N

N

Les personnes agées et la fréquentation des associations

Alassane Sow, Alice Desclaux

» To cite this version:

Alassane Sow, Alice Desclaux. Les personnes agées et la fréquentation des associations: Taverne B.,
Desclaux A., Sow P. S., Delaporte E., Ndoye I. Evaluation de I'impact bioclinique et social, individuel
et collectif, du traitement ARV chez des patients VIH-1 pris en charge depuis 10 ans dans le cadre de
IISAARV -Cohorte ANRS 1215. Rapport final. 2012. halshs-00713036

HAL Id: halshs-00713036
https://shs.hal.science/halshs-00713036

Submitted on 28 Jun 2012

HAL is a multi-disciplinary open access
archive for the deposit and dissemination of sci-
entific research documents, whether they are pub-
lished or not. The documents may come from
teaching and research institutions in France or
abroad, or from public or private research centers.

L’archive ouverte pluridisciplinaire HAL, est
destinée au dépot et a la diffusion de documents
scientifiques de niveau recherche, publiés ou non,
émanant des établissements d’enseignement et de
recherche francais ou étrangers, des laboratoires
publics ou privés.


https://shs.hal.science/halshs-00713036
https://hal.archives-ouvertes.fr

CHAPITRE IV

V-7

Aspects sociaux

Les personnes ageées et
la fréequentation des associations

Alassane Sow, Alice Desclaux

1. INTRODUCTION

Le questionnement qui a motivé cette recherche
provient d’'une observation empirique, confirmée par
les résultats de I'enquéte ANRS 1215 : la majorité
des personnes agées ne fréquentent pas les asso-
ciations de pvVIH. Peu de personnes agées partici-
pent aux réunions associatives. De plus, parmi les 68
personnes agées de plus de cinquante ans incluses
dans la cohorte ANRS 1215, 17 seulement sont
membres d’associations de pvVIH, alors que les 51
autres ne les fréquentent pas. Ceci nous a conduits a
nous interroger sur la place des personnes agees
vivant avec le VIH dans le monde associatif et sur
leur rapport avec ce dernier.

1.1. Contexte de I’étude

Les participants de la cohorte ANRS 1215 sont agés
de 46,7 ans en moyenne. Cet 4ge moyen est de 50,3
ans chez les hommes et 44,3 ans chez les femmes.
La durée moyenne de suivi est de 101 mois (entre 8 et
9 ans), ce qui signifie que ces personnes ont été mises
sous ARV alors qu’elles étaient déja agées de 42 ans
environ chez les hommes et 36 ans chez les
femmes(”). Ce profil démographique local peut étre mis
en rapport avec une observation plus générale : les
personnes agées de plus de cinquante ans et vivant
avec le VIH sont de plus en plus nombreuses dans les
pays en développement (Schmid 2009). Cette situa-
tion est le résultat des avancées thérapeutiques qui
ont permis l'allongement de I'espérance de vie des
personnes atteintes ; par ailleurs d’autres facteurs non
élucidés favoriseraient particulierement la contamina-
tion des personnes agées, ce qui augmente le nombre
des personnes agées vivant avec le VIH.

Outre la survenue de pathologies intercurrentes liées
a la vieillesse, l'atteinte par le VIH de personnes
agées suscite des interrogations concernant les
dimensions sociales de linfection. Pour certains
auteurs, la perception du sida comme une maladie
de jeunes et les résistances a admettre une sexualité
des seniors auraient conduit & négliger la prévention
et de la recherche (Anon 2005). Plus généralement,
on peut s’interroger sur les besoins spécifiques des

personnes agées en termes d’aide psychosociale, et
sur les particularités de leur participation a la vie
associative et aux mobilisations sociales. Peu d'étu-
des ont abordé ce théme, portant considéré comme
une question émergente ; dans une revue de la
littérature concernant les personnes agées de plus
de 50 ans, Sankar et al. évoquent surtout des retards
au diagnostic (parce que les médecins ne pensent
pas toujours a chercher une infection a VIH chez une
personne ageée). lls avancent aussi que les person-
nes agées partagent moins leur statut VIH, ont plus
souvent recours a la spiritualité pour faire face au
diagnostic, ont une meilleure observance, et sont
plus souvent déprimées. Leurs conclusions mettent
surtout en avant les stéréotypes des professionnels
de santé qui les conduisent notamment a sous-esti-
mer le risque d’infection par le VIH chez les person-
nes agées (Sankar et al. 2011). Nous n’avons pas
trouvé d’étude portant spécifiquement sur la question
du rapport entre les associations et les personnes
agées en Afrique.

La question principale traitée dans ce chapitre
concerne les déterminants de la fréquentation des
associations d’appui aux personnes vivant avec le VIH
par les personnes agées de plus de 50 ans. |l s’agira
aussi de préciser dans quelle mesure les perceptions
des personnes agées influent sur leurs rapports avec
les associations, et si des facteurs spécifiquement liés
a la vieillesse déterminent ces rapports.

1.2 Définitions

Avant d’aborder I'étude, il est nécessaire de préciser ce
que nous entendons pas « vieillissement » et « person-
nes agées » et de définir les limites des catégories
utilisées dans ce travail. Nous utilisons la premiére
définition du vieilissement que donne le dictionnaire
Larousse : « Fait de devenir vieux, ensemble des phéno-
ménes qui marquent I'évolution d'un organismevivant

vers la mort @ ». Notre enquéte porte sur des person-

™ Au Sénégal, 58% de la population a moins de 20 ans, mais la part des
personnes agées de 55 ans et plus n’est pas négligeable (8,01% de la
population) (ANDS 2010)

@ http://www.larousse.fr/dictionnaires/francais/vieillissement/81927
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nes concernées par le « vieillissement normal » : elle
ne porte pas spécifiquement sur les phénoménes de
sénescence accélérée qui ont été décrits dans le
contexte de I'infection a VIH.

Le seuil a partir duquel on peut qualifier une personne
d'« agée » varie selon les cultures (et selon I'age du
locuteur). LOMS définit généralement la catégorie des
« personnes agées » comme celle des plus de 60 an§.
L'encyclopédie Wikipedia mentionne que « Chez 'Homme,
par convention, on parle de vieillissement a partir d'un
certain age ('age « mar »), avant de différentier le 3éme
age (65-89 ans) du 4éme age ou grand age (> 90 ans).
Parmi les autres définitions chronologiques, celle
différenciant les jeunes vieux (65-75 ans), les vieux
(75-85 ans) et les vieux vieux (au dela de 85 ans) .
Mais dans les pays du Sud ou I'espérance de vie peut
étre moins élevée, et notamment dans les enquétes en
population générale en Afrique, le seuil est le plus
souvent défini a 50 ans. C’est ce seuil de 50 ans qui est
utilisé dans cette enquéte.

Les associations d’aide aux personnes vivant avec le
VIH existent au Sénégal depuis les années 1990. Une
étude récente a retraceé I'histoire de plusieurs associa-
tions depuis leur origine et montré le « paysage »
gu’elles constituent (Billaud 2011). Contrairement a
d’autres pays, aucune association ne revendique de
ne rassembler que des personnes vivant avec le VIH :
du fait du risque de stigmatisation elles préférent main-
tenir une ambiguité et annoncer qu’elles rassemblent
des personnes infectées et affectées par le VIH, ou
bien qu’elles proposent un soutien aux personnes
vivant avec le VIH, ce qui correspond a leur activité
principale. D’autre part certaines associations sont
définies autour de populations vulnérables (travailleuses
du sexe, femmes, etc.) qui peuvent étre atteintes ou
pas par le VIH. Dans le paysage de « la société civile »
les associations sénégalaises se distinguent des ONG
par le fait qu’elles ont un budget limité principalement
dévolu a la réalisation d’activités d’appui sous forme
de prestations (médiation communautaire notam-
ment). Les travaux réalisés au début des années 2000
montraient que les associations étaient plutdt considé-
rées comme « disciples » des institutions sanitaires
qui avaient suscité leur création (Mbodj 2007). Au
début des années 2010 certaines associations appa-
raissent comme porteuses de revendications notam-
ment pour ce qui concerne les femmes et la PTME
(Desclaux 2011).

2. METHODE

Pour mener cette recherche, nous avons utilisé une
approche qualitative basée sur des entretiens (semi-
directifs individuels et de groupes). Les entretiens semi-
directifs individuels (16) et des entretiens collectifs (2)
ont été réalisés auprés des patients contactés au CRCF,
ou contactés dans les associations de pvVIH par les
intervenants associatifs et les travailleurs sociaux. Les
entretiens ont été réalisés par Alassane Sow dans les
locaux du CRCF et dans les structures associatives et
menés en wolof et en frangais. Le transport a été
remboursé a hauteur de 2000 FCFA pour chaque
participant. Les données enregistrées ont été traduites,
retranscrites et saisies.

Les entretiens étaient menés avec un guide d'entre-
tien semi-directif qui comprenait trois themes princi-
paux. Le premier théme concernait les motifs de la
fréquentation des associations par les personnes
agées vivant avec le VIH ; le deuxiéme abordait les
perceptions des personnes agées sur les associations
de pvVIH ; letroisieme théme traitait des aspects socio-
culturels de la vieillesse ; le dernier théeme abordait les
besoins des personnes &gées atteintes du VIH.

Les données ont été traitées par classification, codifi-
cation, catégorisation, avant de passer a I'analyse et a
linterprétation®.

3. POPULATION D’ENQUETE

Notre critere de sélection principal des personnes
interrogées était 'age : nous n’avons interrogé que
des personnes de plus de 50 ans. Un second critére
était 'acceptation de la réalisation d’un entretien. Les
caractéristiques socio-démographiques des person-
nes enquétées sont présentées ci-dessous, croisées
avec leur fréquentation des associations (qualifiée de
« associativité ») (TABLEAUX 1 A 5)

Cette description de la population d’enquéte permet
déja quelques observations : parmi les personnes qui
ont répondu a I'enquéte, celles qui ne fréquentent pas
les associations sont plus nombreuses que celles qui
les fréquentent. Elles sont en majorité des femmes,
veuves, ayant un niveau de scolarité primaire, ména-
geres, et n‘ayant pas partagé linformation sur leur
statut sérologique.

) http://www.who.int/features/factfiles/ageing/fr/index.htm|
4 http://fr.wikipedia.org/wiki/Vieillissement

¥ Un mémoire de Master 1 de sociologie a été réalisé et soutenu fin 2011 au
Département de sociologie de I'Université Cheikh Anta Diop de Dakar par
le premier auteur de cet article
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4. RESULTATS

Il s’agit ici de donner les résultats qualitatifs concer-
nant les motifs de fréquentation des associations par
des personnes agées vivant avec le VIH a Dakar. Les
entretiens font apparaitre que les ces motifs sont nom-
breux et divers. Pour mieux comprendre cette diver-
sité, nous jugeons nécessaire de faire une analyse
thématique des données en comparant les profils des
personnes selon leur « associativité ».

L'analyse va aborder quatre grands thémes : le vécu
de la maladie et les motifs de fréquentation des asso-
ciations par les personnes agées ; les « politiques
associatives » ; les perceptions des personnes agées
a propos des associations ; les rapports entre I'offre
associative et les besoins exprimés par les personnes
agées. L'analyse de ces thémes permettra d’établir
une synthése concernant la fréquentation des asso-
ciations par les personnes agées.

4.1. Le vecu de la maladie et les motifs de
fréquentation des associations

Les entretiens montrent que I'expérience de la mala-
die est assez hétérogeéne, et détermine les motifs de
fréquentation des associations.

Les motifs de fréquentation des associations

Les personnes agées qui fréquentent les associations
expliquent leur choix d’adhésion par :

La solitude dans la maladie

En témoigne Awa, femme mariée, 4gée de 56 ans,
meénageére et membre d’une association de pvVIH :

« ... Avant, j'étais seule dans ma maison, la maladie me
rongeait le coeur, j'avais mal au coeur, parce que, quand
on m’a annonceé la maladie, c’est comme si toute ma vie
était détruite, je me disais que la mort s’approchait et
J'avais peur de rester seule, de vivre seule ma maladie,
c’est ainsi qu’on m’a parlé des associations de pvVIH, et
par la suite j’y est adhéré... ».

Le besoin de partager la séropositivité

C’est le cas de Fanta, femme divorcée, &gée de 56 ans,
commergante et membre d’une association de pvVIH :

«... Vivre avec la maladie du sida est un fardeau. Si
longtemps que puisse étre la dissimulation, on devra un
jour en parler. Dans mon cas, j'avais un véritable souci

par rapport a ¢a et quand jai regu l'information sur les
associations de pvVIH, jai alors décidé d'adhérer pour
partager la séropositivité avec des semblables ».

Un vécu social fragile en termes de relations
et de réseaux

Ceci conduit des personnes a manifester le besoin
d’avoir un groupe d’appartenance et de référence. C’est
ce qu’affirme Aby, femme veuve, dgée de 52 ans, ména-
gére et membre d’une association de pvVIH :

« ... Sij’ai adhéré dans une association de pvVIH c’est
surtout pour connaitre des gens qui vivent la méme
chose que moi... quand on est sidéen, on a l'impression
que les gens nous stigmatisent dans leur propos, on
sent toujours le besoin d’étre avec des semblables pour
partager les mémes préoccupations et les mémes
problemes, et avec les autres, c’est toujours différent ».

La dépendance et la vulnérabilité économique

Beaucoup de personnes vivent dans la pauvreté, et
quand le VIH s’y ajoute, la dépendance et la vulnérabi-
lit¢é sont vécues doublement. Selon Binta, femme
veuve, agée de 52 ans, ménagere et membre d’'une
association de pvVIH :

« Je suis dans une grande famille, mon mari est
décédée, je vis avec mes enfants, ce sont de petits
enfants, je vis difficilement dans cette famille, j’ai pas
de chambre la-bas, pas d’aides, ma famille n’a pas
les moyens pour s’occuper de moi...., je viens donc
dans l'association pour obtenir de l'aide, surtout de
I'argent pour payer le loyer... ».

Selon une autre enquétée, Fatou, femme divorcée, agée
de 54 ménagére et membre d’une association de pvVIH :

« Je suis une maman, je ne travaille pas, a I'époque
J'avais vraiment besoin des associations pour survivre
avec mes enfants, javais besoin d’aide financiere
pour arriver a satisfaire certains besoins ».

Il faut souligner que la plupart des personnes agées
interrogées et qui sont dans les associations sont des
meres et péres de familles qui sentent I'obligation et
la responsabilité de nourrir de petits enfants et de
grands enfants qui ne sont pas en age de travailler ou
qui n'ont pas de travail.

Le colt des soins

Le colt des soins concerne des ordonnances, des
examens et des bilans médicaux. C’est ce que rappor-




CHAPITRE IV-7

Les personnes agées et la fréquentation des associations

tent ces personnes. Selon Lamine, homme mari€, agé
de 52 ans, fonctionnaire et membre d’'une association
de pvVIH :

« ..., C’est vrai que nous sommes pris en charge par
'ANRS, mais certaines pathologies opportunistes
nécessitent une bonne prise en charge et c’est a notre
charge, 'ANRS ne prend pas en compte toutes les
maladies... ».

Pour Binta, femme veuve, dgée de 52 ans, ménagére
et membre d’une association de pvVIH :

« Ce qui me motive plus a aller vers les associations
de pvVIH, c’est leurs aides par rapport aux examens
et bilans médicaux, ce sont des choses qui codtent
cher, parfois nous n’avons pas les moyens de les faire,
ce qui fait qu’on fait recours aux associations pour
avoir de l'aide ».

Ainsi, les expériences de la maladie qui deviennent
des motifs de recours aux associations sont principa-
lement psychologiques (confrontation a la solitude,
besoin de partager son statut et les difficultés qui y
sont associées, besoin d’'un groupe d’appartenance)
et économiques (besoin d’aides financiéres pour la vie
quotidienne et les besoins de base, pour faire face au
codt des soins).

Les motifs de non fréquentation des associations
Les personnes qui ne fréquentent pas les associations
de pvVIH font état des expériences suivantes :

Un environnement familial « supportif »

Pour ces personnes qui se sont adaptées au caractére
durable et chronique de linfection, 'absence d’autre
probléme et un bon environnement familial et social
ont justifié le fait de ne pas fréquenter les associations.
L'aspect psychologique est clairement apparent dans
les propos de Safiatou, femme veuve, agée de 56 ans,
fonctionnaire et non-associative :

« Ah, maintenant je suis bien, je pense méme plus a la
maladie, je vis avec mes enfants, qui m’aiment bien,
qui s’occupent bien de moi, vous voyez, je ne vois pas
de probleme avec ma maladie. L’important pour moi,
c’est de respecter mes rendez-vous chez le médecin
et de prendre correctement mon traitement. Je gére
mon mal en tant que croyante ».

La dimension spirituelle de la maladie au premier plan

Parmi tous nos enquétés, il n y en a qu’une -Sokhna,
femme veuve, agée de 54 ans, sans emploi et non-as-

sociative-, qui a convoqué ce motif de non-adhésion.
Elle dit :

« Mon fils, si tu es un bon croyant, il n’y a pas de raison
d’avoir peur, c’est une volonté divine..., la fagon dont
Jai attrapé le virus ne peut étre que la volonté divine,
et je I'accepte entierement... ».

Plus loin elle dit :
« Je peux vous jurer que jai eu tout ce dont je voulais,
je suis partie a la Mecque deux fois, aller dans les

associations je pense que ce n’est pas nécessaire ».

La prise en charge économique par la famille

C’est l'avis de Kébé, femme divorcée, dgée de 60 ans,
ménageére et non-associative :

« Personnellement, j'ai mes enfants qui me prennent
en charge suffisamment, ils sont tous a l'étranger, ils
ont construit une belle maison et je vis la-bas dans
mon propre appartement. Je n’ai pas besoin d’adhérer
dans une association pour satisfaire mes besoins ».

Une prise en charge par le systéme de soins
suffisante

Certaines personnes affirment ne pas sentir la néces-
sité d’aller vers les associations de pvVIH, car leur
seule préoccupation -se soigner- est satisfaite par la
prise en charge par le systéme de soins, suffisante et
efficiente. Selon Safiatou femme veuve, agée de 56
ans, fonctionnaire et non-associative,

«... Limportant pour moi c’est de respecter mes
rendez-vous chez le médecin et de prendre correcte-
ment mon traitement, je gere bien mon mal ».

La capacité de se prendre en charge soi-méme

D’autres personnes ne sentent pas le besoin d’aller
vers les associations de pvVIH car elles ont les
moyens de se prendre en charge elles-mémes. Selon
Khady, femme divorcée, agée de 60 ans, ménageére et
non-associative,

« Je ne veux pas que ma famille soit au courant de ma
maladie, en plus, j’ai mes enfants qui me payent tous
mes frais médicaux, jai jamais eu de problemes
d’ordonnances, d’ailleurs mes premieres thérapies
pour le VIH/sida je I'ai fait en France, tu vois... ».

Toutefois, ces personnes concédent aux associations
de pvVIH leur réle important dans la prise en charge
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des besoins des pvVIH qui sont dans des situations de
précarité socio-économique et thérapeutique.

La peur d’étre découverte et d’étre victime de stigmati-
sation et de discrimination

Kébé, femme divorcée, agée de 60 ans, ménagére et
non-associative en réponse a la question de savoir :

- Enquéteur : Est ce que les associations de pvVIH
vous intéressent ?

- Enquétée : « Jai peur que I'on me découvre, je ne
veux pas que les autres soient au courant de ma mala-
die. J'étais I'épouse d’'un grand marabout au Sénégal,
Jai eu quatre enfants avec lui, mais ils ne sont pas au
Sénégal, ils vivent a I'étranger. Personne ne sait que
Jai la maladie, a part eux, quand je vais a I'hépital, je
dis a ma famille que je me consulte pour le diabéete et
la tension, méme ma belle-fille qui m’accompagne
pour les soins ne sait pas que je suis séropositive ».

Pour Aissatou, femme mariée, agée de 52 ans, ména-
gére et non-associative,

« J'ai peur que 'on me découvre, jai des enfants, jai
peur de leur poser un préjudice, surtout les filles qui ne
sont pas encore mariées. Aller dans les associations est
une bonne chose parce que cela te permet de mieux
connaitre ta maladie, mais tu peux croiser quelqu’un qui
te connait ou quelqu’un te voit entrer dans certains
milieux, il peut dévoiler ¢ca a tout le monde ».

Ainsi, les dimensions relatives a I'expérience de la mala-
die qui conduisent a ne pas recourir aux associations
sont principalement psychologiques (bonnes relations
avec I'entourage, importance de la religion) et économi-
ques (absence de besoin d’aides financiéres du fait
d'une prise en charge suffisante par le systéeme de
soins, la famille ou soi-méme) : ces expériences sont
« symétriques » a celles des personnes qui fréquentent
les associations. Un motif supplémentaire est cepen-
dant mentionné : la crainte de la découverte du statut
sérologique et de la discrimination. Il faut noter que cette
discrimination n’a pas pour objet 'age, mais le statut
VIH. Ainsi, ces motifs de fréquenter ou ne pas fréquenter
les associations spontanément énoncés par les person-
nes agées que nous avons interrogées ne paraissent
pas directement liés a I'age.

4.2. Les politiques associatives

Le terme « politiques associatives », recouvre deux
éléments essentiels : les services proposés par les
associations et les modes d’information destinés aux
patients sur les activités des associations de pvVIH.

Le terme est justifié par le fait que les aspects couverts
dépassent de simples activités. lIs reflétent les orienta-
tions générales de chaque association et la maniére
dont elles accordent de I'importance a leurs adhérents
potentiels dans leur « vision ». Les données recueillies
montrent que les « politiques associatives » ont un
impact déterminant sur I'associativité des personnes
agées.

Les services proposés par les associations

Pour les personnes qui fréquentent les associations,
les services et activités sont un déterminant essentiel.
En d’autres termes, le choix d’adhérer ou de fréquen-
ter une association de pvVIH est motivé par « I'offre de
services ».

Elles citent :

Les groupes de parole

C’est ce que cite Fanta, femme divorcée, agée de 56
ans, commergante et membre d’'une association de
pvVIH :

« ... Donc, si vraiment je suis dans 'association c’est
pour participer dans les groupes de paroles... ».

Toujours pour montrer I'importance des groupes de
paroles, cette personne ajoute :

« Tu sais, c’est a travers les groupes de paroles
que j'ai démystifié la maladie, quand je suis venue
dans l'association, j’ai trouvé des personnes qui
étaient plus agées que moi, et je me suis dit, ah, je
ne suis pas la seule a avoir la maladie a mon age,
donc je ne dois pas me fatiguer, souffrir, j’ai intérét
a vivre normalement ma maladie comme tout le
monde. Parfois tu vois des jeunes qui n’ont méme
pas 25 ans, qui ont la maladie et je me dis que, au
moins, moi je me suis mariée et jai eu des
enfants, mais cette jeune fille ou ce jeune gargon,
il n’a plus la chance de se marier ou de savourer
sa vie, c’est dur ».

Les Activités Génératrices de Revenus (AGR)

Les AGR consistent a financer et a allouer aux mem-
bres le désirant une somme d’argent sous forme de
prét dans le but d’exercer des activités leur permettant
d’améliorer leur situation économique. Au début des
années 2000, plusieurs associations proposaient des
AGR. C’est ce que rapporte Aby, femme veuve, dgée
de 52 ans, ménagére et membre d’'une association de
pvVIH :
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«... Au début quand on m’a parlé des associations de
pVvVIH, je n’étais pas intéressée, c’est quand ma mére
est décédée et que j’ai plus personne pour s’occuper
de moi, je suis allée vers les associations de pvVIH
pour avoir un petit financement, parce que javais
entendu que les associations donnaient de l'argent
aux membres, c’est ce que I'on appelle les AGR... ».

La subvention des frais de scolarité des enfants

C’est ce qu’'évoque Aby, femme veuve, agée de 52 ans,
meénagere et membre d’'une association de pvVIH :

« ... Ce qui me pousse véritablement a aller vers eux,
ce sont mes enfants, ils sont a I'école et mon adhé-
sion dans les associations permet d’obtenir le paie-
ment de leur scolarité, actuellement c’est I'associa-
tion qui les prend en charge, chacun paie entre
11 000 et 12 000 F cfa ».

Les aides financiéres pour les soins

Dans des situations ou les malades ne sont pas en
mesure de payer les examens et bilans médicaux, ou
devant l'incapacité d’acheter les ordonnances pour le
traitement des infections opportunistes, ce sont les
associations qui viennent secourir les personnes. Ainsi
Lamine, homme marié, 4gé de 52 ans, fonctionnaire et
membre d’'une association de pvVIH, rapporte :

« C’est suite a mes problémes pour acheter les ordon-
nances que jai adhéré dans les associations de
pVvVIH, car on m’avait dit que ces dernieres aidaient
dans ce sens la ».

Il faut souligner que la plupart des personnes interro-
gées ont adhéré au moment ou elles en ont eu un
besoin immédiat. Elles pouvaient étre au courant de
I'existence des associations, de ce qu’elles font, et
s’abstenir jusqu’a ce qu’elles aient besoin d’aide et
qu’il n’y ait pas d’alternative. Ceci montre I'importance
des services offerts par les associations.

Les modes d’iaformatioa a propos
des associatioas

L’information que les personnes ont obtenue a propos
des associations semble trés hétérogéne, ce qui pose
la question des modes d’information des patients a
propos des associations. Aucun ne rapporte avoir été
informé par les média. D’autre part I'information par
d’autres personnes vivant avec le VIH en dehors des
services de soins semble occuper une place trés
limitée, ce qui peut étre expliqué par le fait que les
personnes partagent trés rarement leur statut sérolo-

gique. Deux moyens d’information sont évoqués par
les membres d’associations et les leaders : la sensibili-
sation dans les services de soins et le systéme de
référence-contre référence.

La sensibilisation dans les services de soins

Certaines personnes expliquent qu’elles ont rejoint
une association parce qu’elles ont fait I'objet d’'une
sensibilisation ou d’une information sur leur existence
par les intervenants du monde associatif. C’est ce que
dit Awa, femme mariée, 4gée de 56 ans, ménagere et
membre d’'une association de pvVIH :

« C’est l'assistante sociale qui m’a informée des asso-
ciations de pvVIH.... c’est suite a des problémes
qu’elle m’a dit que je pourrais aller dans les associa-
tions et y trouver des personnes qui vivent la méme
chose que moi... ».

C’est aussi le cas de Fanta et Fatou.

Pour d’autres, c’est au cours de leurs rendez-vous
dans les services de prise en charge médicale tels que
le CRCF et le centre de traitement Ambulatoire (CTA),
que linformation leur est parvenue au cours de
discussions informelles avec d’autres personnes.
C’est 'exemple d’Aby et Lamine. La premiére, femme
veuve, agée de 52 ans, ménagere et membre d’'une
association de pvVIH, dit :

« J’ai entendu les gens en parler ici (le CRCF)... Jai
demandé pour savoir et on m’a mis en rapport avec
quelqu’un.... c’est comme ¢a que jai adhéré dans
I'association). »

Le systeme de référence et contre référence entre
services de soins et associations

Il s’agit d’'une coopération établie entre les associa-
tions et les structures sanitaires pour orienter les mala-
des en fonction du besoin et les informer de
I'existence d’associations de personnes vivant avec le
VIH. Ce systéme permet aux associations de recevoir
des pvVIH par le biais des médecins qui sont beau-
coup plus fréquemment en situation de parler directe-
ment aux patients. Cependant, cette politique ne
semble pas étre trés fonctionnelle au vu des données
empiriques que nous avons collectées. Selon un
membre du Réseau Communautaire pour I'Ethique de
la Recherche et des Soins (RECERS¥:

6) C'est un réseau national qui regroupe des associations de pvVIH et de lutte
contre le sida et certaines ONG travaillant dans le domaine du VIH/sida.
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« La collaboration qui devait exister entre les associa-
tions de pvVIH et les structures sanitaires n’est pas
effective, raison pour laquelle on ne retrouve pas
beaucoup de personnes adgées dans les associations
de pvVIH. Jai I'impression que nous sommes en com-
pétition avec les structures de soins beaucoup plus
sur la mobilisation de fonds que sur la collaboration a
mieux accompagner et a mieux prendre en charge les
PVVIH, c’est un des motifs qui fait que les personnes
agées comprendront tres peu le besoin et la nécessité
d’aller adhérer dans une association de pvVIH ».

Il ressort de nos données que certaines personnes
ne sont pas dans les associations de pvVIH par
méconnaissance. C’est dire que les politiques de
référence et de contre référence, ainsi que les moda-
lités de sensibilisation et d’information sur I'existence
des associations sont défaillantes.

4.3. Les perceptions des personnes agées a
propos des associations

Les attitudes de recours aux associations sont détermi-
nées par le niveau d’'information des personnes concer-
nées et par leurs représentations de l'environnement
social des associations de pvVIH. Ces aspects doivent
d’abord étre examinés avant de traiter de la perception
de l'offre associative dans la partie suivante.

Le niveau d’information : une fréquente mécon-
naissance des associations

Certaines personnes qui ne fréquentent pas les asso-
ciations en ignorent jusqu’'a I'existence. Ainsi Mame,
femme veuve, agée de 54 ans, ménageére et non-as-
sociative, répondant a la question de savoir si elle
connait les associations de pvVIH, dit :

« ...Non je ne connais pas ¢a, non, j’ai jamais entendu
parler de Bok-Jef, ni de Aboyd) ».

C’est aussi ce que dit Assane, homme marié, agé de
54 ans, commergant et non-associatif :

« Qu’est-ce que c’est que les associations de person-
nes vivant avec le VIH/sida ? Je n’ai jamais entendu
parler de ¢a... ».

D’autres personnes sont au courant de [I'existence
d’associations de pvVIH mais ont un niveau de connais-
sance faible sur l'offre associative et les activités des
associations.

(7) Deux noms d’associations de pvVIH que nous avons choisis pour “tester”
la personne sur ses connaissances des associations de pvVIH.

Les perceptions de I’environnement social
dans les associations

Les perceptions sont trés différentes entre personnes qui
fréquentent et ne fréquentent pas les associations. Les
personnes agées « associatives » expliquent les avanta-
ges que donnent les associations pour répondre a leurs
besoins, qui se résument de la maniére suivante :

Des lieux de solidarité

Awa, femme mariée, agée de 56 ans, ménageére et
membre d’une association de pvVIH, fait état de
L’existence de la solidarité dans les associations de
pvVIH :

« ... Si tu es dans une association de pvVIH, tu
gagnes beaucoup, parce qu'il y a la solidarité entre les
gens et beaucoup d’autres choses... il y a I'entraide ».

Pour Fanta,
« ... Quand on est malade méme si c’est le paludisme,
on a besoin de solidarité, d’autant plus quand c’est le
sida, et les associations de pvVIH favorisent cette
solidarité ».

Des lieux d’aide et de soin psychologique

Les associations de pvVIH sont de lieux thérapeuti-
ques, selon lavis d’Aby, qui définit ce terme sous
I'angle psychologique :

« ...Ce qui est intéressant dans les associations de
pvVIH, c’est que ¢a soigne, et cela beaucoup plus que
les médecins, souvent on pense que les patients meu-
rent par faute d’une prise en charge médicale, alors que
souvent c’est le stress, I'anxiété qui tuent les gens ».

Les perceptions des associations par les « non-asso-
ciatifs » sont beaucoup plus négatives.

Des lieux de tensions et de conflits :

Selon Aissatou, femme mariée, agée de 52 ans,
ménageére et non-associative :

« Tu sais les associations sont des lieux de conflits, de
tensions, et ma famille me suffit largement comme
combat ».

Pour Safiatou, femme veuve, 4gée de 56 ans, fonc-
tionnaire et non-associative :

« ...Et je sais que si tu es nouveau dans une associa-
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tion de pvVIH, ca ne sera pas facile de bénéficier des
aides, il faudra te battre durement, et personnellement
Je ne vendrais pour rien au monde ma dignité ».

Salif, homme marié, 4gé de 59 ans, sans emploi et
non-associatif, dit :

« Les mouvements associatifs, vous savez... les asso-
ciations, sont des lieux ou les gens ne sont animés que
par des intéréts individuels, ils sont préts a s’entre-tuer
juste pour des problemes d’argent, et moi je ne peux pas
evoluer dans les milieux conflictuels ».

Ces propos illustent le fait que la plupart des person-
nes ageées qui ne fréquentent pas les associations ont
des préjugés a leur propos, qui influencent probable-
ment leur attitude.

La marginalité des membres associatifs

Une autre critique envers les associations concerne la
marginalité supposée de leurs membres. Les associa-
tions sont des milieux ouverts. Certaines personnes
agées les évoquent comme un melting-pot ; autre-
ment dit, elles ne voient dans les associations que des
drogués et des travailleuses de sexe. Cette perception
négative est plus ou moins partagée par d’autres
pvVIH qui expliquent ainsi leur réticence a les fréquen-
ter. Selon Ndeye, femme veuve, agée de 56 ans,
meénageére et non-associative :

« Je ne me retrouve pas avec eux. Je ne me retrouve
pas dans les associations, c’est un milieu ou les gens
d’une certaine éducation ne peuvent pas fréquenter.
Et en plus j’ai peur que 'on me découvre et ce serait
catastrophique. Il y a aussi le fait que tu peux rencon-
trer la-bas quelqu’un qui te connait ».

Le décalage social

Ndeye dit aussi :

« Je sais que ce sont des gens qui ont la méme mala-
die que moi, mais les éducations ne sont pas les
mémes. Tu sais, moi, j'ai été une fois dans les associa-
tions, mais je n’ai pas duré la-bas, parce que, je ne
pouvais pas rester avec eux, il y avait des personnes
bizarres, des personnes libertines, quand tu les vois,
tu sauras que ces personnes ont leur totale liberté, ils
disent ce qu’elles veulent, sans pudeur, et moi ma
religion m’interdit de m’asseoir avec certaines person-
nes et je ne veux pas méme pas prononcer leurs
noms. Etj’ai arrété de les fréquenter ».

Cet extrait évoque plutdt un décalage « moral » ou un
décalage social lorsque le terme « éducation » est

employé. D’autres personnes disent que les membres
des associations sont des cas sociaux.

Le décalage générationnel

Des personnes qui fréquentent les associations disent
qu’elles sont parfois génées de participer aux activités
en présence de jeunes, et de s’exprimer devant eux.
Dans certains cas cela va plus loin, et des réactions
désagréables des jeunes envers les plus agés ont été
rapportées. Binta, femme veuve, &4gée de 52 ans,
ménagére et membre d’'une association de pvVIH,
raconte :

« Bien que nous sommes pareils, parfois ¢ca ne manque
pas de jeunes, surtout quand il y a de nouveaux venus
dans l'association. Un jour je prenais la feuille de
présence et une jeune fille murmure dans l'oreille dans
son amie « cette personne agée fait partie de nous »
avec un regard méprisant. Je suis revenue chez elle et
Je lui dit, ma fille ici tout le monde est égal, nous vivons
la méme chose, évitez certaines choses. Depuis lors
nous sommes devenues des amies ».

Selon elle, la situation est révélatrice d’'une distance
générationnelle entre les jeunes et les sujets agés.

4.4. Les rapports eatre besoias
des persoaaes et offre associative

Un de nos objectifs était de préciser les besoins priori-
taires pour lesquels les personnes agées de plus de
50 ans souhaitent une aide des associations.

Les besoias prioritaires soumis aux associatioas

Les données empiriques montrent que les personnes
agées ont des besoins prioritaires partagés a la fois
par les personnes ageées « associatives » et « non-as-
sociatives ». Ces besoins ressentis peuvent étre
classés en quatre catégories : les besoins de survie
physiologique, psychologique, socio-économique et
thérapeutique.

Pour la survie physiologique : la nutrition
et l'aide alimentaire

Dans ce domaine, les besoins ressentis pour lesquels
le réle des associations est attendu est la nutrition, un
élément fondamental pour la bonne prise en charge
thérapeutique avec les ARV. Selon Fanta, femme
divorcée, 4gée de 56 ans, commergante et membre
d’une association de pvVIH,

« ... Vous savez que les ARV requierrent une bonne
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alimentation, et, ce que les médecins nous deman-
dent de manger comme aliments n’est pas a notre
portée. Moi qui vous parle je peine a trouver de quoi
mettre sous la dent... donc qui'ils (les acteurs de la
lutte contre le VIH/sida) nous aident a nous alimenter
comme le demandent les ARV ».

Selon la méme personne,

« ... Il y a une association de pvVIH, qui distribuait
des kits alimentaires aux membres de I'association,
mais souvent on reste des mois et des mois sans
bénéficier de ces Kits... ».

Bien que la dimension d’information sur la nutrition
soit évoquée, c'est une aide alimentaire qui est
d’abord sollicitée.

Pour la survie psychologique :
la solidarité et 'appartenance

Dans ce domaine, les personnes évoquent principa-
lement le fait de pouvoir partager son statut VIH sans
crainte, de parler de ses probléemes avec d’autres
personnes qui éprouvent les mémes. Ces aspects
apparaissent comme essentiels lorsqu’'on ne peut
pas parler de son statut VIH a son entourage et dans
la vie courante.

Pour la survie socio-économique :
des AGR et des aides

C’est essentiellement le besoin de travailler pour
satisfaire ses besoins économiques qui est exprimé
par la majeure partie des enquétés, malgré leur
avancée en age ; la majorité d’entre eux sont des
péres et des méres de famille. Ce besoin est davan-
tage manifesté par les personnes agées qui sont
dans les associations : c’est parce qu’elles n’ont pas
de travail dans la vie courante qu’elles n'ont pas de
revenus et se tournent vers les associations pour des
aides financiéres. Les AGR semblent avoir été trés
appréciées.

Awa, femme mariée, agée de 56 ans, ménageére et
membre d’une association de pvVIH, dit :

« Moi, tout ce que je veux c’est travailler, car je suis
une mere de famille, je suis mariée, mon mari ne
travaille plus, lui aussi est séropositif, je suis mere de
8 enfants, donc, je dois me débrouiller tous les jours
pour les nourrir. Si on peut m’aider a travailler, a faire
un petit commerce pour nourrir mes enfants, je
remercierai Allah ».

Pour la survie thérapeutique : des aides financiéres
pour paver les soins

Les personnes interviewées expriment la nécessité
de se soigner : la gratuité de la prise en charge théra-
peutique des personnes vivant avec le VIH ne
concerne que le traitement antirétroviral. La charge
des autres médicaments et examens médicaux est
assumée par le malade. Faisant face a une grande
vulnérabilité économique, les personnes agées
jugent le traitement en dehors des ARV trés colteux
et expriment le besoin d’étre prises en charge gratui-
tement. Ces affirmations sont confirmées par les
propos de certains de nos enquétés, en effet selon
Salif, homme marié, 4gé de 59 ans, sans-emploi et
non-associatif :

« ... Quon rende la prise en charge thérapeutique
gratuite, c’est tout ce que nous voulons nous les mala-
des, on nous prescrit beaucoup d’ordonnances et on
nous demande de faire beaucoup d’analyses, alors que
nous n’avons pas les moyens, ou est l'argent qu'on met
dans la prise en charge des pvVIH ? ».

Les perceptions de I'offre des associations

Pour les personnes agées « associatives », I'offre fait
I'objet de discours a deux niveaux. D’une part elles
sont trés contentes de ce qu’elles peuvent obtenir,
qui est nécessaire a leur survie. Mais d’autre part
elles sont critiques sur deux points : une prise en
charge ou une offre insuffisante et un partage inéqui-
table des ressources.

La satisfaction des besoins

Les personnes interrogées rapportent, comme cela
est perceptible dans les extraits présentés plus haut
et qui ne seront pas reproduits ici, les avantages
qu’elles trouvent dans les associations sur le plan
psychologique (possibilité de partager son statut et
les difficultés qui y sont associées, perception d’un
groupe d’appartenance, perception de la solidarité)
et économiques (existence d’aides financiéres pour
faire face au co(t des soins, aide alimentaire sporadi-
que). Cependant tous les besoins exprimés ne sont
pas couverts.

Une offre d’aide trop limitée

Certaines parmi ces personnes trouvent que les
associations présentent beaucoup de limites du point
de vue de I'offre. Selon Awa, femme mariée, dgée de
56 ans, ménageére et membre d’une association de
pvVIH :
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«...On doit augmenter le financement des associa-
tions pour qu’a leur tour, elles puissent nous aider a
satisfaire nos besoins liés a notre maladie. Parce que
dans les groupes de paroles on donne a chacun
2000 francs pour son transport. Ce qui fait que les
associations si elles n'ont pas de moyens, ne
peuvent pas organiser comme il faut les groupes de
paroles ».

Fanta, femme divorcée, agée de 56 ans, commer-
¢ante et membre d’'une association de pvVIH, dit :

« Vraiment au début des associations, c’était bien, il y
avait beaucoup de choses a offrir aux membres, mais
maintenant, les choses sont de plus en plus difficiles,
les choses ne sont plus ce qu’elles étaient ».

Plusieurs personnes font écho a ce que disent les
responsables des associations, qui regrettent le temps
ou les activités associatives étaient mieux financées.

Du favoritisme

Des personnes rapportent un sentiment d’injustice a
propos de la répartition des ressources dans les asso-
ciations. Selon elles, il y a du favoritisme dans la distri-
bution des services ou des bénéfices entre les mem-
bres ; des inégalités seraient créées par les responsa-
bles des associations, et cela génére des frustrations.
Binta, femme veuve, 4gée de 52 ans, ménagere et
membre d’une association de pvVIH, dit :

« Il y a des affinités dans les associations, ce qui fait
que certains besoins des personnes sont satisfaits au
détriment des autres, ce qui me fait dire qu’on prenne
les gens individuellement et non collectivement ».

Le décalage entre I'offre des associations et la
demande des personnes agées

Des personnes regrettent I'inadéquation entre les
activités et services proposés par les associations et
la demande des personnes agées. Ces personnes
ne trouvent pas ce qu’elles cherchent sur les quatre
plans principaux physiologique, psychologique,
socio-économique et thérapeutique. Aussi certaines
personnes « migrent » d’'une association a une autre
ou cumulent les sollicitations pour une nouvelle quéte
de satisfaction. C’est surtout le cas des femmes, qui
fréquentent deux associations de pvVIH (parce qu’il
existe une association de femmes vVIH en plus des
autres associations).

Les propos des personnes ageées, complétés par
ceux des leaders associatifs que nous avons rencon-

trés, montrent que ce décalage entre offre et
demande est d surtout a deux aspects : la réduction
des ressources des associations et I'absence
d’activité spécifique pour les personnes agées dans
I'offre associative.

La réduction des moyens des associations

Deux enquétés Moctar et Safiatou jugent que les
activités développées par les associations ne sont
pas en phase avec ce que veulent réellement les
personnes ageées. Ces deux enquétés étaient mem-
bres d’associations de pvVIH et faute de n’avoir pas
pu trouver satisfaction de leurs besoins dans
'association ont décidé de les quitter. Ainsi Moctar,
homme veuf 4gé de 56 ans, commercant et non-as-
sociatif :

- «... Moi je connais bien le monde associatif, j'y étais. »
- Enquéteur : « Pourquoi l'avoir quitté ? ».

- « Mais c’est n’est plus intéressant, parce que les activi-
tés ne sont pas suffisantes et les associations n’ont plus
les moyens financiers pour organiser certaines activités,
elles n’existent que de nom... ».

C’est aussi le cas de Safiatou, femme veuve, dgée de
56 ans, fonctionnaire et non-associative, qui dit :

«..., Il devrait y avoir une séparation des activités selon
les ages. Toi en tant que jeune, tu sais bien que la
personne agée est différente des autres... Il y a des
choses qu'ils ne disent pas au vu et au su de tout le
monde... Certaines activités n’intéressent pas les
personnes agées, telles que les repas communautaires
et autres, le seul souci d’une personne agée c’est de se
soigner et respecter sa thérapie... Mais le probleme on
le comprend c’est que les associations n’ont pas les
moyens financiers comme avant pour prendre en
charge spécifiquement les personnes agées ».

Ces deux extraits montrent que fait que les associa-
tions n’ont plus les moyens financiers pour prendre
en charge les besoins des membres peut expliquer
leur faible fréquentation par les personnes agées.

L’'absence d’activités définies pour les personnes
agées

Les témoignages soulignent 'absence de proposition
spécifique pour les personnes adgées dans les asso-
ciations. C’est le sentiment de Lamine, homme
marié, agé de 52 ans, fonctionnaire et membre d’'une
association de pvVIH, qui, a la question :

« Est-ce que ce que I'on fait dans les associations est
adéquat a vos besoins en tant que personne agee ? »,
répond : « Non, ce n’est pas adéquat, et c’est dii aux
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politiques, 0" e pe’se pas aux perso’ ' es agées
da’ s les politiques liées a la maladie du sida. J'avais
méme u’ jour posé u’ e questio® a l'occasio’ d’u’
sémi’ aire auquel j'avais assisté au docteur, a savoir
qu’est-ce que vous faites avec vieillisseme' t et sida.
Tout ce que le docteur a pu répo” dre c’est qu'il y a le
pla® SESAME, alors il oubliait que le sida est u” e
maladie particuliere ». Le méme e quété dit aussi :
« Je pe’ se que ceux qui détermi’ et les politiques
associatives e co’ "aisse't pas les besoi's des
patie’ ts, et ~os politiques associatives suive't les
directives du pla® "atio” al, et elles “e pre” et pas
e’ compte le poi’ t de vue des pvVIH ».

Par ailleurs les entretiens que nous avons faits avec
certains responsables et présidents d’associations
de pvVIH confirment qu’il N’y pas d’activités particu-
lieres et spécifiques selon les différentes catégories
d’age ou de sexe. Or des personnes agées deman-
dent aux associations de proposer des actions
spécifiques. Il pourrait s’agir notamment de groupes
de parole qui leur soient réservés, ou de séances
d’information qui concernent leurs préoccupations
liées a leur age.

5. CONCLUSION

Cet article a analysé les « comportements associatifs et
non-associatifs » des personnes agées de cinquante
ans et plus et atteintes du VIH a Dakar et les facteurs qui
les expliquent. Les résultats de la recherche permettent
de constater la diversité des motifs de non fréquentation
des associations d’appui aux personnes vivant avec le
VIH par les personnes agées.

L’adhésion ou non a une association dépend des
dimensions psychologiques, socio-économiques et
thérapeutiques, du vécu de la maladie. Outre ces
logiques qui expliquent les motivations individuelles,
linformation sur les associations et les modalités
d’orientation des personnes agées déterminent les
recours. Un troisieme élément essentiel est I'offre de
services mise en place par les associations de pvVIH
pour prendre en charge les attentes et besoins des
personnes agées atteintes par le VIH. Ces aspects
dépendent des perceptions que les personnes agées
ont des associations ; or, 'enquéte a montré que les
personnes sont mal informées et que les associa-
tions ne gérent pas bien la communication, ni le
systéme de référence et contre-référence. Ces trois
dimensions créent un déphasage entre l'offre de
services des associations et les besoins exprimés
par les personnes &agées, qui ne favorise pas
I'adhésion de ces derniéres.

Certes, quel que soit le contexe, les personnes les
plus agées ont tendance a réduire leurs déplacements
et la sollicitation de nouveaux réseaux. Ce repli sur soi
est encore facilité si elles ne trouvent pas dans les
associations ce qu’elles y recherchent, ou si elles ne
sont pas informées sur ce que les associations
peuvent leur offrir. Cependant, a part le « décalage
générationnel » et peut-étre le « décalage éducation-
nel », les motifs de non-fréquentation des associations
par les personnes agées auprés desquelles nous
avons enquété ne sont pas liés a leur &ge. De plus les
besoins qu’elles expriment (physiologique, psycholo-
gique, socio-économique, ou thérapeutique) sont peu
spécifiques de leur &ge. La question clé expliquant la
fréquentation des associations par ces personnes est
donc celle de I'adaptation de I'offre de services et des
« politiques associatives » aux besoins des PvVIH en
général. D’autre part un certain nombre de personnes
agées ne fréquentent pas les associations parce
qu’elles n’en ont pas besoin.

Pour les personnes agées comme pour les leaders
associatifs, la perception de I'offre est assez négative,
puisqu’elle est présentée de maniére comparative a
un passé ou davantage de services pouvaient étre
proposés. Ceci laisse penser que dans une société
dominée par la pauvreté, ou les personnes vivant avec
le VIH sont particulierement touchées, et ou parmi
elles les personnes agées sont les plus défavorisées
parce qu’elles n’ont pas davantage de revenus tout en
ayant davantage de charges que les jeunes, on
demande aux associations de pallier aux injustices
sociales et de « régler les problémes liés a la pauvreté
». Si cela fut possible dans le passé lorsque le nombre
de PvVIH était plus limité et les financements disponi-
bles étaient plus importants, cette demande ne peut
plus étre satisfaite. Il semble que les associations ont
un probléme d’image : les personnes les sollicitent
plus pour ce qu’elles ne peuvent pas offrir (les aides
économiques) que pour d’autres aspects qu’elles
peuvent offrir (la solidarité), alors que ce dernier
aspect est satisfaisant pour ceux qui y ont accés. Les
associations sont d’abord pergues pour leur dimen-
sion de prestataires de service et d’appui aux PvVIH.

Pourtant les personnes qui fréquentent les associa-
tions y trouvent aussi autre chose qu’une aide, et elles
en sont satisfaites. Elles y trouvent la possibilité de
parler avec d’autres personnes des probléemes qui les
concernent : c’est la dimension d’auto-support des
associations de personnes vivant avec le VIH. Asso-
ciations prestataires d’appui aux PvVIH ou associa-
tions d’auto-support de PvVIH ? Cette double dimen-
sion des associations semble difficile a gérer en
termes d’'image et de communication.
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Le probléeme d’image est aussi évident lorsque les
personnes évoquent « des drogués et des prostituées »,
une représentation qui date du début des années 2000
(Mbodj et Taverne 2002). Certaines personnes interro-
gées n'ont pas eu doccasion de faire évoluer leur
perception puisqu’elles n’ont pas recu d’autre informa-
tion sur les associations dans les services de soins
qu’elles fréquentent. En termes appliqués, ceci invite a
suggérer aux associations de mieux faire connaitre
leurs objectifs (support et/ou auto-support), leurs activi-
tés et ce qu’elles peuvent proposer, avant de redynami-
ser le dispositif de référence et contre référence.

Concernant plus spécifiquement les personnes agées,
si les besoins liés a la prise en charge des aspects
meédicaux sont théoriquement couverts par le plan
SESAME, cela ne signifie pas que les membres asso-
ciatifs et les personnes agées n’ont pas besoin
d’'information a ce sujet. Il pourrait étre intéressant de
développer des actions d’information dans les asso-
ciations sur les conditions, les limites et la maniére
d’accéder aux garanties du plan SESAME. Il y ala un
théme pour une action spécifique aux personnes
agées comme elles semblent le demander. Cette
action, articulée avec un groupe de parole
d’auto-support, pourrait étre la premiere pierre d’'un
projet d’activités associatives concernant le viellisse-
ment des patients de maniére plus globale. Cela ne
répondrait pas a la nécessité de considérer les chan-
gements nécessaires dans la « vision » des associa-
tions pour faire face au vieillissement des personnes
vivant avec le VIH.
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REPARTITION DES ENQUETES SELON LE SEXE ET SELON L’ASSOCIATIVITE

Sexe Effectifs Associatifs Non-associatifs
Masculin 4 1 3
Féminin 12 5 7
Total 16 6 10

REPARTITION DES ENQUETES SELON LA SITUATION MATRIMONIALE
ET SELON L’ASSOCIATIVITE

Sit-matrimoniale Effectifs Associatifs Non-associatifs
Marié (e) 5 2 3
Divorceé (e) 4 2 2
Veuf (ve) 7 2 5)
Célibataire 0 0 0
Total 16 6 10

REPARTITION DES ENQUETES SELON LE NIVEAU D’ETUDE ET L’ASSOCIATIVITE

Niveau d’étude Effectifs Associatifs Non-associatifs
Primaire 6 4 2
Moyen 4 0 4
Secondaire 3 1 2
Universitaire 0 0 0
Pas instruits 3 1 2
Total 16 6 10
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REPARTITION DES ENQUETES SELON LES CATEGORIES
SOCIO-PROFESSIONNELLE ET L’ASSOCIATIVITE

CSP Effectifs Associatifs Non-associatifs
Ménagéres 8 3 5
Fonctionnaires 1 1 0
Commergantes 5 2 3
Sans emploi 2 0 2
Total 16 6 10

REPARTITION DES ENQUETES SELON LE PARTAGE DE L’INFORMATION
SUR LEUR STATUT VIH ET SELON L’ASSOCIATIVITE

Options Effectifs Associatifs Non-associatifs
Dissimulation de I'information 12 4 8
Partage de I'information 4 2 2
Total 16 6 10
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