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Introduction

La forte prévalence du sida en Afrique, surtout dans des pays tels que
['Ouganda, la Tanzanie, la Cote-d'Ivoire, la République Centrafricaine, le
Zimbabwe... suscite beaucoup d'interrogations quant aux incidences de cette
épidémie sur la croissance démographique, et plus généralement sur le
développement économique et social de ces pays. En affectant les enfants et les
individus jeunes, c'est en effet le potentiel reproductif et productif qui se trouve
atteint et, ainsi, la structure des familles et leur organisation économique et sociale.

Cet article présente, dans yne premiére partie, un état des connaissances
relatives aux conséquences du sida en Afrique : conséquences sur la démographie
des familles mais aussi sur les relations économiques et sociales des personnes
touchées, et notamment sur les solidarités familiales entre ces personnes atteintes et
leur entourage. Dans une seconde partie, l'article analyse plus spécifiquement, a
partir d'une étude de cas menée en Cote-d'Ivoire, le devenir de familles affectées par
la maladie, en particulier I'évolution de leur structure, de la prise en charge des
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enfants, ainsi que les modifications apparues dans les conditions économiques de
vie des ménages.

1. Une maladie aux conséquences familiales multiples

a) La démographie africaine menacée ?

Les discours relatifs aux conséquences démographiques du sida en Afrique ont
souvent adopté un ton "catastrophiste”, annon¢ant une dépopulation massive du
continent ou, du moins, un fort ralentissement de sa croissance. Actuellement ce
discours a été révisé et l'on s'accorde a dire que les conséquences du sida se
mesurent davantage en termes qualitatifs que quantitatifs ; en effet, du fait que la
population atteinte est composée essentiellement d'individus jeunes en pleine
période active et reproductive, les capacités de développement économique et social
des pays sont gravement affectées. Ainsi, d'aprés des projections réalisées en 1989
sur cinq pays africains fortement touchés (Tanzanie, Ouganda, Kenya, Rwanda,
Zaire), "si l'on fait la moyenne des résultats 'intermédiaires’... on obtient d'ici a
2010 une multiplication de la population des cing pays par 1,9 au lieu de 2,1 sans
sida" (Vallin, 1994). '

L'incidence immédiate du sida sur la population liée a la transmission par voie
materno-foetale et sexuelle se mesure par 'augmentation de la mortalité infantile et
des jeunes adultes, et se traduit par une réduction de l'espérance de vie. Le sida
apparait comme la principale cause de mortalité chez les adultes dans certaines
villes africaines comme Abidjan et Kinshasa (Garenne et al., 1995 ; Nelson et al.,
1991). L'espérance de vie pourrait, dans deux pays fortement touchés (I'Ouganda et
la Zambie), diminuer pour atteindre respectivement 31,5 ans en 2010 et 42,6 ans en
2020 (soit une baisse de 5,5 ans par rapport & 1994 et de 8,4 ans par rapport 4 1990).
Quant a la mortalité infantile, certaines études prévoient une augmentation d'un tiers
a trois quarts (US Bureau of the Census, 1994 ; Nunn et al.,, 1995 ; Nicoll et al,
1994), bien qu'a travers les enquétes démographiques et de santé (EDS) des pays
africains "aucun ralentissement de la baisse en cours dans des pays comme
I'Ouganda ou le Burundi" n'apparaisse (Vallin, 1994).

Les conséquences de la maladie sur la fécondité n'ont pas été réellement
quantifiées par les études. Comme pour la mortalité, elles sont peu visibles en terme
de niveau, mais I'apparition de la maladie au sein des familles retentit néanmoins sur
les comportements reproductifs. Le potentiel reproductif des familles se trouve
atteint par les déces des individus en dge fécond et des enfants en bas age. Le sida
risque de modifier les attitudes vis-a-vis de la reproduction, la valeur accordée a
I'enfant et les idéaux en matiere de procréation. Ainsi, "la perspective d'une
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augmentation de la mortalité infanto-juvénile ... [risque d'étre] un facteur non
négligeable de maintien d'une fécondité élevée puisque le décés d'enfant suscite un
impérieux besoin de remplacement” (Dozon et Guillaume, 1994). Damien Rwegera
(1995), a partir d'entretiens menés auprés de malades du sida en Cote-d'Ivoire, a pu
observer "un renforcement de l'enfant comme instrument de survie familiale”. Dans
certains pays ou groupes de population, le sida apparait dans un contexte ou une
baisse de fécondité est amorcée, et I'on peut se demander comment cette gestion de
la fécondité va évoluer, car les méthodes de prévention du sida, notamment les
préservatifs, ont également des vertus contraceptives. Cette fonction contraceptive
peut d'ailleurs constituer un frein a leur utilisation pour les couples souhaitant avoir
des enfants, méme malgré la séropositivité d'un des conjoints. Mais ce désir
d'enfants peut également étre remis en cause par la menace de les contaminer ou la
peur qu'ils ne deviennent, a plus ou moins bréve échéance, orphelins. L'apparition
du sida pourra, selon les situations ou les personnes, avoir un effet de renoncement
ou au contraire d'accélération dans la constitution de la descendance. Ces €volutions
de la mortalit¢ et de la fécondité auront d'importantes conséquences sur la
constitution des familles et leur devenir.

b) L'organisation familiale perturbée

L'apparition du sida survient dans un contexte de transformation des structures
familiales, accentué par la crise économique actuelle, et exacerbe les problémes
existants tant du point de vue social qu'économique. Ainsi Janet McGrath et al.
(1993) pensent que l'impact de I'épidémie sera accentué par les réponses sociales qui
perturbent le fonctionnement normal des communautés. La structure de la famille et
son fonctionnement sont affectés par la présence d'un malade du sida, qu'il s'agisse
de la composition et de 'organisation du ménage, de sa survie économique ou de ses
relations avec son entourage ; éléments qui se répercutent sur le fonctionnement des
familles.

Comme nous l'avons déja mentionné, le potentiel productif et reproductif des
familles se trouve atteint par la diffusion du sida et les roles assignés a chacun au
sein de la famille, concernant notamment la prise en charge des enfants, sont
modifiés. Les effets de la maladie, variables selon le profil de la (ou des)
personne(s) atteinte(s) dans le ménage, touchent différemment les hommes et les
femmes, en fonction des positions économique et sociale qu'ils y occupent. Le role
de pourvoyeur de soins est traditionnellement dévolu aux femmes qu'elles soient
épouses, meres, sceurs ou filles du malade (Setongo et al., 1994 ; Foster, 1993 ;
Seeley et al., 1995). Ce role de "soignant” qui incombe aux femmes alourdit
considérablement leur charge de travail, affecte leur capacité productive et leur
possibilité de s'occuper des taches domestiques, et notamment des enfants. Au fur et
a mesure que 'état de santé du malade se détériore, cette prise en charge des soins
devient de plus en plus lourde & supporter, quant au temps & y consacrer, mais aussi
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d'un point de vue physique et émotionnel (Danziger, 1994). Ainsi pour faire face 2
ces besoins, les femmes sont parfois contraintes de confier certains de leurs enfants,
d'abandonner diverses tidches ou du moins de réorienter leurs activités productives.
Déja trés affectées par la maladie dans leur vie quotidienne, elles sont également
davantage sujettes a la contamination puisque la probabilité d'infection d'une femme
par un homme est plus élevée que l'inverse. Le facteur de risque de leur
contamination est le comportement sexuel du mari (Ghys et al., 1995), constatation
importante quand on sait le faible pouvoir de négociation qu'elles ont parfois dans
leurs relations sexuelles. A cela s'ajoute, du fait de la transmission materno-feetale,
une remise en cause probable de leur rdle de mére, dont dépend trés souvent leur
reconnaissance par la famille et la société.

Quand la maladie atteint une famille, sa structure se modifie. Cette
transformation peut se traduire par une disparition des familles nucléaires ou leur
évolution vers un modéle monoparental (voir infra). Certaines familles connaissent
un accroissement du nombre des inactifs, des personnes 4gées ou trés jeunes, et le
départ des enfants vers d'autres ménages (apparentés ou non) comme cela a pu étre
constaté dans une étude menée 4 Kampala (McGrath et al., 1993). L'analyse réalisée
en zone rurale dans le district de Rakai, en Ouganda, par Tony Barnett et Piers
Blaikie (1992), décrit précisément ces évolutions familiales ou, au fur et & mesure
que la maladie se transmet, une famille nucléaire se transforme en un ménage
composé exclusivement d'enfants : décés successif des parents, de deux de leurs sept
enfants, départ d'un enfant chez ses grands-parents, le ménage n'étant finalement
composé que de quatre enfants survivants. Ces modifications ont, bien évidemment,
des incidences sur l'activité économique des membres du ménage et leur production.

Avec l'apparition de la maladie, la mobilité intra-familiale s'accentue. Celle
des enfants, pris en charge par leurs grands-parents, oncles et tantes ou méme des
amis, est justifiée par l'incapacité physique ou financiére des familles des malades a
s'occuper d'eux (McGrath et al., 1993 ; Barnett et Blaikie, 1992 ; Foster, 1993).
Celle des malades procéde de la recherche d'une prise en charge par la famille (les
parents, les fréres et sceurs, etc.), tel le cas de cette malade 2 Kampala qui déclare
"quand je suis tombée malade, je suis allée chez ma sceur qui maintenant me
soigne” (McGrath er al.,, 1993) ou simplement d'un souci de se rapprocher des
structures sanitaires. La maladie affecte donc directement la structure des familles
nucléaires, mais également celle des famiiles élargies et met & I'épreuve les
solidarités familiales dans leur ensemble.

¢) Les solidarités familiales éprouvées

Les solidarités familiales, déja mises & mal par la crise économique sont, avec
le sida, confrontées a la gestion d'une autre crise. Il faut apporter aux malades et a
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leur famille un soutien économique (notamment pour assumer les colts des soins) et
psychosocial, mais aussi pour subvenir aux besoins des enfants.

La prise en charge du malade par la famille nucléaire ou la famille €largie reste
trés dépendante de l'information dont le malade et son entourage disposent sur la
maladie, mais aussi de I'annonce qui leur a été faite et des possibilités de soutien par
des structures de conseil qui leur sont offertes. La question de l'annonce du
diagnostic est en effet un élément important dans les relations intra-familiales.
L'annonce, quand elle est faite?, s'adresse généralement au malade qui choisira
ensuite qui en informer au sein de sa famille. La crainte de la dépression, du suicide
ou, cas extréme, de la volonté supposée du patient de vouloir disséminer la maladie,
est citée par les médecins comme des motifs pour "différer" cette annonce.
Différentes raisons peuvent amener les malades a taire leur état : la peur du rejet, de
la stigmatisation, de l'opprobre ainsi projetée sur la famille : "la transmission par
voie sexuelle, toujours citée comme mode de contamination est associée a
l'infidélité, au 'vagabondage sexuel’, & la prostitution; la transmission dite
accidentelle (la contamination par le sang....) n'est jamais évoquée spontanément"
(Gruénais, 1994). Cette non-information de la famille peut aussi répondre 4 un désir
de ne pas la confronter & des situations difficiles 4 assumer : angoisse de la perte
d'une personne aimée, charge économique et émotionnelle occasionnée par les
soins, risque de laisser des enfants orphelins ou de veuvage, impossibilité de faire
des plans d'avenir notamment pour la constitution de la famille (McGrath et al.,
1993). Les savoirs erronés concernant les modes de transmission suscitent des
perceptions de la maladie et des craintes qui sont préjudiciables pour les relations
familiales et peuvent jeter le discrédit sur le malade et sa famille, avec toutes les
conséquences qui s'ensuivent : rupture, rejet, répudiation, abandon des enfants. La
réaction familiale sera fonction de la "familiarité" avec la maladie, du niveau
économique du ménage mais également des charges qu'elle représente : quand cette
maladie devient plus fréquente dans la population, les craintes de contamination par
les contacts quotidiens diminuent et les conditions de prise en charge des malades
s'améliorent.

Le rble de la famille élargie a été largement étudié dans différents pays et les
conclusions divergent quant a ses capacités a faire face a4 ces problémes. Ainsi
Campbell et Williams (1990), & propos d'une étude menée en Zambie, concluent que
"dans le contexte des soins et de la prévention du sida, la famille est une force
nationale”. Par contre l'avis de Marc-Eric Gruénais (1994), a partir d'études
réaliséesmenées au Congo sur ce sujet, diverge : "quant & la solidarité familiale qui
s'exprimerait & priori envers les malades selon nombre de médecins, elle est a bien
des égards un mythe... La solidarité de la famille africaine est bien souvent
davantage postulée que réelle". Cette mobilisation familiale reste cependant dans
bien des cas importante, tant du point de vue affectif que financier (Poaty, 1994),
surtout au moment du décés. Elle émane essentiellement des parents proches et

2 Ce quin'est pas, de la part des médecins, systématique (Collignon, Gruénais et Vidal, 1995).
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surtout des femmes (épouses, meéres, tantes ou sceurs) auxquelles les soins aux
malades, tout comme les tiches domestiques (Keogh et al, 1994), sont
traditionnellement dévolus.

Avec l'apparition du sida, le systéme du lévirat est lui aussi remis en question.
En Ouganda, cette pratique a été dénoncée et son abandon suggéré car elle peut
"propager le virus a travers l'ensemble de la famille étendue” (Hunter, 1990). Au
Mali également, certains médecins la considérent comme "une -coutume
dangereuse... (car) la famille va continuer a étre endeuillée” (Le Palec, 1995).
Pourtant le lévirat pourrait, selon Annie Le Palec (1995), "peut-étre représenter une
de ces institutions facilitant la prise en charge des séropositives... Elle pourrait
également permettre aux veuves de pouvoir continuer a vivre, si elles le désirent, au
sein du lignage auquel elles ont donné des enfants, et donc de rester auprés d'eux".
A travers ce systéme, les femmes peuvent maintenir leur insertion dans le réseau
familial et bénéficier de son soutien. En effet, bien souvent, outre le traumatisme
émotionnel 1ié a la disparition de leur conjoint, elles se trouvent parfois aprés le
déces de leur mari dans des situations économiques précaires n'ayant peu ou plus
accés aux moyens de production et aux sources de revenus (Danziger, 1994), les
procédures d'héritage leur étant souvent défavorables.

Un des sujets qui suscite des interrogations quant aux rbles des solidarités
familiales est le probléme de la prise en charge des "orphelins du sida". Largement
médiatisée, cette question est l'une des conséquences familiales du sida le plus
fréquemment décrite, surtout dans des pays de forte prévalence tels 'Ouganda et la
Tanzanie. La notion d'orphelin doit étre relativisée car elle ne recouvre pas toujours
les mémes réalités selon les études? : ces différentes situations ont des conséquences
sur la prise en charge économique et sociale de ces enfants, qui n'ont pas tous les
mémes besoins. Ce probléme des orphelins n'est pas nouveau en Afrique étant
donné la faible espérance de vie des populations et l'écart d'4ge, parfois important,
entre parents et enfants, la prévalence des maladies a caractére souvent 1étal mais
aussi limportance de certains phénoménes tels les guerres, les sécheresses et les
famines. La spécificité du sida a donné plus d'acuité a cette question des orphelins
puisque quand l'un des parents décéde, I'autre a une forte probabilité d'avoir été
infecté (Obbo, 1993). La prise en charge de ces enfants par la famille reste pratique
courante comme ont pu le constater Tony Barnett et Piers Blaikie (1992) et ce r6le
incombe le plus souvent aux grands-parents, oncles et tantes. Les grands-parents,
qui antérieurement bénéficiaient du soutien de leurs enfants, voient donc leur
situation modifiée et ils se trouvent ainsi plus largement impliqués dans la prise en
charge des petits-enfants et l'activité économique de la famille. Mais, face aux
difficultés économiques et a la crainte suscitée par la maladie, ces solidarités tendent
a s'essouffler et l'accueil des enfants s'avére parfois problématique. Ainsi dans

3 Sont considérés comme orphelins les enfants de moins de 15, 18 ou 20 ans, ayant perdu, un ou
leurs deux parents : en Ouganda, un orphelin est un enfant de moins de 18 ans qui a perdu au
moins un de ses parents, et Hunter (1990) estime pour le district de Rakai en 1989 que 12,8 %
des enfants sont "orphelins” que parmi eux 23 % ont perdu leurs deux parents.
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plusieurs pays des structures se mettent en place pour pallier ces difficultés :
orphelinat, familles d'accueil...

d) Des économies familiales fragilisées

Le sida intervient dans un contexte ou les économies familiales sont fragilisées
par la crise économique, les plans d'ajustement structurels et la récente dévaluation
du franc CFA qui a amené a un renchérissement des cofits de la santé : les produits
pharmaceutiques et le matériel médical étant en grande partie importés (Kaddar,
1994).

Les incidences du sida sur la productivit¢ dans différents secteurs
économiques ont été¢ largement décrites au niveau des économies locales et
nationales pour le secteur agricole, notamment en Ouganda, en Zambie et au
Rwanda (Barnett, 1994 ; Foster, 1993 ; Gillespie, 1989) mais aussi sur le secteur
industriel, notamment le secteur minier en Afrique centrale et australe (Nkowane,
1988), et le secteur privé en Cote-d'Ivoire (Chevallier, 1994). Au niveau micro-
économique, le sida affecte tout particulierement les familles dont les revenus
dépendent essentiellement de leur capacité a4 mobiliser la force de travail familial, ce
qui est le cas de la plupart des ménages agricoles. Les conséquences de la maladie
sont également importantes lorsque les personnes atteintes sont celles sur lesquelles
l'autonomie financiére du ménage repose : absentéisme, baisse de productivité ou
cessation d'activité concernent non seulement l'activité du malade mais également
de ceux qui doivent consacrer leur temps 3 le soigner.

Pour les familles, les conséquences se mesurent en terme de baisse de revenus
mais également d'augmentation des charges financiéres pour soigner les malades et
assumer le colit des funérailles. Les coflits des soins grévent considérablement les
budgets familiaux (Ankrah, 1991). En I'absence de systéme de couverture sociale ou
de prise en charge mutualiste4, et confrontées a la réduction drastique des budgets
de I'Etat, les populations ont & supporter des charges de plus en plus élevées pour
leur santé, charges auxquelles s'agrégent souvent des coilits de déplacement pour
accéder aux soins. Face & cette situation la réaction des familles peut consister, soit
en un choix dans la famille, des individus qui pourront bénéficier des soins tel que
McGrath et al. (1993) ont pu le constater au Zaire, soit en un refus d'engager de
telles dépenses, comme a pu le noter Marc-Eric Gruénais (1995) au Congo ou "il
peut sembler inutile de dépenser de l'argent pour les soins d'un mort en sursis alors
que la survie des vivants est déja préoccupante”. Assertion complétée par Jean-Paul
Poaty (1994), toujours au Congo, qui a pu remarquer que "la modicité des moyens
Jinanciers de la famille force souvent les parents a attendre la solidarité africaine

4 Seules quelques caisses mutualistes existent dans certaines entreprises privées ou pour quelques
fonctionnaires mais elles ne prennent en charge, le plus souvent, qu'une infime partie des
dépenses de santé.
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qui n'agira que le jour du déceés”. Le colt des funérailles constitue pour les familles
une charge financiére importante. Ainsi Jean-Paul Poaty (1994) mentionne qu'au
Congo "le déceés reste l'occasion d'une ostentation sociale pour toute la famille”. Par
contre, dans d'autres pays tels 'Ouganda et le Zaire, ces cérémonies funéraires ne
suscitent plus une importante mobilisation en terme de temps consacré comme en
terme financier, leur fréquence répétée obligeant a un réaménagement de ces
pratiques (Barnett et Blaikie, 1992).

Une des conséquences sur les budgets familiaux est une diminution de certains
postes de dépenses : alimentaires, vestimentaires ou scolaires (amenant a une
déscolarisation précoce des enfants) et des possibilités d'épargne du meénage
(Barnett et Blaikie, 1992 ; Danziger, 1994). Ces problémes de subsistance se
manifestent souvent avec une plus grande acuité pour les femmes et les enfants. En
effet, en cas de décés du mari, celles-ci se trouvent le plus souvent privées de
I'héritage, en particulier de I'héritage foncier qui revient a leur belle-famille. Ainsi,
en Zambie, une veuve peut étre laissée sans moyens pour gagner sa vie ou méme
pour répondre a l'essentiel des besoins de la famille ; elle est ainsi contrainte de
retourner avec ses enfants dans sa famille d'origine (Foster, 1993). Par contre, Tony
Barnett et Piers Blaikie (1992) ont montré que lorsque ces veuves vivent a proximité
de leurs beaux-fréres, elles bénéficient d'une aide minimale, et peuvent parfois rester
dans leur maison. Certaines vont toutefois migrer vers la ville, se remarier ou
retourner dans leur famille d'origine.

Dans les ménages agricoles, la diminution de la productivité peut amputer les
revenus, ce qui va limiter la capacité de recrutement de main-d'ceuvre extérieure et
donc entrainer un recentrage sur la main-d'ceuvre familiale, en particulier celle des
enfants, motif supplémentaire d'une déscolarisation précoce. La disponibilité en
main-d'eeuvre familiale est, dans le méme temps, amoindrie par la diminution ou la
cessation d'activité du malade ou de ceux qui le soignent. Ce changement dans le
recrutement et la disponibilité de la main-d'cceuvre peut entrainer, comme ['ont
montré Tony Barnett et Piers Blaikie (1992), le passage d'une production basée sur
les cultures de rente & une agriculture de subsistance : situation qui va contribuer a
un amoindrissement des disponibilités monétaires et corrélativement des possibilités
de recours aux soins. La diminution des revenus agricoles s'accompagne également
d'une limitation de la capacité de recours aux intrants, engrais et pesticides qui ne
fait qu'accentuer la baisse de productivité et craindre, a terme, un moindre contréle
sur I'écosystéme ; il y a 1a un risque de résurgence de certaines maladies, notamment
la trypanosomiase (Hanson, 1992), et de multiplication des jachéres. A travers cette
baisse de la production agricole, se pose le probléme de la sécurité alimentaire, que
ce soit au niveau des ménages, au Rwanda (Gillespie, 1989), ou au niveau national
(Brown et al., 1994).

Cette bréve revue des conséquences du sida illustre les conséquences de la
-maladie sur I'économie des familles et plus généralement sur leur bien-€tre :
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éléments que nous allons discuter & la lumiére de données recueillies en Cote-
d'Ivoire. '

2. Le devenir de familles affectées par le sida en Cote-d'Ivoire

a) Objectif et méthodologie de I'enquéte’

L'enquéte menée des 1992, en Cote-d'Ivoire, fait partie d'un programme de
recherche multicentrique sur "le devenir socio-économique des enfants et familles
touchés par linfection a VIH / sida" qui a été conduit dans trois pays dont le
Burundi et Haiti, choisis du fait de leur niveau de prévalence élevé. Ainsi en Cote-
d'Tvoire, il était estimé a3 10% en 1993 a4 la Conférence de Consensus de
Yamoussoukro, et une enquéte de séroprévalence auprés des femmes enceintes en
zone urbaine révéle un taux de 16,2 % en 1992 (PNLS, 1994). Cette recherche
longitudinale portant sur un suivi de 120 familles avait pour objectif d'analyser le
devenir de familles affectées, dont I'un au moins des adultes ayant & charge un-
enfant, était en début de maladie, afin de pouvoir orienter des politiques de soutien
aux familles affectées. Une approche pluridisciplinaire, articulant les approches
sociologique, démographique et économique, a été privilégiée.

Nous présenterons tout d'abord I'évolution de la structure des ménages, le réle
et le statut des membres du ménage et l'importance des solidarités familiales et
sociales.

b) La structure des ménages et son évolution dans le temps

La structure des ménages a été reconstituée 4 partir des liens de parenté
exprimés par rapport au malade et non au chef de ménage comme cela est
traditionnellement fait. Dans les trois-quarts des cas, le malade ou son conjoint est le
chef de ménage. Cette structure est variée, une typologie en cinq groupes a été
définie : '

5 Cette enquéte a été coordonnée par le Centre international de l'enfance, et réalisée avec des
chercheurs de 1'Université de Cote-dTvoire, de 'ORSTOM, du laboratoire d'Economie Sociale
de Paris I et financée par 1'Agence nationale de recherche sur le sida et le ministére frangais de la
Coopération et du Développement. Nous remercions Nathalie Bechu et Bi Tah Nguessan pour la
coordination de l'enquéte sur le terrain et leur participation a 1'analyse des données présentées
ici. Pour plus de détail sur la méthodologie de 1'enquéte, voir Bechu ef al., 1995.
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- les familles nucléaires simples composées du malade, de son conjoint et
leurs enfants ;

- les familles nucléaires avec composants périphériques, c'est-a-dire avec
des ascendants ou des collatéraux du malade ou des individus sans parenté
avec le malade; dans ces deux types de familles, le malade ou son
conjoint est toujours le chef de ménage ;

- les familles monoparentales simples, ot le malade ou le conjoint du
malade décédé, est toujours le chef de ménage ;

-les familles "monoparentales avec composants périphériques". Cette
derniére catégorie renvoie a des réalités différentes, puisqu'elle concerne
des familles ol le malade (ou son conjoint, si le malade est décédé) est
chef de ménage (37 % des cas au premier passage), et des familles ou il vit
chez ses parents, grands-parents ou chez une autre personne qui lui est
apparentée ou non ;

- et un cinquiéme groupe qualifié d'"autre" qui regroupe les autres familles,
c'est-a-dire des familles composées du malade ou de couples sans enfants
biologiques, qui vivent avec des personnes apparentées ou non, ou
d'enfants biologiques du malade qui vivent seuls ou avec des personnes
apparentées ou non apparentées.

L'analyse de cette typologie familiale au début de 'observation et aprés un an
de suivi révele un certain nombre de changements dans la composition des familles
dus au départ ou a l'arrivée d'individus dans le ménage, mais surtout a des décés et a
des ruptures d'unions. L'importance des changements affecte différemment les types
de familles. Le modéle nucléaire simple ou avec composants périphériques
caractérise plus de la moitié des familles en début d'observation (55 %) mais
seulement un tiers au sixiéme passage ol le modéle monoparental domine (42 % des
familles) (figure 1).

Les évolutions de ces structures familiales divergent selon le devenir du
malade. Le décés du malade (24 cas durant la période) est bien évidemment I'une
des causes de leur évolution. Elle se traduit essentiellement par le glissement d'un
modele nucléaire vers un modéle monoparental simple (22% des cas) ou
monoparental avec composants périphériques dans un tiers des cas, mais aussi d'une
transformation de I'un de ces deux modéles, vers une situation ou les familles sont
composées d'enfants du malade vivants seuls ou avec d'autres parents. Cette
importante proportion d'enfants seuls ou sans leurs parents biologiques pose a terme
le probleme de leur prise en charge par la famille, d'autres personnes ou
éventuellement par des institutions.
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Malade seul 4%
Autre 12% Autre 19%
Monop + cp 26% Monop + cp
30%
Nucléaire Nuckaire
*cp 33% simple 16%
Monop
simple 7% Monop simple
12%
Nucléaire simple 22% Nucléaire + cp 20%
Structure au 1er passage Structure au 6éme passage

Figure 1. Typologie familiale aux premier et sixiéme passages
(ensemble des malades — 107 cas)

Dans les familles ot le malade est encore présent lors de la phase finale
d'observation, les évolutions ne renvoient pas tout a fait au méme schéma,
puisqu'elles sont liées essentiellement & des changements de situations
matrimoniales et au départ des composants périphériques. En début d'observation, la
structure dominante est la famille nucléaire, simple ou avec camposants
périphériques, qui regroupe plus de la moitié (57 %) des familles observées. A ce
stade, la majorité des hommes malades vivent dans des familles nucléaires simples
ou avec composants périphériques (30 et 43 %) alors qu'un peu plus d'un tiers des
femmes seulement (respectivement 18 et 21 %) résident dans des familles de ce type
(figure 2 et 3). Ces familles n'évoluent pas de la méme fagon selon que le malade est
une homme ou une femme. Ces différences renvoient a des situations matrimoniales
contrastées : en début d'observation, la moitié des femmes seulement sont en union,
alors que la presque totalité des hommes (93 %) le sont.

Le modele de la famille nucléaire avec composants périphériques (figure 3)
subit plus de changements quand le malade est un homme : 63 % de ménages
seulement restent stables au lieu de 86 % pour les femmes. Un quart des ménages de
ce type ou le malade est un homme enregistre le départ de composants
périphériques, et dans 16 % des cas le décés ou le départ de leurs épouses. En
revanche, rares sont les évolutions vers ce modéle nucléaire avec composants
périphériques aussi bien pour les familles monoparentales que pour les familles
nucléaires simples, puisque seulement 4 % d'entre elles se recomposent sous cette
forme, caractéristique a priori d'une cohésion familiale plus forte. Par contre, la
situation est différente pour les familles nucléaires simples, le modéle restant plus
stable quand le malade est un homme (77 % de familles stables au lieu de 50 % pour
les femmes) ; les évolutions sont essentiellement liées a des ruptures d'union par
séparation ou veuvage.
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Hommes (30%, 13 familles)
stable

77% 10 familles)

famille nucléaire > malaée seul

15% (2 familles)

famille nucléaire et
comp. périphériques

8% (1 famille)

Femmes (18%, 6 familles)

m (3 familles)

_ _ famille
famille nucléaire > monoparentale (2 familles)
famille monoparentale et (1 famille)
comp.périphériques

Figure 2. Evolution de la structure des familles nucléaires
entre le premier et le sixiéme passage
(malades présents au sixiéme passage)




LE DEVENIR DE FAMILLES AFFECTEES PAR LE SIDA 357

Hommes (43%, 19 familles)

(12 familles)

famille nuéléaire

(3 familles)

famille nucléaire et L

composants /___-—I——» i

périphériques

(1 famille)
+ | famille monoparentéle J
: (1 famille)
famille monoparentale et
(1 famille) comp.périphériques
(1 famille)

Femmes (21%, 7 familles)

/ 86% (6 familles)
[ famille nucléaire et
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famille nucléaire

14% (1 famille)

Figure 3. Evolution de la structure des familles nucléaires avec
composants périphériques entre le premier et le sixiéme passage

L'évolution des familles monoparentales (figure 4), dans lesquelles une
majorité de femmes vit au premier passage (53 % au lieu de 16 % pour les
hommes), est plus limitée : ces différences renvoient a des situations matrimoniales
contrastées. Les familles monoparentales avec composants périphériques (28 % des
familles au premier passage) représentent un modéle plus stable que le modéle
nucléaire puisque 88 % et 80 % pour les hommes et les femmes ne subissent aucun
changement. Ce modéle devient dominant au sixiéme passage ou il représente 30 %
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des ménages, et la transition vers cet état répond essentiellement a la perte de
conjoint dans les familles nucléaires, par décés ou séparation.

Hommes (5 familles)

stable

(4 familles)

famille monoparentale et
composants périphériques

famille nucléaire et
composants périphériques

(1 famille)

Femmes (17 familles)

(15 familles)

famille monoparentale et
composants périphériques >

(1 famitle)

L famille nucléaire i

(1 famille)

Figure 4. Evolution de la structure des familles monoparentales
entre le premier et le sixiéme passage
(malades présents au 6éme passage)

¢) Instabilité matrimoniale et cohésion familiale différente selon le sexe
du malade

Les évolutions dues 4 un changement d'état matrimonial affectent davantage
les femmes que les hommes. Prés d'une femme sur cinq est veuve en début
d'enquéte (18 %), alors qu'aucun homme n'est dans cette situation: une des
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hypothéses pouvant justifier cet écart est le déces antérieur du conjoint qui aurait
contaminé sa femme. Kevin De Cock et al. (1991) ont ainsi observé, pour la période
1983-1988, un rapport de masculinité entre 2,3 et 5,8 pour différents indicateurs
ayant trait au sida parmi les adultes & Abidjan. Entre les deux observations, des
séparations conjugales affectent 4,5 % des hommes et 9 % des femmes, et 2 % des
hommes et 9 % des femmes perdent leur conjoint. Elles se traduisent en fin de
période par une augmentation du nombre de familles monoparentales, mais aussi de
celles composées de personnes apparentées ou non et éventueilement du malade
(9 %). Une derniére catégorie de famille apparait dans une proportion non
négligeable, signe d'un affaiblissement des solidarités familiales: il s'agit de
malades vivant seuls (5 %).

Les séparations conjugales sont plus fréquentes lorsque le malade est une
femme et que son état de santé se dégrade : au fur et & mesure de 1'évolution de la
maladie, la fréquence des ruptures d'unions augmente passant & 27 % pour les
femmes et a 10 % pour les hommes. Cette plus grande fragilité des unions pour les
femmes se retrouve dans les récits de vied : "son état ne s'‘améliorant pas, il laisse la
malade seule avec sa fille et va prendre une autre amie”, dans un autre cas, "la
femme est renvoyée avec son fils de la maison conjugale”, et dans un troisieme "il
choisit de ne plus voir cette femme" ; déclarations qui témoignent d'une plus grande
précarité des conditions de vie des femmes. Cette instabilité matrimoniale est
probablement liée au manque d'information sur cette maladie et la crainte qu'elle
suscite améne a des rejets. Les femmes les moins exposées a cette déstructuration
familiale sont celles qui vivent dans des ménages, de type monoparental ou
nucléaire, ou des composants périphériques sont présents. En revanche, on ne
constate pas le méme phénoméne pour les hommes puisque 21 % des ménages
d’hommes perdent leurs composants périphériques, cette proportion n'étant que de
7,5 % pour les femmes: la cohésion familiale des ménages avec composants
périphériques qui les abrite semble plus forte.

Cette présence d'autres personnes dans le ménage est un élément stabilisant du
cadre familial, mais elle joue également un role important dans le domaine
économique et pour la prise en charge des enfants.

d) Role et statut des membres du ménage

La variété des structures familiales correspond & une présence différente des
enfants biologiques comme des enfants confiés mais aussi des personnes dgées, des
autres parents et des individus sans parenté avec le malade, ce qui a bien
évidemment des répercussions sur la taille des ménages (tableau 1). Celle-ci oscille
entre 2 et 9 personnes (en début d'observation) et reste relativement stable sur la

6 Les citations en italiques sont issues des récits de vie recueillis lors de I'enquéte.
q
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période ; elle est toujours plus élevée dans le modele nucléaire (environ 5 personnes
pour le modele simple et 9 pour celui avec composants périphériques), ou résident
des enfants biologiques que dans le modéle monoparental (respectivement de 2 et 7
individus). La proportion des familles nucléaires qui accueillent des enfants confiés
est beaucoup plus importante que celle des familles monoparentales (77 % contre
41 %).

Tableau 1. Indicateurs de la composition des familles
aux premier (P1) et sixiéme (P6) passages

Famille Famille Famille Famille
Indicateurs nucléaire nucléaire | mono parentale | mono parentale
simple +c.p. simple +c.p.
P1 P6 | P1 | P6 Pl P6 Pl P6
Nombre moyen d'enfants
- biologiques 3 351 4 4 1 1 2 2
- confiés - - 1,5 \1 1 1
Taille moyenne du ménage 5,1 561 87 83 2,0 2,0 7,1 7.3
Proportion (%) de ménages avec :
- des ainés - - 4 0 - - 59 61
- des autres parents ' - - |65 55 - - 77 70
- des sans parenté - - 15 15 - - 4,5 4,5
- des enfants confiés - - {77 80 - - 41 39
Proportion d'actifs 28 30 (26 26 50 43 30 29
Ensemble (%) 24 22 {33 26 4 9 28 30

La position économique et sociale des enfants biologiques et des enfants
confiés est différente dans ces familles. Les enfants confiés sont sous-scolarisés par
rapport aux enfants biologiques (50 % au lieu de 78 %, au premier passage), surtout
dans les familles monoparentales. Par ailleurs, leur taux de scolarisation diminue
entre le premier et le sixiéme passage, particuliérement dans les familles nucléaires.
Cette sous-scolarisation peut sembler surprenante dans la mesure ou le placement
des enfants est fréquemment motivé par la scolarisation, surtout & Abidjan, mais
peut s'expliquer par le fait que la majorité des enfants confiés au malade sont des
filles qui sont généralement moins scolarisées que les gargons. En revanche, elles
participent davantage aux activités domestiques, situation déja observée a la fin des
années 1970 pour les jeunes filles confiées & Abidjan (Antoine et Guillaume, 1986).
Le niveau de scolarisation des enfants biologiques, stable sur la période, laisse
supposer que les difficultés économiques des ménages les aménent a privilégier la
scolarisation de leurs propres enfants aux dépens de celle des enfants confiés.

Le nombre d'enfants présents n'est pas le seul élément qui distingue les
familles nucléaires et monoparentales puisque la présence d'individus apparentés ou
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non y est aussi trés variable. La présence d'ainés (grands-parents, parents, oncles et
tantes du malade) est trés importante dans les familles monoparentales (environ
60 %) alors qu'elle est presque inexistante avec les familles nucléaires. En revanche,
les individus sans parenté, peu nombreux dans les familles monoparentales, se
retrouvent dans 15 % des familles nucléaires. Les "autres parents" (fréres, sceurs,
neveux...) sont présents dans la majorité des familles, quel que soit leur type (65 % a
70 %).

Les individus présents dans les ménages ne sont pas tous & la charge du
malade, certains participent activement a la vie économique du ménage. Leur
présence est importante, car ainsi les revenus des ménages ne dépendent pas
exclusivement de ceux du malade : dépendance lourde de conséquence puisque la
maladie implique de fréquentes cessations d'activité. Ainsi, durant l'année
d'observation, 42 % des malades qui exercaient une activité professionnelle ont da
I'interrompre temporairement ou définitivement a cause de la maladie. Plus de la
moitié des ainés exercent une activité professionnelle et prés d'un quart une activité
domestique. Dans les ménages nucléaires, les "autres parents" sont nombreux a
exercer une activité professionnelle (63 % au lieu de 29 % dans les familles
monoparentales). Les individus "sans parenté” sont producteurs autant que
consominateurs.

Plus d'un tiers des ménages (37 %) tirent l'essentiel de leurs revenus
monétaires des revenus professionnels d'individus autres que le malade ; cet apport
est beaucoup plus conséquent pour les ménages ou le malade est une femme. Cette
situation relativement favorable reste toutefois minoritaire, puisque 40 % des
ménages dépendent exclusivement des revenus du malade et 23 % n'en pergoivent
aucun. A la fin de I'enquéte, 5% des ménages sont dans cefte situation et ne
disposent d'aucune autre source de revenu monétaire ; constat inquiétant mais peut-
étre transitoire puisqu'une proportion identique de ménages se trouvait dans cet état
au début de l'observation et ne I'est plus actuellement. Dans ces conditions, la survie
du ménage dépend des capacités d'emprunt mais aussi des transferts non monétaires
(nourriture, achat des médicaments, etc.) dont il peut bénéficier. 18 % des ménages
déclarent ne survivre que grice a des transferts monétaires en provenance de la
famille. Cette dépendance est encore plus marquée dans les ménages ol le malade
est déja décédé ; un tiers d'entre eux en dépendent totalement.

La fréquence des ménages qui dépendent des seuls revenus du malade ou des
transferts familiaux souléve de nombreuses questions quant a leur avenir, surtout
ceux d'entre eux qui abritent de nombreux individus inactifs, en particulier des
enfants.
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e) Un changement de vie important pour les enfants

A Abidjan, les difficultés rencontrées par les enfants sont particuliérement
ressenties : dans 2 % des familles suivies, les enfants sont déja orphelins de pére et
mére et dans 31 % des cas l'un de leurs parents est décédé, la probabilité que leur
autre parent soit contaminé étant élevée. D'autre part, 40 % de ces parents isolés
assurent aussi, au moins partiellement, la prise en charge financiére de certains de
leurs enfants déja confiés a I'extérieur.

La situation des enfants orphelins d'au moins un de leur parents est
préoccupante : si plus de la moitié dentre eux vivent dans des familles
monoparentales avec composants périphériques (52 %), les autres se retrouvent en
revanche seuls avec leur parent survivant ou ne résident déja plus avec lui.

Dans la majorit€ de ces familles monoparentales avec composants
périphériques (53 %), un adulte (grand-parent, oncle et tante) ou un adulte
n'appartenant pas a la famille est susceptible de prendre en charge ces enfants en cas
de déces du parent. En revanche, pour les autres (47 %) le devenir des enfants risque
d'étre beaucoup plus aléatoire puisqu'ils ne vivent qu'avec un seul parent et des
enfants confiés a ce parent isolé.

Globalement, ces familles ol vivent des enfants orphelins d'au moins un parent
sont dans des situations économiques difficiles. En effet, leur capacité productive
est réduite car leur nombre d'individus actifs y est limité : 27 % n'ont aucun actif et
45 % en ont un seulement (qui dans 12 % des cas est le malade). Les revenus de ces
ménages sont donc précaires et les transferts familiaux prennent toute leur
importance (pour 36 % des ménages, ils sont la principale source des revenus).

Quant aux enfants qui ne résident plus avec leur dernier parent, la dépendance
économique est aussi trés forte puisque la moitié vivent dans des ménages sans
aucun actif et 37 % dépendent d'un seul revenu professionnel. La dégradation des
conditions de vie des enfants conduit a leur implication précoce dans les activités
productives ; tel est le cas de cette famille dans une situation extréme ou "l'ainé des
orphelins devient le chef de famille, va travailler aux champs et prend une activité
secondaire avec l'aide des ses fréres et sceurs les plus dgés".

Cette analyse illustre bien la dégradation, déja perceptible, de la situation des
enfants qui ont perdu un de leurs parents et le risque d'aggravation dans l'avenir
pour ces familles dont la capacité productive repose sur un nombre limité de
personnes, et ou les possibilités de prise en charge familiale sont réduites. 11 est vrai
cependant que les solidarités familiales ne s'exercent pas uniquement a I'intérieur du
cadre de vie quotidien mais peuvent jouer au travers de réseaux familiaux et sociaux
plus larges. Ainsi, les ainés qui ne résident pas dans le ménage jouent un role actif
en accueillant leurs petits-enfants comme cela a pu nous étre confirmé par les récits
de vie : "Lorsque la mére est décédée, la fille ainée et le plus jeune enfant partent
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chez le grand frére du mari”. "Compte tenu de ses difficultés (financiéres), il fait
partir ses enfants chez sa mére au village ot il ne se rend pratiquement pas".

) Les réseaux de solidarité a l'épreuve

Rejet, stigmatisation, soutien et prise en charge familiale, telles sont les
réactions possibles décrites par les personnes atteintes, réactions variables selon les
conditions de l'annonce, le degré de "familiarité" avec la maladie et l'information
dont le malade et son entourage disposent. En effet, par crainte des réactions,
l'annonce a la famille (en particulier au conjoint) n'est pas systématiquement faite
par les malades ; certains malades déclarent "j'étais trés angoissé par le fait qu'on
dise sida, jusqu'a présent, aucun de mes parents ne sait que je suis séropositif”,
"tout va bien, personne ne sait dans le quartier que j'ai le virus”, "je crains
l'éclatement des relations”. Ces citations illustrent bien les difficultés que les
malades éprouvent dans leurs relations avec I'entourage mais aussi pour solliciter de
l'aide.

Pour appréhender ['état des relations entre le malade et l'entourage, des
informations ont été¢ recueillies sur les "personnes-ressources” auxquelles il
s'adresserait pour bénéficier d'une aide matérielle ou d'un soutien moral : famille,
voisinage ou acteurs de la communauté (associations, institutions spécialisées,
personnel médical ou paramédical). La principale source d'aide a laquelle les
malades ou leurs conjoints aimeraient avoir recours est la famille, puisque plus des
deux-tiers d'entre eux (en début d'observation) les mentionnent, vient ensuite la
communauté, puis le voisinage (tableau 2). Mais cette préférence pour l'aide
familiale tend a s'éroder au fil du temps (diminution de 14 points) au profit d'une
aide émanant de la communauté (augmentation de 11 points), alors que la
proportion de malades préférant avoir recours a des personnes extérieures a la
famille, les amis et voisins, reste assez stable. Cette situation se vérifie pratiquement
pour tous les types de familles, excepté les familles monoparentales simples pour
lesquelles le recours aux différentes sources reste équivalent entre les deux périodes.
Ce souhait d'un moindre recours & l'aide familiale peut s'expliquer par deux types de
considérations : un "essoufflement” des solidarités familiales constatées par le
malade, mais aussi une volonté de sa part de moins solliciter ces réseaux par
incapacité 2 faire face, en retour, i ses obligations.
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Tableau 2. Provenance souhaitée des aides (%) aux premier
et sixiéme passages selon le type de ménage du malade

(malade présent au sixiéme passage)

- P, Recours a la famille Recours aux voisins | Recours 3 la communauté
Typologie familiale

P1 Pé6 P1 P6 P1 P6
- famille nucléaire 77 53 53 41 17 41
- famille nucléaire + 62 43 14 19 29 43
composants périphériques
- famille monoparentale 54 54 15 15 46 46
- famille monoparentale + 66 53 19 2 31 38
composants périphériques
- autre 65 70 15 15 15 30
- malade seul 50 50 25 25 50 50
Ensemble 68 54 23 22 28 39

L'adhésion & des associations (tableau 3) révéle le degré d'insertion & divers
réseaux sociaux : associations villageoises, religieuses ou autres (anciens éléves,
professionnelles, sportives, syndicats, etc.). L'appartenance aux associations
villageoises est la plus répandue et elle est plus marquée pour l'ensemble des
familles nucléaires, signe d'une plus grande volonté d'intégration dans le groupe
d'origine. Ces familles sont également plus nombreuses a adhérer a plusieurs types
d'organisation, ce qui révele une meilleure intégration sociale. Un recours plus
marqué aux associations religieuses se dessine nettement pour les familles
nucléaires et monoparentales avec composants périphériques. Ces associations
apportent une aide conséquente aux malades, non seulement sur le plan
psychologique, mais aussi financier "en payant l'électricité, ponctuellement de la
nourriture, des vétements et fournitures scolaires”, ou comme le déclare un autre
malade, "ce sont les fréres de I'église oii je prie qui m'ont apporté beaucoup d'aide,
don d'argent, nourriture et transport a Il'hépital”. Fonctionnant sur un mode
caritatif, elles prennent le relais dans le soutien aux malades et a leurs familles.
Parmi les nouvelles formes de solidarités, le développement d'associations de
conseil et de prise en charge, notamment d'associations de malades s'intensifie. Peu
développées lorsque l'enquéte a été réalisée, leur création €tait souhaitée par les
personnes atteintes du sida soucieuses de pouvoir "rencontrer et discuter avec
d'autres malades et s'encourager mutuellement".
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Tableau 3. Participation aux premier et sixiéme passages 2
des associations selon le type de ménage du malade
(malade présent au sixiéme passage)

Typologie familiale Association villageoise | Association religicuse Autres associations

P1 P6 Pl P6 P1 P6

- famille nucléaire 59 59 59 59 24 24

- famille nucléaire + 60 65 25 10 20 20

composants périphériques

- famille monoparentale 29 29 14 14 0 0

- famille monoparentale + 35 39 35 43 4 9

coniposants périphériques

- autre 57 57 29 29 29 14

- malade seul 50 29 25 25 0 0

Ensemble 49 50 35 39 14 14

Conclusion

L'épidémie du sida intervient dans un contexte ou les structures familiales sont
en pleine évolution du fait de l'urbanisation et de la crise économique, et son
apparition accentue cette transformation. Outre les conséquences démographiques et
économiques, l'ensemble des liens sociaux que le malade entretient avec son
entourage se trouve parfois modifié par la "crise relationnelle" qu'améne le sida en
Cote-d'Ivoire les résultats présentés attestent de 'ampleur de ces modifications sur le
devenir de familles affectées et les besoins qu'elles ressentent.

Les ménages connaissent des évolutions non négligeables, essentiellement
dans le sens d'une déstructuration familiale, qui les rend plus vulnérables, tant du
point de vue de leur survie économique que de la gestion de leur quotidien et de leur
vie sociale : les femmes et les enfants sont les plus affectés par les conséquences de
la maladie. Les femmes se trouvent doublement exposées car, d'une part, elles sont
plus nombreuses a étre "parents isolés" avec des revenus propres limités, donc
fortement dépendantes des autres membres du ménage ou de la famille élargie;
d'autre part, lorsqu'elles sont mariées, elles sont également plus exposées que les
hommes aux ruptures d'union et au veuvage qui entrainent une précarité de leur
condition économique et de la prise en charge de leurs enfants. Les enfants se
trouvent eux aussi doublement exposés, aux difficultés psychologiques dues a la
maladie et au décés de leur(s) parent(s), mais aussi aux difficultés que rencontrent
les adultes avec qui ils résident. En effet, la situation économique des ménages ou
vivent ces enfants déja orphelins d'au moins un de leurs deux parents est
préoccupante. Leur survie dépend trop souvent du revenu du malade qui risque de
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cesser rapidement son activité, ou des transferts familiaux, susceptibles de
s'amoindrir au fil du temps du fait des problémes de revenu que rencontrent les
familles et de la forte sollicitation dont elles font l'objet.

Si les solidarités familiales représentent encore une assistance substantielle
pour les ménages, elles ne constituent plus la source privilégiée de recours. Il
semble qu'il y ait un changement de représentation de la famille comme principal
pourvoyeur d'aide et que d'autres réseaux soient sollicités pour combler ses lacunes.
Le souhait d'un soutien de la communauté, d'amis et de diverses associations en est
une illustration : la conviction que la famille est le lieu de résolution de tous les
problémes s'estompe. L'apparition du sida précipite cette prise de conscience. Au
titre des réseaux d'entraide, la création d'associations de soutien aux malades répond
a des besoins supplémentaires d'appui pour eux et leur entourage. Ces associations
répondent dans un premier temps aux difficultés psychologiques liées au
traumatisme de I'annonce du statut sérologique qui, trop souvent, ne peut étre
partagé ni avec le conjoint ni avec la famille, ce qui amplifie le sentiment d'angoisse
et de culpabilit¢ que peut ressentir le malade. Elles permettent aux malades de
confronter leur vécu de la maladie, de mieux définir leurs besoins, les formes
d'intervention adaptées en mobilisant le réseau professionnel et associatif spécialisé,
et en réactivant les solidarités familiales par un travail d'information adéquat. Elles
présentent en outre I'avantage de ne pas générer le méme systéme de droits et
obligations que les réseaux familiaux, car l'impossibilité d'honorer leurs obligations
est certainement l'un des freins 4 la sollicitation des réseaux traditionnels de
solidarité.
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