffrent detroubles neurologiques et
du comportement. Sylvie est convancue queces problemes sontliZs” latoxicitZ des mZdicaments
antirAroviraux. En dZcembre 2004 elle ainterpelZle professeur Jean-Franeois Delfraissy sur IGnconnu
des consZquences pourl@nfant dela prise du traitement antirZroviral pendant la grossesse. En relais avec
Laurent Manddbrot, spZialiste dela grossesse et du VIH, et Ghislaine Firtion, unedes rares pAiatres
qui sOntZresse ™ ces problemes, le ComitZtente d@uviir le dialogueentre parents et mZdecins Mais
|@irgence aujourd@u concernelasantZde Sylvie aussi bien quele devenir deses enfants. Elle est
aujourd®ui gravement malade. En effet, mobilisZes 24 heures sur 24 par laprise en chargeet le suivi en
CMP deses enfants, Sylvien@plusle tempsdes@ocuper desapropre santZ Sylvie abesoin d@neaide
compZente, ~ tempsplein, pourle suivi Zducatif de ses enfants et pourle quotdien des tighes mZnag-res
Mais les services sodaux ne semblent pas saisir la gravitZ de sa situation et n@nt, jusqu® prZsent, refuszs
demobiliser les ressources dontelle abesoin pourvivre et se soignea dansladignitZ

Dans |@rgence, nous vous demandons d@ntervenir aupres des services compZents pour qu@n
soutien et un accompagnement de qualitZ soient mis en place rapidement pour Sylvie et sa famille.
Par la suite, nous souhaitonsouvrir la discussion avec I@\ gence nationale de recherche sur le sda
(essai PRIMEVA) pour apporter desrZponses aux familles dont les enfants souffrent de ces
troubles et pour informer les parents concernZspar le VIH de cesrisques.
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2) Sylvie N. est une veuve de |@pidZmie. Elle-meme sropostive, elle s@ccupetoute seule de ses
deux enfants. Au sein du ComitZ, Sylvie a soutenu d@utres femmes qui venaent de perdre leur mari ~ la
maladie. Mais sa Situation sodae a chutZ brutalement, et elle est aujourd®ui dans unesituaion degrande
prZcaritZ, menacZe d@xpulsion de son logement et criblZe de dette. MalgrZlaforce de sa volontZ des@n
sortir, ses proble mes de santZ rendent difficile le suivi des dZmarches administratives aupres des
inditutionssodales. Comme elle vit isolZe en grande banlieug, il est difficile pourle ComitZ qui n@ pas
demoyensdelui rendre visite pou lui appotter une aide cona-te.

Dans |@rgence, nous demandons votre soutien ™ |@ction du ComitZ pour r Zpondre aux besoins
d@rgence de Sylvie N. et d@utresfamilles dont la lutte pour se sortir dela pauvretZest d@utant
plusdifficile du fait dela maladie.

3) Brahim et Sophie M. sont tombZs amour eux desleur premiere rencontre. Quand Brahim a
annon sa sZropostivitZ~ Sophie, celan@rien changZ Au contraire, I@mour entre eux apemisde
congruire unevie decouple saine et des projets d@venir, et en paticulier unfort dZir d@nfant. En 2004,
ilsontfait unedemandede PMA pourfaire unbzbZ sans prendre le risquede contaminer Sophie. Mais,
depuis, ils sont perdusdanslalabyrinthe administratif et mZdical du circuit PMA. 1Is ontaujourd®uile
sentiment qu@ s@git dinevoie sansissue Alors qudls se protegent depuisle dZbut deleur relation,
ils envisagent d@bandonner le prZservatif en dernier recourssi leur demande de PMA n@boutit
pas

L e ComitZ des familles organise le 18 novembre 2006, avec le soutien et la participation des mZdecins
spZialistes (Laurent Manddbrot, Ghislaine Firtion, Aviva Devaux, Catherine Poirot, PhilippeJouhaind,
etc.) unerencontre pour les parents et futurs parents concernzs par le VIH. Nous demandons e soutien
du Ministere aux prZparatifs de cette rencontre, la possibilitZd@nterroge les services techniques
pour obtenir des donnZes fiables sur le fonctionnement des consultations PMA pour les couples
concernZs par uneinfection virale, et I@xamen des situations de blocagepar les services
compZents, en relais avec les Zguipes soignantes.

L a dimension familiale compte de plus en plus dans|@pidZmie du sidaen France : les sZropostifs
vivent souvent en couple ou en famille (enquete VESPA), et au moins 1500femmes sZropostives
accouchent chaqueannz (rappott Delfraissy).

Au quotdien, notre travail d'information, de partage et d'entraide entre familles vivant avec le sida
permet d4” d'empecher des contaminaionset de soutenir la volontZ des personnes sZropostives et ceux
qui les aiment de sortir del'isolement, dela honte et du silence pourvivre pleinement et sainement.

Mais pour suivr e notre mobilisation et notre action nZcessite des moyens importants queles
familles n@nt pas, aind quele soutien conaet del@nsemble des acteurs de la lutte contre le Sida

C@st pourquoi j@spere quevoussaisirez la pertinence des questions prZoccupaionset revendications
des familles pourl@venir delalutte contre le sidaet quevousaccorderez ~ celles-ci leur juge place et la
reconnassance dontnousavonsbesoin pour contibue ~ lasantZ publique

Veuillez recevoir, Mongeur le Ministre, nossalutationssolidares pour survivre au sida

Pour les familles du ComitZ,

Reda Sadki
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