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Préface

L’appui alimentaire transitoire a destination de®%/PM, tel qu'il a été mis en place a
Niamey, est un bel exemple de compromis de faiteenhe approche médicale (qui a
officiellement prévalu) et une approche socialeufgoue par la plupart des acteurs
concernés), qui a généré un dispositif assez compét de nature technocratique. Ce
dispositif a bien fonctionné, mais il a engendrétrds nombreux malentendus, et toute une
série d’effets imprévus.

L’approche médicale, que SOLTHIS a fait prévalsar(s que ses partenaires locaux
ne soient pour la plupart véritablement convainmaiscette approche), repose sur une vision
thérapeutique de I'appui alimentaire. D’'une paazdes principal a I'appui alimentaire releve
d’'un critere médical, biologique (taux de CD4 indér a 200) ou clinique (stade 3 ou 4 de
'OMS), le critere social (absence de revenus)amten fait, selon les initiateurs, destiné qu'a
éliminer les cas flagrants de PVvVIH « nantis ». Ufa part, cet appui alimentaire est
complémentaire de la mise sous ARV, et destiné \@riger la prise de poids et la
régénération physique durant les premiers 6 moisai@ment. Il cesse donc aprés 6 mois,
sauf cas particuliers nécessitant une reconduet@eptionnelle, de courte durée, sur base
exclusivement médicale. Enfin, la remise des vivess couplée aux consultations de
renouvellement des ARV, afin de favoriser I'obseca

Face a SOLTHIS, les associations de PvVIH et gestpersonnels de santé militaient
pour une aide alimentaire généralisée et pérermmesiderant que presque tous les PvVIH
étaient démunis, et que leur handicap a vie impliqune aide & vie. Sans nécessairement
rejoindre cette position radicale, une forte p@sss’exercait plus généralement pour une
approche « sociale » de I'appui alimentaire aux IP\vV

L’approche médicale a trouvé un allié de circonstadans le PAM, pour de toutes
autres raisons : cette organisation n’intervientpeincipe que de fagon ponctuelle, et ne
voulait pas s’engager dans un soutien permanentiniitation a 6 mois faisait donc son
affaire.

Le dispositif organisationnel découlant de ce camps est assez sophistiqué : dossier
de demande a constituer, avis du médecin et deidtaste sociale ou d'un comité
d’inclusion, délivrance d’'une ordonnance pour leges, partenariat avec des ONG pour le
recrutement de magasiniers et formation de ceudlg,para-médical des magasiniers (pesée
des malades, contréle de I'ordonnance et de lai@ternisite), commission d’appel pour le
renouvellement exceptionnel au-dela de 6 mois,io@gnmensuelles de tous les acteurs du
dispositif...

Les constats
Trois conclusions s'imposent au terme des enqudéeees par le LASDEL.
Un fonctionnement satisfaisant du dispositif aunpde vue technique

Les nouveaux malades répondant aux criteres sdattigement inclus dans le
programme, les procédures sont suivies, les magasint approvisionnés normalement, les
vivres sont distribués en temps utile, selon ledafites prévues, et cette aide est tres
largement appréciée de ceux qui en bénéficientt Jemble donc aller bien.

L’absence d’appropriation de la stratégie « médécalde SOLTHIS et sa mise en cause

Cependant, la logique médicale de SOLTHIS estiwetd contestée dans les discours
des uns et des autres, qui refletent une adhésiasi ggénérale a la vision « sociale » de
'appui alimentaire. Or cette vision sociale se rtewaux contraintes du dispositif, ce qui



suscite d'innombrables remous et insatisfactioles :personnes « exclues » du programme
pour cause de CD4 supérieurs a 200 s’estimentmastid’'une profonde injustice ; les
personnels de santé sont bien souvent sensibles arguments, et sont écartelés entre les
contraintes « technico-médicales » du programmie@t compassion envers les PvVIH
démunis ou angoissés; la fin du programme aprei§ ast trées mal vécue par tous les
malades, qui tentent en vain de « contourner % clgtte butoir ; nul ne comprend que I'appui
alimentaire provisoire ne soit pas relayé ou complgar des micro-crédits ou une aide
technique visant a aider les malades a développser AGR (activités génératrices de
revenus).

Ces malentendus sont alimentés par une informatiome communication aupres des
malades manifestement insuffisantes sur cette iQueske I'appui alimentaire et de ses
criteres. Mais méme une amélioration en ce domaénsaurait suffire, dans la mesure ou il
s’agit en fait de logiques différentes qui se confent.

Un ensemble d’effets informels inattendus autoundgstribution

Il ne suffit pas de distribuer des sacs de riz damsmagasin. Encore faut-il les
acheminer chez les malades. Il faut aussi que cestifient ces dons a leur entourage. Cet
aspect la du programme n’est pas pris en chargke jpigspositif, mais il a été géré de diverses
facons par les bénéficiaires.

Des fonctions nouvelles, certes non officiellesntsapparues : aides-magasiniers,
livreurs et « dockers » (portant les vivres du nsagau taxi qui les conduira au domicile du
malade). Des réseaux de crédits ou de préts dénptéxse sont constitués pour financer ces
codts, qui incombent au malade.

Une fois rendus au domicile du PwvIH, on a vu selali@r des stratégies de
mensonges chez les PvVIH « clandestins », ou degoamtion a la hausse du statut, chez les
PVVIH rejetés.

On peut aussi mentionner ici le role parfois trésifif de certains magasiniers
transformant leurs devantures en lieux d'informatid’échange et de discussion libre entre
PVVIH.

Une méconnaissance du contexte de l'aide alimergair

Pour expliquer la non-appropriation de la logiquédimale de SOLTHIS, il faut
présenter quelques caractéristiqgues du contexsdanige de 'aide alimentaire au Niger.

L’aide alimentaire reléve en effet de deux regssttantét complémentaires, tantot
contradictoires : celui de la charité et de la casgon, d’ordre individuel, et celui de
I'assistanat et du développement, d’ordre insbtitutel.

Le registre de la charité régit les perceptionsdmbreux personnels de santé dans
leurs relations avec les malades démunis : il iest difficile de refuser une aide a celui qui
n'a rien, alors que soi-méme on a la solution peudépanner (surtout quand ces moyens
dépendent d’'une simple signature sur un dossieurmi ordonnance). Le critere médical,
paradoxalement, n'a pas rencontré I'adhésion dekeands nigériens chargés de le mettre en
ceuvre, méme s'’ils se sont exécutés et I'ont re8pEcix-mémes sont sur la ligne de front du
contact avec les malades, et le don de nourrigurand celle-ci est disponible, leur apparait
tres normalement comme le degré élémentaire dengassion. Devoir refuser aux malades
non éligibles « techniquement » cette aide estanefiu, et ne facilite pas leur relation avec
ces patients.



Le registre de l'assistanat renvoie quant a luia@dé humanitaire (telle que par
exemple elle s’est déployée durant la crise alimiemtde 2004-2005 et plus largement a
I'aide au développement. Les secours alimentaiigsililés par des bailleurs de fonds sont
une « manne », a laquelle chacun pense avoir djoélle que soit sa situation, et toute
conditionnalité (médicale par exemple) est vécumrne inacceptable. Cela a été la méme
chose en 2005 dans les centres de récupératiatiamutelle, pour les meres dont les enfants
n'ont pas été acceptés comme « malnutris » et @uit rdonc pas pu accéder aux vivres
auxquels le statut de meére d’enfant malnutri ddnoloitz> on a assisté a la méme
incompréhension, a la méme révolte, aux mémestiggade contournement, qu’avec les
PVVIH inéligibles au programme pour cause de taB4 trop éleves.

Au-dela de ces deux registres, c’est la questialouible de l'identification des
« démunis » ou des « indigents » qui est posée.nt&considérer que X est démuni et que
Y ne l'est pas ? Méme si le Niger est un pays d#@&méicomme pauvre, et méme trés pauvre
du point de vue des statistiques internationalej(g Iégitime la revendication de tous et de
chacun de bénéficier de l'aide extérieure), legahités sociales y sont importantes (ce qui
devrait induire des stratégies de « ciblage socdds aides). Du point de vue local, il y a des
riches et des pauvres.

Le probleme est le méme pour les PvVIH que pouetautre catégorie de malades. Il
y a deux possibilités. D’'un c6té on peut estimer tpus les PvVIH sont démunis, ce qui est
certes inexact (méme si le handicap de la malaglitagise socialement un certain nombre de
ses victimes), mais c’est une position commode ggite les dilemmes du « ciblage social »,
et débouche sur une conclusion simple : tous |&HPdoivent étre assistés. D’un autre c6té,
on peut chercher a identifier les cas sociaux, nemisce cas il faut des procédures
particulieres, dans un contexte ou nos enquétedemivque les visites a domicile ne sont
guere effectuées (cf. rapport précédent) et querngsiétes sociales se réduisent a quelques

guestions pour remplir un formulaire.

La solution de distribuer des micro-crédits poutreprendre des AGR, qui est
evidemment inspirée d’'une pratique courante damsolede du développement, a été souvent
suggérée dans nos entretiens. Elle aurait de paloed plusieurs mérites : elle concernerait
surtout les femmes, mais non exclusivement ; edlgnpttrait un relatif auto-ciblage social
(les plus aisés n’étant sans doute pas intéressé®lle permettrait (peut-étre) d’'éviter les
pieges permanents de I'assistancialisme. Mais, &ktlemment, cette solution impliquerait
de se situer dans une logique sociale ou socicessigue, et demanderait I'entrée en jeu
d’autres acteurs: ni le PAM, focalisé sur l'aidemantaire, ni SOLTHIS, a vocation
essentiellement médicale, ne peuvent semble-t-iitenaune telle opération en direction des
PVVIH.

Conclusion

Le programme d’appui alimentaire a été bien « Balipar ses concepteurs pour éviter
les dérives assistancialistes ou humanitaires gpikssentaient, et rester dans la logique
meédicale qui seule justifie I'action de SOLTHIS.

Mais cette logique ne pouvait guére étre composegn tout cas acceptée, du fait du
contexte local. C’était une logique « externe »chi®cratique, qui méconnaissait les
perceptions locales de l'aide alimentaire. Malgoéitt elle a sdrement eu des effets
nutritionnels positifs pour les bénéficiaires (dpartiendra a des épidémiologistes d’évaluer

1 Cf. les rapports de la recherche menée par le LAS{pour une synthése, cf. Olivier de Sardan, 2007)
2 Cf. I'étude du LASDEL (Koné, 2006)



I'effet médical), ainsi que des effets sociaux lfigues. Mais c’est au prix de nombreux
malentendus et frustrations.

On peut aussi penser que le dispositif retenu ast guére appuyé sur un débat
préalable parmi les médecins prescripteurs (etdespes médicales des sites de prescription),
qgui sont pourtant au centre de ce dispositif. Leslegins prescripteurs se sont au fond
retrouvés dans la situation habituelle des pantesddcaux du développement : on leur a livré
un dispositif déja pré-congu, clé en mains, seloa logique d’'institution du Nord, qu’ils ne
pouvaient évidemment refuser: qui refuserait urmpuapalimentaire aux PVVIH aussi
techniquement bien mis au point ?



Introduction

Au niveau mondial, I'apparition des médicamentsi aétroviraux (ARV) dans le
champ thérapeutique de l'infection a VIH a perngsnlergence d’'une nouvelle approche de
cette affection, appréhendée désormais commee«maladie qui a tendance a devenir
chronique» (Carricaburu et al, 2004 : 131), dont la gestidong terme pose des problemes
tant d’un point de vue médical que d’'un point de wocial et économique. D’'une maniere
générale, ces difficultés se présentent aussi @snpays du Sud, en prenant toutefois des
configurations particulieres du fait de la situatiguasi générale de précarité dans laquelle
vivent la majorité des patients. En effet, la lielatentre sida et précarité est facteur
d’émergence ou d’aggravation d'une vulnérabilitéigle, qui porte un impact négatif sur
I'évolution de la maladie. Dans ces pays pauvréauae des premieres politiques de prise en
charge des personnes vivant avec le VIH (PvVIHitecproblématique de la précarité s’est
trés vite imposée dans I'élaboration des stratédgeprise en charge des patients. Des cadres
de concertation ont été initiés, afin de renfottesrdispositifs d’aide aux malades. Parmi les
formes d’aide, I'appui alimentaire apparait comnmeemjeu important, dans la perspective
d'une prise en charge globale des patients. Lwetation de SOLTHIS, pour un soutien
alimentaire en faveur des PvVIH a Niamey au Nigénscrit dans cette mouvance générale.
Apres quelques mois de mise en oeuvre, cet appoeadaire (AA) suscite des questions, et
'ONG s’interroge sur la pertinence de son inteti@n dans ce domaine : la distribution
gratuite de vivres améliore t-elle la prise en geades malades ? A priori, la réponse est
affirmative : la faim est le premier signe de vuhi#lité, et lorsqu’on y apporte une solution
en assurant une sécurité alimentaire, I'actioneng ptre que salutaire. Mais cette évidence ne
doit pas tromper, l'introduction d’un nouvel oudéns le dispositif d’aide aux patients, méme
s’il soulage ces derniers, introduit une confrantaentre des normes et des représentations
différentes, qui ne sont pas sans poser des prebkléians leur intégration et leur application.
Les acteurs impliqués sont divers et les enjewmniEréts qui les animent sont parfois
divergents.

Le présent rapport étudie les conditions d’élabonatt la mise en ceuvre de I'AA a
Niamey. Il se structure autour de deux points mpeuex.

1) Le premier point décrypte le programme au nivetaucturel. Il étudie notamment
le rOle des institutions par rapport au programme.

2) Le deuxieme point examine la mise en ceuvreestariain du programme

Tout au long du rapport, nous décrirons les perweptdes acteurs (personnels
travaillant dans les sites et PvVIH) sur le prograaret sur ses criteres et regles; nous verrons
comment ils s’approprient I'AA dans la gestion dIHISIDA.

La méthode
La présente recherche s’est déroulée dans qusdsepdiotes du programme d’AA
- leCTA

I'hépital national Lamordé (HNL)

I'hopital national de Niamey (HNN), comprenant IBSIC et le pavillon D

I'hopital régional de Niamey Poudriere (CHRP)



SOLTHIS appuie les projets de I'HNN, de 'HNL et d€iHRP, alors que la CRF
appuie le CTA.

L’enquéte de terrain a été conduite par deux cleemshet trois assistants de recherche.
Les informations ont été collectées aupres dequusgroupes stratégiques :

- Les médecins prescripteurs. Ce sont eux qui s’aatugu volet médical et jouent
par conséquent un roéle prépondérant dans les désidiinclusion

- Les assistantes sociales ou les éducatrices théigypes qui ont en charge le volet
social. Dans le dispositif, elles ont pour rolerdener les entretiens (et, au CTA
seulement, les visites a domicile) afin de fourdi&s informations sur les
conditions de vie des patients.

- Les magasiniers. lls constituent un maillon impatrdu dispositif. Ce sont eux qui
ont en charge le ravitaillement des récipiendaires.

- Les récipiendaires (PvVIH). Le programme a été aanteur intention.
- Les bénéficiaires. Ce sont les familles des réngages.
- Les «dockers ».



1. Le systéme institutionnel du programme AA

Le programme AA a commencé en avril 2006 a Nianm@ns les lignes qui suivent
nous présenterons d’abord les conditions d’émemyethe programme, avec une vue
d’ensemble de tous les partenaires en précisamiveau d’intervention et le degré
d’'implication de chacun d’eux, ainsi que les re@as formelles entre tous les acteurs
impliqués. Ensuite nous examinerons le disposiif AA.

1.1. Les partenaires et leurs discours a propospdogramme AA

Les divers acteurs qui participent au programme @At liés par un partenariat au
sein duquel chacun joue un réle selon la natursedeactivités et son degré d’implication.
SOLTHIS est une plaque tournante a l'intérieur eeartenariat, ou on peut distinguer deux
niveaux de collaboration. Le premier niveau conedenphase de conception du programme
AA. 1l regroupe un cercle central comprenant lalaimration de SOLTHIS avec le
Programme Alimentaire Mondial (PAM) et la Croix Rmufrancaise (CRF). A la périphérie
de ce cercle, se trouvent les institutions nigémsn représentées par le Ministere de la Santé
(MSP) et la Coordination Intersectorielle de lutentre les IST/VIH/Sida (CISLS). Le
deuxieme niveau de collaboration se situe entre T3 0® et les ONG nigériennes, a savoir
Mieux Vivre avec le Sida (MVS), Lafia Matasa, etpBs Niger. Il est consacré a la phase
d’exécution du programme.

1.1.1. La logique tripartite des signataires du gramme AA

Les trois partenaires PAM, SOLTHIS et la CRF oréfies objectifs et les criteres du
programme. L'esprit général s’'insert dans une agprode prise en charge globale des
patients : I'appui alimentaire est complémentaivesdivi médical et psychosocial dans les
structures de santé. Son introduction dans le digpd’aide aux PvVIH vise a améliorer la
prise en charge globale des patients considérésneonulnérables. En fait on constate la
cohabitation (convergence ou contradiction ?) dexdgpes de vision.

La premiére vision est soutenue surtout par SOLTHE#e releve d'une visée
thérapeutique. L'ONG considere que sa participatlans le programme AA est purement
meédicale. L’appui alimentaire est présenté auxep&i comme un « médicament » qui vient
en appoint a la mise sous traitement ARV. Il eshég/en par lequel 'TONG compte offrir aux
patients un filet de sécurité alimentaire aux deldu traitement, et faciliter une reprise
pondérale. L'objectif est de permettre aux PvVIitesivulnérables de remonter leur taux de
CD4 pendant la durée des six mois de I'AA et d’@weméme niveau de forme physique que
le commun des Nigériens. Les patients seront aiptEs a la recherche d’emploi. Méme si
parfois 'ONG se reconnait aussi dans les aspeciaisx de la prise en charge des patients,
elle revendique d’abord une visée médicale. Liedaiconditionner la distribution des vivres
a la délivrance d’'une ordonnance émise par le miédqeticipe de cette logique gqu’elle a
réussi a imposer aux autres acteurs concernése@mepter que 'ONG a réussi, puisque tous
les autres partenaires reconnaissent volontierslgygogramme est vraiment médical, il y a
le critére social, mais c’est surtout le critére di@l qui a un grand poids Comme nous le
verrons dans les parties qui suivent, cette logapia prédominance du médical sur le social
s’est révélée étre une des difficultés rencontiées la mise en ceuvre du programme.

La deuxieme vision est d’ordre social. Elle sendleir été reléguée au second plan,
du moins lors de la phase d’élaboration du prograranr les trois partenaires. Rappelons que
le PAM inscrit cette initiative dans le « programmpays » convenu avec le MSP. Cette
organisation internationale intervient en fournigdas vivres et en assurant le payement des
magasiniers. Mais elle ne se contente pas seulaieest réle de bailleur, elle s’est largement
impliquée dans I'aspect social (en proposant pamgte de fixer une limite moyenne de 5
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personnes par famille, qui n'a finalement pas é&éose mis en place), pour des raisons
organisationnelles, et de standardisation aveaué®s programmes du PAM. Une premiére
convention de deux ans a été signée, et sera mbliablement renouvelée pour une année,
jusqu’a fin 2008. Le programme a donc une duréeogem terme. Or le PAM s’est surtout
spécialisé dans le domaine de I'urgence humanjtaoe domaine d’action habituel. Il est
resté attaché a ses normes traditionnelles, saredbgpter a la spécificité du programme AA
qui concerne des personnes non seulement malnotaissaussi vivant a vie avec le virus du
VIH. PAM considére ainsi que I'AA est un soutienireoun support en complément aux
ressources dont disposent les familles des PvVIiest@n appui temporaire (Six mois) visant
a sortir une personne d’une situation précaire ALife se substitue pas aux ressources d’'une
PVVIH, elle ne doit pas étre considérée comme wsesi@nce éternelle. Nous verrons plus
loin les effets négatifs d’'un tel décalage entretele d’action habituel de I'organisation, qui
reléve de I'urgence, et les réalités du VIH, véomme maladie chronique.

La participation de la CRF dans le programme AA biora a la fois une vison
médicale et sociale. Cette double vision est @nliéa a ses orientations dans le domaine du
VIH/Sida. En effet cette ONG prone une approcheb@® dans la prise en charge des
patients. Elle s’est largement impliquée dans lestraction d’un hopital de jour a Niamey, le
Centre de Traitement Ambulatoire (CTA), dont le last d’offrir une prise en charge
médicale et psychosociale gratuite aux PvVIH. Unéige de continuum de soins appuie les
activités de suivi des patients dans cette stractilous reviendrons plus loin sur la
particularité du CTA, qui confére au programme Adeuconfiguration différente de celle
gu’on trouve dans les autres sites.

La participation, ou plutdt la présence, du MSRietla CISLS n’est pas du méme
ordre. Ces deux institutions ne sont pas signatalteprogramme AA et n’ont pas vraiment
participé a sa formulation. Leur action est négllge par rapport au travail fait par le cercle
des trois premiers partenaires. Il semble que ltrepartie nigérienne du PAM ait été
« oubliée » lors de la conception du programmeMIS® participe désormais aux réunions du
programme qui rassemblent différents acteurs dada en oeuvre

1.1.2. L'implication des ONG et associations deéelagontre le VIH/Sida

SOLTHIS et la CRF sont les ONG organisatrices dog@amme AA. Mais elles
n'agissent pas directement sur les sites. Ellesgmaspar I'intermédiaire de structures qui
assurent la mise en oeuvre du programme.

SOLTHIS meéne le programme dans trois sites a saWiNN, HNL et au CHRP. Elle
passe par les trois principales ONG de prise emgehau Niger : MVS, Lafiya Matassa,
Espoir Niger. Elle entretient avec chacune des dddé@les un partenariat dans lequel celles-
ci s’engagent a assurer la délivrance des vivreseaudes PvVIH qui recoivent l'aide. A cet
effet un lieu de stockage et de distribution desed est prévu dans chaque site d’intervention
de SOLTHIS. Dans ce partenariat, SOLTHIS de vedlé livraison des vivres par le PAM
Elle n'a pas la responsabilité du magasinier, gldimite simplement a assurer le versement
de son salaire. Autrement dit, PAM finance le paogme AA, et SOLTHIS joue un role de
superviseur en responsabilisant les ONG locales. d&gniéres assurent la gestion et la
distribution des vivres. Au terme du programme @ct®OLTHIS vise a ce que ces trois
ONG locales prennent la releve et assurent aingidannité de I'AA.

Avec la CRF, la situation se présente differemmeGette ONG agit par
l'intermédiaire de la structure d’appui qu’elle asnen place au CTA, a savoir le continuum

% On peut avoir plus de détails sur ces accords ldaranvention élaborée a cet effet entre SolthM\éS.
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de soin. De ce fait, les ONG locales ne sont pgdligmées dans le site du CTA. Le
magasinier est un salarié de la CRF.

Figure 1 : Structuration du partenariat autour de | ‘AA

MS/CISLS * """""""""""""""""" > PAM

SOLTHIS CRF
\ 4 v
ONG locales Continuum de soins
MVS  Espoir Niger Lafia Matasa
v l v
H.National H. \ 4
CHR , CTA
Lamordé

Figure 2 : Logique de l'intervention de SOLTHIS

Améliorer prise en charge

globale
Distribuer T

Superviser vivres
SOLTHIS ONG locale @ 1 taux de CD4
Responsabiliser

pour pérenniser

v

Argumentation médicale : vivres = médicaments
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1.2. Les dispositifs du programme AA et leurs caniites
1.2.1. Le parcours des PvVIH inclues dans le progree

Le programme a permis a un certain nombre de P\@tlldurs familles d’avoir acces
gratuitement a des vivres. Nous proposons danguaef suivante de suivre le récipiendaire

dans son parcours depuis le stade de l'informgtiegu’a I'acheminement des vivres a son
domicile.

Figure 3 : Parcours standard des nouveaux récipiend aires

PvVIH informée

\ 4

Candidature

\ 4

Constitution
du dossier

Décision
d’'inclusion

CM pour
ordonnance AA
etarv

Distribution
vivres

Transport
des vivres
domicile

1.2.2. Le processus de I'AA et ses étapes
Information

Dans tous les sites le parcours standard, tel oetdlans la figure 3, est suivi par la
guasi totalité des PvVIH qui entrent dans le progree. L’information est le premier stade de

ce parcours. Elle se présente a peu prés de la nmé&miere dans tous les sites. Les PvVIH
apprennent I'’AA a partir de deux canaux :
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- Le canal formel : c’est quand le patient recomfdrmation par le personnel
de prise en charge. Dans ce cas, la qualité deriration semble correcte, il n'y a
généralement pas de malentendu entre les dewocat®d’acteurs.

- La rumeur comme source d’information : il s’agié la communication
informelle du “bouche a oreille”. Le patient recaitnsi I'information a travers le
réseau des associations de PvVIH, ou lors des ltatisas, si I'information circule
entre les patients. Les patients informés par taeur pensent parfois que l'aide est
adressée a tous les PvVIH, ce qui entraine desitealtus avec le personnel.

Candidature

Elle succéde a la phase d’information, lorsquedtept manifeste le désir d’entrer
dans le programme. Parfois c’est le médecin, kaasste sociale ou I'éducateur thérapeutique
qui lui font la proposition.

Constitution du dossier

Elle se base sur les deux criteres définis pacdesepteurs du programme. Le critere
médical reléve bien évidemment du ressort du maéddeis examens cliniques et de
laboratoires sont des outils a la base de son &iatu La procédure est normalement
purement objective et la méme dans tous les sites.

C’est avec le critere social que nous observonsrdeantes procéduriéres suivant les
sites.

- A I'hopital national : I'évaluation du critere sial se fait d’'une part par un entretien
avec le patient au cours duquel l'assistante so@all’éducateur thérapeutique se renseigne
sur ses conditions de vie. D’autre part, dans $edes malades hospitalisés, elle procéde par
une observation sur la tenue de ses visiteursefrddent-ils a des nécessiteux ?), sa capacité
a acheter les ordonnances, ses habitudes alimen{tarnature de la nourriture qu’il mange,
et la fréquence des repas).

- A I'hopital national Lamordé : il s’agit des mémanéthodes d’entretiens et
d’observation qu’a I'hépital national.

- Au CTA : I'assistante sociale et I'équipe du éonum de soin procédent par des
entretiens complétés parfois par des VAD.

- Au CHR : la prescription des ARV se fait dansxdsarvices : en médecine générale
et en pédiatrie. En médecine générale, c’est I'aéuc thérapeutique qui monte les dossiers
des patients, tandis qu’en pédiatrie c’est I'aasigt sociale. Il n’y a guere de VAD et on se
base sur I'aspect général du candidat et surtolé oroit sur parole.

Décision d’inclusion

Elle est prise de maniere collégiale, le nhombre pessonnels de santé pouvant
changer d’'un site a I'autre. Au CTA, la décisioh @sse lors des staff tenus chaque vendredi
et qui réunissent tout le personnel médical etmédical. Les associations de PvVIH y
prennent part également, en la personne du présdierRENIP+ (Réseau nigérien des
associations de PvVIH). Tous les dossiers sonteptés I'un aprés l'autre par I'assistante
sociale et I'équipe du continuum de soins. Dandé&l®at en pléniére, I'aspect médical ne pose
pas de probleme en général, c’'est surtout lI'asgecfal qui suscite les plus chaudes
discussions. La subjectivité des uns se heurtarglla des autres, entrainant la division de
'assemblée en deux camps, celui des défenseudoshkier et celui des opposants. Quelle
décision prendre pour une patiente ayant un taugdé a peine supérieur a 200, n’ayant
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jamais travaillé, répudiée par son mari et quieteouve pratiguement dans la rue avec ses
enfants ? Nous verrons plus en détail, les proldesngciaux posés par le critéere social.

Dans les autres sites, le moment de la décisiobesgtcoup plus calme. Tout se passe
généralement entre le médecin prescripteur et idi@msde sociale ou I'éducateur
thérapeutique.

Consultation médicale pour prescription de I'orcamceAA

Quand les tensions des phases précédentes sorsséépaon revient a la relation
meédecin/patients. Seuls face a face, le premiescpteau second une ordonnance (pour 1
mois ou deux mois) qui lui donne accés aux vivRezallelement, la fiche d’admission au
programme est remplie a la fois par le médecinr(fropartie médicale) et I'assistante sociale
(pour la partie consacrée a I'aspect social). Fartmmme a I'HNL, le médecin remplit lui-
méme les deux parties. Dans tous les cas, undafdishe remplie, elle est conjointement
signée par les deux.

Distribution des vivres

Elle se passe au magasin, sur présentation decHa.fLe magasinier effectue le
contr6le du poids et distribue les vivres aux riécigaires.

Transport des vivres a domicile

L’acheminement des vivres se fait généralement tpar pour la majorité des
récipiendaires. Au CTA, les vivres sont chargéssdias taxis qui sont autorisés a entrer dans
le centre. Dans les autres sites, les taxis staridits.

1.2.3. Les réunions mensuelles

Les réunions des magasiniers organisées par SOLEbBINS devenues de fait des
réunions générales regroupant tous les acteursigmdsl. Pour ce qui concerne les
magasiniers, leurs réunions étaient initialemegvpes pour faire le point des activités dans
les différents magasins et trouver des solutionlegiales aux difficultés qui se présentent.
Toutefois, les magasiniers ont été progressivemggoints par les acteurs institutionnels ainsi
gue d'autres acteurs de la mise en ceuvre : leggemiants des associations de PvVIH, le
représentant du PAM, la coordination intersectlaride lutte contre le SIDA, SOLTHIS et la
CRF. Pour tous, ces réunions sont devenues urabiéritadre de débats et d’'information, ou
les sujets abordés dépassent le programme AA mauohér tous les problemes d'ordre
pratique et institutionnel. Par exemple, la réurdes magasiniers du 14 mars 2007 a porté sur
le compte rendu d’une mission de la direction metie de la santé publique a Zinder dans le
cadre de l'activité 3 les participants ont également discuté sur teblpmes relatifs a la
taille de la famille et au cas des orphelins pauggi concerne le critere social du programme
AA. A la réunion de SOLTHIS (14 février 2006), ledscussions tournaient autour des
aspects institutionnels (participation du MSP dbBAg), et des criteres d’inclusion et de
reconduction. Ces réunions révelent parfois deefornsions entre les acteurs et montrent des
divergences certaines, a travers les discourgees qu’ils ont sur les mécanismes de prise en
charge des PvVIH.

1.3. Les perceptions du programme
1.3.1. La paternité de 'idée du programme AA : bigtoire a ne pas négliger

“ Il existe trois secteurs d'interventions du PAMNiger I'agriculture, I'éducation et la santé, dien nomme
respectivement acte 1, acte 2 et acte 3.
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S'il est officiellement admis que la conceptiont@ éaborée entre les trois institutions
signataires, 'émergence de l'idée du programmestrpas tout a fait claire pour I'observateur.
Nous ne nous étions pas intéressé a cet aspeiaeméent, tant il nous paraissait peu
important et ayant peu d'effet sur le programmepedelant, nos interlocuteurs nous ont a
plusieurs reprises ramenés sur cette question patéanité, nous poussant ainsi a la prendre

en compte.

« Notre ONG a eu a demander ces vivres |a directemeniveau du PAM, celui-
ci a dit qu’il ne peut pas directement donner dgseg a une ONG. » [Responsable d’'une
ONG de prise en charge des PvVIH]

« Il faut reconnaitre que c’est grace a nous gqueecpasse puisque nous avons
diagnostiqué le besoin au niveau des populationses avons plaidé pour c¢a. C'est un
projet qui est la déja mais nous avons permis €Bzation de sa mise en place. Parce que
je faisais les groupes de parole a ce niveau newssabesoin d’appui nutritionnel chez les
malades pauvres, ceux qui n'ont pas de revenu Jigedonc ensuite invité les représentant
de SOLTHIS, PAM lors de nos discussions, je leuagicomprendre qu’il y a toujours le
probléme de vivres qui revient quand on discutecdee malades. J'ai donc demandé si
l'installation des magasins pouvait avoir lieu cafa sera favorable pour les malades a étre
observant. » [Responsable d’'une autre ONG de prisgharge des PvVIH]

« Nous avons été approchés par SOLTHIS puis lax@QRouge Francaise, mais ce
sont nous qui avions d’abord manifesté le besoiar fappui alimentaire parce que la
plupart des personnes qui vivent avec le VIH, lqanablémes sont purement sociaux. »
(Responsable d’'une association de PvVIH]

Pourquoi accordent-ils une telle importance a det&uPour comprendre, il faut
revenir sur les relations qui lient I'expert etdeofane. Ces relations tendent & se modifier
avec la pandémie du Sida. Le profane n’entend q@sier en marge de sa prise en charge. Il
s’organise dans des associations de personneséiedecu affectées par le virus du Sida et
cherche désormais a se forger un réle plus ce{talieu du profane ignorant, assujetti par
I'idée d’'une mort certaine et soumis a la supréendé I'expert fort de son savoir, se profile
désormais I'image de « I" auto-soignant », qui marga place dans le champ du VIH, par une
stratégie d’appropriation de la gestion de sa nalédierzlich & Pierret, 1990). Assurément,
a travers leur revendication, les ONG et le milemsociatif de prise en charge des PvVIH
cherchent a négocier leur place dans le program#dlg montrent qu’ils y ont joué un réle
important ; sans I'idée qui précéde toute actienpmgramme n’aurait pu voir le jour.

1.3.2. De la pertinence du programme AA
Un «taymako» destiné aux malades pauvres

Le bien fondé du programme est défendu par touappui alimentaire est un
«taymako» (une aide) pour les malades, qui pour la plupattperdu leur travail, et vivent
dans la précarité :

« L'appui alimentaire est un soulagement pourrdatdes pauvres qui sont sous
ARV et qui n'ont pas les moyens de se nourrir coabdéement ». [Un responsable d’'une
association de PvVIH]

« Il y a des personnes, si elles sont malades egseuvent pas travailler, méme
si avant elles travaillaient, elles finissent adperleur boulot. Aussi, les vivres ¢a soulage,
parce que celui a qui on dit il a le sida, il a gesblémes, il vient, il recoit 3 sacs, il est
soulagé » [Un magasinier]

« Nous, on nous a donné et on nous a dit de ma@gest ce que nous faisons.
Nous en bénéficions et derriére nous, nos pareri&eéficient. » [Une patiente]
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« Tout celui qui te donne une aide, méme un sast @eelqu’'un qui t'aime,
puisque tu n'as pas de moyens pour manger. Tu @@gkdirealhamdu lilahi(je remercie
Dieu). Quelgu’un qui n'est pas ton parent et qaid® pendant six mois, tu ne peux que le
remercier. » [Une patiente]

Mais pour quelques-uns de nos interlocuteurs, fiereéce a la vulnérabilité ne doit
pas étre mise a l'avant, pour éviter I'exclusion certains malades. L’aide «vient de
I'extérieur », et donc tout le monde y a droit.

« Pour moi, l'aide est pour tout le monde, mémeusés milliardaire, si on te
donne de l'aide tu prends » [Un récipiendaire]

Mais cette conception n’est pas partagée par toudvaau des institutions nationales.
Déja lors de nos premiere enquétes sur le sujen@fiéte de référence), un haut responsable
national nous signifiait sa position par rapporteite tendance « assistencialiste » de la
plupart des personnes infectée par le virus du:sida

« Le malade est en train de se mettre dans let st@tiernel assisté. Il demande
méme qu'on lui donne les frais de transport et deirnture. » (Un responsable
institutionnel]

Un discours « thérapeutique » gui n’est pas tdaitantégré

L’appui alimentaire est percu par certains comme sumite naturelle a la prise des

ARV. Ces médicaments sont considérés « lourds sgpiiis ont des effets secondaires qui

creusent I'estomac : «le malade qui prend des ARMujours faim ». Il y a donc un lien

indissociable entre les ARV et le programme, cefqgilidire a certains que les vivres font
parti du traitement des patients.

« La nourriture c’est comme un médicament par e guand on ne mange pas,

on tombe malade. L'appui est la pour combler uru.tro [Une responsable d’une
association de PvVIH]

Cette perception vient surtout de responsablesadssciations et ONG de prise en
charge des PVVIH. Elle rejoint, on se rappelle,discours normatif véhiculé par les
partenaires institutionnels tout comme les soignahtais il faut dire que les leaders qui
adherent a ce discours ne sont pas nombreux gaortapla masse importante de malades qui
trouvent qu'il est impossible de considérer lesedvcomme des médicaments.

« La nourriture chez nous reste une nourriture,nenpeut pas dire quelle
remplace le médicament. » [Une patiente]

L'argent plutdt que les vivres

La main qu’on tend pour prendre des vivres, cetrpas la méme chose que la main
tendue pour prendre de lI'argent. C’est donc lareatie I'aide qui est en cause, elle est mal
vue. Les vivres avilissent ceux qui les prenneamidis que I'argent est plus valorisant. Avec
'argent on a un sentiment de liberté, celle d'ainef ce qu’on veut.

« J'ai honte de venir tendre la main, c’est poaorge préfere les AGR » [Un
patient]

« La fois derniere j'ai eu une dame que j'avaisdpede vue depuis le mois de
septembre. Quand je l'ai vue, je lui ai demandéalson pour laquelle elle ne venait pas.
Elle m'a dit qu’elle a honte a ce que les gensdi@nt venir prendre cet appui. Pourtant, je
lui ai dit gu’ici c’est caché par rapport a cersagentres comme le CTA. » [Un magasinier]

Dans cette optique, on prend finalement I'aide @treocceur par ce qu’on ne veut pas
vivre dans un sentiment de dépendance vis-a-via fdmille :
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« Je demande l'aide, c’est parce que je ne vesixxgmser chez ma sceur et elle va
penser que je suis venu avec ma copine mangendeuriture. » [Un patient du CTA]

Une forme de chantage ?

L’appui alimentaire est parfois percu comme un thge aux malades du fait que le
patient recoit les vivres seulement aprés avdildatonsultation de suivi et son ravitaillement
en ARV.

« L'objectif de départ, c’est de rendre les PvMIirlpeu autonome, mais il faudra
prendre les médicaments avant de prendre les vivess comme du chantage. Pourtant le
programme, c'est pour leur permettre de se débeouit [Un magasinier]

Ici ce n'est pas la nature de l'aide qui est enseaw’est plutdt le fait qu’elle soit
conditionnée a la prise des ARV qui est mal pe@gla renvoie a I'absence de responsabilité
accordée au patient dans la gestion de sa propagli@ague nous avons évoquée plus haut.

1.3.3. De la pérennité du programme

Les récipiendaires sont censés étre informés deteleit de leur entrée dans le
programme que la durée en est limitée a six momisMela n'empéche pas certains de le
regretter.

« Si cette aide pourrait étre continuelle c’estiment une bonne chose si c’est
possible. » [Une patiente de I'h6pital Lamordé]

D’autres, aprés les 6 mois, retournent réguliérénaein le magasinier, car selon eux
une aide qu’'on apporte a un malade qui n'a paseslenus ne peut s’arréter, elle doit
continuer jusqu’a ce que la personne puisse subaesds besoins.

Certains percoivent le programme comme l'aide diprojet », donc a caractere
temporaire. SOLTHIS, PAM et la CRF sont pergus cemties projets. Or dans 'imaginaire
populaire (en contact depuis déja des années asqudjets de développement), un projet ne
dure pas. Mais d’autres le remplacent. lls s'atendiéja a voir se profiler d'autres projets
d’aide aux PvVIH. lls estiment que ce ne sont gg8SONG qui manquent, ils sont habitués a
les voir se succéder ou intervenir concomitammemsde méme domaine, en ciblant les
mémes groupes de personnes. Dans ce foisonnemprjdes, le jonglage entre bailleurs de
fonds devient une activité hautement génératriceedenus de toutes sortes.
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2. Les criteres d'inclusion de I'AA

lIs sont de deux types : les criteres médicawpgaticulier un taux de CD4 inférieur a
200) et les critéres sociaux (absence de revedas},I'évaluation fait appel a la compétence
respective des médecins prescripteurs et desagsistsociales. Cette configuration renvoie a
la spécificité méme du VIH/sida dans sa double dsian biologique et sociale.. Les critéres
meédicaux et sociaux sont aussi le reflet de degixjlees institutionnelles qui sont au cceur du
dispositif de I'appui alimentaire : une logique rieade incarnée par SOLTHIS, et une logique
sociale. Entre les deux, il y a presque un partagée des taches a travers les critéres
d’inclusion.
« SOLTHIS est une ONG médicale. Elle s’est engadpigs un programme a

visée médicale plus que sociale. Elle aurait du énad’engager dans un programme
uniqguement social ». [Un agent de SOLTHIS »]

Ainsi I'aide alimentaire participe de la mise stwstement du malade.

« C’est vraiment pour aider le malade a accepi@tifition du traitement »

Seuls les malades sous ARV répondant aux crit&f@sisipeuvent prétendre a I'appui
alimentaire. Cette conditionnalité vise un doublgeotif : d’'une part, assurer une meilleure
observance du traitement par les malades; et,rd’@atrt, réduire le nombre de perdus de vue.
Des effets positifs en ont résulté, aussi biereemés de suivi du traitement que d’observance
thérapeutique

« Q: Est-ce que vous avez remarqué un impactifppar rapport a I'objectif
visé ?

R : Oui, on a remarqué que les gens sont régufiets les RDV et puis ils
prennent du poids puisqu’on leur avait demandéiele imanger. lls prennent 2 & 5 kg en
deux ou trois mois. Généralement ils prennent ddspgamais ils ne perdent de poids ou
du moins j'allais dire que la perte de poids opdéls stationnaire sont rares.

Q : Et par rapport a 'augmentation des CD4 ?

R : Ca, c’est le médecin qui peut vous en parl@isrgénéralement ils augmentent
de CD4. Rares sont ceux qui chutent au niveau dd. €I a remarqué que les perdus de
vue ont réduit. Avant les gens nous disaient quiitnt pas de frais de taxi pour venir
prendre les produits. Mais quand ils savent qual ges vivres, ils se débrouillent, méme si
c’est pour quémander pour venir » [Mme B, assistantiale]

Mais I'avenir du processus suscite d’ores et déginterrogations, tant de la part des
prescripteurs et des assistantes sociales que alagen. Ces derniers sont les plus inquiets.
lls craignent une dégradation de leur situatioesiarrét de I'appui alimentaire.

Dans tous les centres d’octroi, la régle veut @sedécisions d’inclusion soient le fait
d’'une décision collégiale. Cependant certains médefont fi de l'avis des assistantes
sociales. lls statuent a la fois sur les critereslicaux et sociaux, alors que ces derniers
relevant pourtant du role propre des AS, dontrésgnce n’est plus alors qu’'une formalité.
D’autres, au contraire, leur concedent des margesmdnceuvre. Elles s’occupent du
remplissage du volet social des fiches d’admissiom.ce sens, elles se sentent impliquées
dans la procédure d’inclusion.

Pour donner un caractere plus institutionnel auacédures d’inclusion, certains
centres disposent d’'un comité d’inclusion composénttdecins et d’'assistantes sociales.
D’autres n’en ont pas et 'appréciation des crigege fait alors de facon moins formelle.

2.1. Les critéres officiels

Ce sont les criteres médicaux et sociaux telsgyatit été institués dans les différents
centres d’octroi.
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2.1.1. Le critere médical

Le principal élément est le taux de CD4 infériel2® D’un centre a l'autre, voici
comment les médecins évaluent le critére médical.

A TI'hopital Poudriere, pour parler des CD4, un m&d prescripteur souligne deux
types de critéres constituant le critere médical :

« Il'y a deux types de critéres : le critere dgadjue, c’est-a-dire un taux de CD4
inférieur a 200, et un critere clinique, c’est-aedjue I'état du malade est altéré. »

Au CTA, voici ce qu’en dit un médecin :

«Il'y a ce qu'on appelle le taux de CD4 qui estdux des globules blancs

qgu’on évalue. C’est a partir de ¢ca qu’'on met leadalsous traitement. Lorsque le malade a
un taux de CD4 de 200 voire 250, il doit prende ARV pour se sentir en forme. On le
prend comme éligible au programme. D’un autre cibt¢,a ce qu’on appelle les stades
classés de I'OMS qui définissent certaines maladihez un malade telle qu'une
tuberculose ou un cancer qui font qu'une persoshélegible méme si le taux de CD4 est
supérieur a 250

Q : Quand une personne fait une tuberculose, sflmeluse dans le programme ?

R : Oui ! C’est un stade avancé, stade 3 ou 4 &fads 'OMS »

A I'hépital Lamordé, le médecin rencontré s’en tiarune définition stricte :
« Ceux qui ont moins de 200 CD4 et qui sont savesme fixe »

Au pavillon D, en plus des CD4, les médecins fqmeh & un autre critere qui est
spécifiguement lié a la situation des malades alsg@s :

« Nous avons deux grandes catégories de critdrédicaux et sociaux. Mais le
programme voudrait que ce soit essentiellementiiggres médicaux, parce qu’avec les
critéres sociaux, nous n'allons pas nous en spdige qu’'au Niger 80 % des gens sont des
cas sociaux. Mais les criteres médicaux sont quaéhe clairs ! Il faut un certain niveau
de CD4, il faut étre anémié, il y a un autre catqui est celui de I'indice de Karnofsky.
Celui-ci est un critere qui permet d'évaluer I'autmie de la personne. Parce que la
personne qui est malade peut sortir payer sonrpaenir, elle peut aussi étre incapable de
le faire, elle peut méme étre incapable d’aller mé&mux toilettes, il faut de I'assistance. Il y
a aussi certains malades qui ne peuvent méme pagebale leurs lits. L'indice de
Karnofsky permet donc d’apprécier I'autonomie depé@asonne. Donc nous nous basons
beaucoup sur cet indice pour faire I'attributioraibic’est aussi le CD4. »

Il faut souligner néanmoins que les taux de CD2@@ne concernent que les adultes.
Chez les enfants, ce sont des parametres essamgell cliniques qui entrent en ligne de
compte

Que ce soit chez les adultes ou les enfants, Uétain du critére médical releve de la
compétence exclusive du médecin prescripteur. itérermédical a la particularité d’étre
standard et confere au médecin qui en est 'adteue sa legitimité. Malgré cela, certains
acteurs du dispositif de I'appui alimentaire rejattsa pertinence (infra).

2.1.2. Le critere social

Bien qu'il soit déterminant dans I'octroi de I'ap@limentaire, il est considéré parfois
comme un véritable casse-téte a la fois pour lesldars de I'appui et les récipiendaires.

Sa caractéristique principale est qu'il fait I'ab@interprétations diverses de la part
des acteurs sociaux et institutionnels. Son madduemogénéité est source de malentendus
entre ces acteurs. Du point de vue sémantiquept@mde critere social n'est pas une
catégorie homogene. Elle renvoie a plusieurs saatibns qui prennent en compte divers
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éléments, dont I'absence de revenu fixe, la précde I'habitat, la pénurie alimentaire, etc. |l
est tres difficile de juger de la situation socidlen malade.

« Nous sommes toujours devant des situationgd#hisates. La notion de revenu
fixe nous cause énormément de difficulté. Imagipaz exemple un gardien d’école qui a
un revenu de 10.000 FCFA mais 2 femmes et 10 enfabst-ce que son revenu lui est
suffisant ? »

C’est pourquoi, I'évaluation du critére social vatguement au-dela du revenu pour
s’intéresser a la taille de la famille, aux corais de vie du malade (dénuement économique,
caractéristiques de I'habitat, etod au statut social (orphelins et veuves). Certai@decins
y sont sensibles :

« Quand le malade n’'a pas de revenu fixe ou bisgi® la personne appartient a

une famille nombreuse incapable de manger a sa &ars il faut lui amener un appui qui
prend en charge aussi le reste de la famille. »rfl@decin]

Pour les malades hospitalisés, les assistantesleoanenent des observations in situ
sur les modalités de leur prise en charge, leun tie@ vie, leur capacité a s’acheter les
ordonnances.

« C’est surtout les nouvelles inclusions qui oéhdficié de I'appui alimentaire.
Celles-ci ont fait I'objet des visites retour. D'mous avons eu le temps de savoir vraiment
leur statut. Lorsque le sujet a déja été hospéalans le service, il est plus facile de voir les
gens qui se sont intéressés a lui pendant sqitalisation. De voir comment s'effectue la
prise en charge de certains examens » [Un médecin]

A l'inverse, lorsqu’il s’agit des orphelins et desuves, considérés comme des cas
sociaux, l'indulgence est de mise. Leur statut isudf lui seul pour justifier I'octroi
automatique, faisant fi ainsi des procédures halbési d’inclusion.

A partir des différentes observations tirées dterzi social, on releve cing types de
pauvres qui, selon les malades, seraient les efpires légitimes de I'appui alimentaire. |l
s’agit de:

- ceux qui n‘arrivent pas a bien se nourrir
- ceux qui n'ont pas les moyens de se procurer lebaadents

- ceux qui ne donnent pas I'apparence de pauvreti@ahabillement mais qui sont
en réalité des assistés sociaux

- ceux qui sont pris en charge par leurs familles
- ceux qui ont perdu leur emploi

Ces catégories n’entrent pas toutes dans le cadir@ gdar le programme de I'appui
alimentaire.

Les enquétes sociales.

Elles font partie intégrante de la procédure diis@n. Leur objectif est de confronter
les propos des malades a leurs conditions de gllesé I'habitat du malade, I'environnement
social, etc. Elles prennent des formes variéesnskgs centres : entretien, observation, et
enquéte a domicile.

CTA CESIC Hopital Lamordé Hopital national Hopital régional (CHR)
Pavillon D
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Entretien et| Entretien Entretien Entretien Entretien
visite a
domicile

-AlaCESIC

Le critere social est évalué a travers un entretiet le malade. Les visites a domicile
existent, mais se font dans un autre cadre, edarf@ande des malades ou sous initiative des
assistantes sociales ou de I'éducatrice thérapesid.'entretien se fait souvent lors de la
premiere visite. Les assistantes sociales en embfitpour recueillir le maximum
d’'informations sur la situation sociale du maladevénu, statut professionnel et familial,
habitat, etc.).

-A I'h6pital Lamordé

L’entretien est complété par une observation ddadea hospitalisés. Les assistantes
sociales portent une attention particuliére a leorgditions de vie, a leur réseau de sociabilité

(visiteurs) a leur pouvoir d’achat (alimentatiorgpacité a s’acheter les ordonnances et a
payer les examens, etc.).

- A I'hdpital national

La procédure est la méme qu’a I'hdpital Lamordéf s@'ici le travail d’investigation
sociale mobilise médecins et assistantes socidley/:a pas de VAD.

- Au CHR

Les enquétes a domicile ne se pratiquent pas adssstantes sociales mettent
I'accent sur I'interrogatoire du malade afin de :
« Connaitre sa famille et surtout ceux qui sosaaharge. Connaitre s'il a un

revenu fixe ou d'autres ressources. C'est sur d&te que nous disons qu’'un malade a
besoin d’aide ou non » (Assistante sociale, CHR).

Les propos du malade font foi et ne sont soumisicurege vérification. Ce sont les
malades hospitalisés, dont I'état physique empé&ekercice de toute activité lucrative, qui
sont concernés. La plupart sont sans revenu fix@peindent a priori au critere officiel. Aussi
I'entretien opéré par les assistantes socialesastent une simple formalité pour entériner
une opinion déja arrétée. La méthode par I'entnetiedeux avantages : simplification de la
procédure pour le malade d’'une part, et allegerdena charge de travail pour les assistantes
sociales qui n'ont pas a faire d’enquétes a dom'dutre part.

-Au CTA

L’organisation est différente a cause des moyemd dispose la structure, soutenue
par la Croix Rouge franagaise. On associe |'emtnetit 'enquéte a domicile. Par ailleurs, il
faut souligner que les réunions d’inclusion sertet tous les vendredis.

2.2. L’'appréciation des criteres selon les acteurs
Elle reflete la position des différents acteurgiinBonnels et sociaux.
2.2.1. Le personnel de santé

Il s’agit essentiellement des médecins prescripteetr des assistantes sociales et/ou
des éducatrices thérapeutiques qui sont dans [@siig de I'appui alimentaire. Dans

® Cf. le rapport LASDEL sur les visites & domicile
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'appréciation des critéres, l'inclusion n'est ffascément subordonnée a la satisfaction des
deux criteres contrairement aux dispositions prévigelon les cas, un critere peut étre
privilégié par rapport a I'autre. Leur importancaie en fonction des contextes. C’est le point
de vue exprimé par certains médecins et assistantéales favorables a un allegement des
critéres, et pour qui les patients doivent étrdu@sau cas par cas :
«Vu le contexte nigérien, c'est surtout le critémcial. Le taux de CD4 est
général, il dépend de la date a laquelle la peesangté dépistée. Celle-ci peut étre dépistée
tot avec des bons CD4 et répondre valablement s lesucriteres sociaux. J'en ai parlé

avec P. Je lui ai demandé si on peut dissocietldes critéres dans le cas ou la personne
répond a I'un des deux. Il a dit non, il faut réues deux » [Un médecin prescripteur]

« Nous avions une dame qui avait 300 CD4 a I'adiimis; aujourd’hui elle n’en a
plus que 133 » (Membre du dispositif de I'appuirentaire).

Les points de vue des uns et des autres tourneniraile deux aspects de la question :
l'institutionnalisation des criteres, et leur peéice.

L'institutionnalisation des critéres.

La plupart ont le sentiment d’avoir affaire a degeces parachutés par le haut. Selon
eux, le critere médical a la particularité de leispeu de marge de manceuvre aux
décideurs, contrairement au critére social plustiéjae. De plus, les criteres sociaux et
médicaux mettent parfois en évidence des enjeypodeoir cachés. Médecins et travailleurs
sociaux (assistantes sociales et éducatrices tdigpes) ne sont pas logés a la méme
enseigne, méme s'ils jouent officiellement dess@#férents mais complémentaires dans les
procédures et les décisions d’inclusion. Il fautorenaitre la position prépondérante des
médecins prescripteurs par rapport aux travaillsomgaux, qui travaillent ou agissent avant
tout sous leur responsabilité. Certaines assigasteiales apprécient mal les injonctions de
leurs médecins prescripteurs, qui s'immiscent demsdomaine de compétence.

La pertinence des criteres

On observe deux positions opposeées:
- Une position orthodoxe

Elle est défendue par le CTA, qui S’en tient aghéset a la lettre des criteres sociaux
tels qu’ils ont été institués. Sa procédure d’éaxmdun, basée sur I'entretien et 'enquéte a
domicile, et la délibération collective, est lagphigoureuse.

- Une position flexible.

Elle est plus militante, puisque faisant de I'dsgise alimentaire aux malades un droit
gui met en cause la conditionnalité des criteredicaéx et sociaux. Ainsi certains médecins
pensent que le statut sérologique suffit & lui geadr proposer I'appui alimentaire aux
malades. Une éducatrice pose I'équation : « séitifpest égal a séropositif » (tous les
séropositifs se valent, il ne faut pas introduie différences). Dans ces conditions, elle
s’interroge sur la pertinence des critéeres d’inclos

Des médecins récusent le caractére arbitrairertéses, qui, selon eux, est un facteur
de blocage ou méme d’exclusion d’'une partie immetales malades qui se trouvent dans la
précarité. Leur expérience quotidienne avec lesadesl suscite en eux des sentiments
multiples mélées d’empathie et de piti€ qui se uiseht par une souplesse dans les
procédures d’inclusion. L'opinion d’'un médecin dtte bien cette position :

« Un malade atteint du Sida est déja perdu. Onluigbiroposer une aide, quitte a
lui d’accepter ou pas. D'ailleurs en limitant a 6isc’est les condamner, sans compter que
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la majorité, ce sont des personnes démunies. Méue lps fonctionnaires, la situation
n'est pas facile a supporter. Tout récemment,dl yn enseignant de la région de T qui a
passé plus de 10 jours ici a Niamey parce qu’ilpga les moyens de rentrer chez lui. Donc
limiter l'aide a certaines personnes, ce n'estlpan. A mon avis, il faut assister les gens.
Qui veut étre assisté ? Personne | Méme si oradigifieurs que nous sommes des éternels
assistés, cela ne plait a personne d’étre toujassisté. En plus, qu’est-ce qui pousse les
malades a venir ici ? C'est cette aide ! C’est gaar, moi, par rapport aux critéres sociaux
de cette aide, je suis trés flexible, dans l'intéd& malade, méme si c’est l'assistante
sociale et moi qui décidons de I'octroi. Nous somrtm@ijours devant des situations tres
délicates. (...) Avec un crittre de CD4 bas, nousndom droit a un critere
discrétionnaire. » (Médecin prescripteur a I'nOlpiiational)

D’autres meédecins, tout en reconnaissant la nééeggiil y ait des critéres, pensent
gu’il y a lieu de repenser le critére social ou’denuler. lls sont donc souples par rapport aux
criteres sociaux. Un médecin dit qu’il est diffecilans le contexte du Niger de juger un
malade a partir du revenu. Ce n’est pas non plssxemois que I'on peut changer la situation
sociale d’'une personne, qui, méme avant méme d'dadlade, n'avait pas d’emploi ou de
revenu fixe.

L'idée que I'appui alimentaire doit étre ouverteoas les malades n’est pas spécifique
aux meédecins, elle se retrouve également dans telenassociatif, dont elle est la ligne de
conduite. Du c6té des récipiendaires et bénéfesaites critéres font également I'objet
d’appréciations variées.

2.2.2. Les récipiendaires et les bénéficiaires

Nous avons d’une part I'avis des malades qui otisfad aux procédures d’inclusion
Et d’autre part, 'opinion de ceux qui n'ont pa® énclus et qui ne comprennent pas les
raisons de leur rejet et crient a l'injustice.

Dans la premiére catégorie, il y a ceux qui dévedop un discours de |égitimation de
leur inclusion. Elle n’est que justice au regardede dénuement économique.

D’autres malades pensent que leur inclusion estéswmmpense pour leur fidélité dans
'observance du traitement. lls en font un troiserritére aussi valable que les deux
premiers:

« Par rapport a I'appui alimentaire, c’'est D.X. quivu que je suis bien mon
traitement, et pour m'encourager, elle m'a misesdenprogramme. Elle m'a demandé
celui qui prend en charge ma famille, j'avais dieq:’est moi qui achete tout a la maison.
Lorsque je n’en ai pas, je prends a crédit » (Makulvie & Lamordé)

Quant aux malades «recalés », ils ont un discagerbe vis-a-vis du comité
d’inclusion ou des acteurs chargés de I'évaluaties criteres. Certains cas d’inclusion
interrompue, c’'est-a-dire de malades inclus dangrégramme pendant quelque mois puis
exclus, ont exacerbé de tels sentiments d’amertimémoigne :

« Lorsque j'avais fais le dépistage, j'avais umxtde CD4 de plus de 362 mais les
médecins d’antan (Dr M), avaient jugé nécessairmeeamettre sous traitement malgré que
je n'ai atteint le stade de mise sous ARV. Heurmes#, a I'époque, les produits étaient
gratuits. La ou je suis, je ne suis jamais tombééade et je pense que, et c’est l'avis de
beaucoup de gens, c’est parce que je n'ai paddaiette malade un grand probléme. Il est
vrai qu'au tout début ce n'était pas facile ma& pu surmonter cela. D'ailleurs, de mon
dépistage a aujourd’hui je n'ai jamais pesé momd@d0 kg. Mon poids varie de 100 kg a
105 kg, ceci étonne beaucoup de gens. C'estelimila cause de mon poids que j'ai été
suspendue du programme PAM. En effet, j'en avaigfiéé pour un mois seulement, et
on a jugé que je ne devais plus en bénéficier'élain méme pas au courant de I'existence
de cet appui alimentaire. C’est la magasiniére caumnaissant ma famille et ma situation,
m’a proposé cela. Si c’est une aide, il n'y a pasgalsons que je n’en bénéficie pas. C'est
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ainsi que le Dr X avait dit que si j'en avais vnaint besoin, il n'y avait pas de raison qu’on
me le refuse. Les F. s'étaient opposées mais Davdit déja donné son avis. On m'a
demandé le nombre de membres de ma famille. ll$ $4n Mais on n'a pris que 8
personnes, I'équivalent de 2 sacs % de céréalekg aie lentilles, et de 'huile. A mon
2éme rendez-vous pour prendre I'appui, je fus ssem’apprendre que j'ai été suspendue a
cause de mon poids. Il semblerait que c’est auscdum contréle que SOLTHIS a vu ma
fiche et avait dit que je ne devais pas en bémgfizicause de mon poids. Car, selon elle,
cet appui est réservé aux malades qui sont au dwubuleau ; je veux dire par la les
malades qui sont vraiment couchés. Mais si j'ai R§@'est parce que je m'alimente. Si on
ne me donne pas l'appui, je risque de retrouvex cgii ont un poids tres bas. Je pense la
gu'il y a une injustice parce qu'il y a des persesmui pésent a peu prés le méme poids
que moi mais qui en bénéficient. C'est le cas d X. » [ Mme O, patiente]

Du c6té des bénéficiaires, nous avons deux caigulef

- Les bénéficiaires actifs qui prennent part a teydrocessus de l'octroi par leur statut
particulier (tuteurs). lls agissent en lieu et plaes malades pour cause d’incapacité de ceux-
ci (orphelins mineurs, et malades grabataires)regard de I'état d’esprit qui les anime, ils
apparaissent comme des récipiendaires cachés. €asont eux qui vont disposer
véritablement de I'appui alimentaire dans la famille malade n’est qu’un transitaire.

- Les bénéficiaires passifs, c’est-a-dire les mawmlte la famille (épouses, enfants,
etc.) du malade, dont le nombre a été déterminans da décision d’inclusion. Dans leur
logique, c’est plus l'octroi qui les intéresse decriteres.

2.2.3. Les associations

Les points de vue qu’elles émettent refletent taison d’étre, c’est-a-dire la défense
des droits des malades. Deux opinions prévalers igamilieu associatif.

D’un c6té, certains critiquent I'arbitraire du erié médical qu’ils jugent non pertinent
pour rendre compte de la situation réelle des nealalls pensent qu’il y a des malades qui
répondent aux criteres mais qui ne sont pas retehaspoint d’'un leader résume
éloguemment cela :

«Il'y a des gens qui sont malades mais physigoehien portants. Ceux-la ont
besoin d'appui alimentaire parce que socialementsdnt pauvres ; ils ne font rien. lls
prennent des médicaments qui leur demandent beawtapport nutritionnel. Quand tu
n'arrives pas a calmer ta faim, c’est un problé@es gens répondent socialement aux
criteres. Il y en a qui sont tres malades maisagiun revenu fixe, ils n'ont donc pas
besoin d'appui alimentaire. Donc s'il faut metteedritére médical en avant ¢a veut dire
gue le malade, méme s'il est trés pauvre, doitles @tre trés malade. Le fait de ne pas
pouvoir assurer les 3 repas quotidiens, c’est uakadre. Il y a beaucoup de malades qui
viennent ici au centre sans prendre le petit dgeprdés que je sors je rencontrerai
beaucoup qui vont me dire ¢a. Il y a ceux qui soatades et en plus diabétiques donc le
petit déjeuner qu'on donne au centre, ils ne peupas prendre, il leur faut quelque chose
dans lequel il N’y a pas de sucre, la dame deadiiteure c’est aussi ¢ca son probléme. Tu
vois elle peut ne pas répondre au critere médi@as mépond au critére social. Elle était
venue de T, elle ne connaissait personne ici.&t#l# restée 3 jours au RENIP, ensuite nous
lui avons cherché une place a Saga. Elle étaitevenac sa fille qui est encore a I'école a
T. Mais elle n'avait pas d'argent pour la renvopeursuivre des études. Il a fallu mon
retour pour que je me débrouille pour lui payer fless de transport. » [Un responsable
d’une association de PvVIH]

lIs proposent que I'aide soit accordée sur criser@al, et, de fait, a qui la demande.

« Je l'ai toujours dit et je le répéte, il ne fqas mettre le critere médical au
devant du critere social. Les personnes vivant é&¥é&8H que ¢a soit ici ou ailleurs sont
plus confrontées a des problémes sociaux que médidavant 'avénement des ARV, le
probléme c'était les médicaments mais depuis Vagides ARV, il y a le besoin en
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nourriture. Le probléme est devenu social car lpait ne travaillent pas, ils ont perdu leur
travail, ils ont dépensé leurs argents avant deisae qu’ils ont vraiment comme maladie.
Il n'y a pas quelqu’un parmi eux qui a un reverxefiCeux qui ont des revenus fixes n'ont
pas besoin de I'appui. J'ai vu des gens a qui proposé qui ont refusé, ils ne veulent pas
parce qu'ils ont de quoi prendre leur famille errgfe. Tous ceux qui viennent demander
en ont vraiment besoin, je I'ai toujours dit » [dea associatif]

D’un autre c6té, certains mettent en cause laihdigit méme des acteurs chargés de
linclusion des malades. lls revendiquent ainsir I@articipation aux décisions, laissées
aujourd’hui au seul jugement des meédecins et assest sociales qui ignorent d’apres eux la
situation réelle des malades.

Cependant les responsables associatifs n’échapprmritiques d’une partie des gens
gu’ils défendent. On dit qu’ils sont majoritairenbe@gcipiendaires alors qu’ils ne répondent
pas tous aux criteres d’inclusion.

2.2.4. Les ONG

Tout comme les associations, elles sont partie gmtendu dispositif de I'appui
alimentaire. Elles n'ont pas les mémes roles nindésnes prérogatives dans le programme
d’appui alimentaire, a plus forte raison les mémpmions. On peut les regrouper en deux
catégories : les ONG internationales et les ONGonalkes. Parmi les ONG internationales,
SOLTHIS joue un rdle de contrdle et d’arbitre gléetssaie de mettre en ceuvre sans trahir
son identité d’'ONG a vocation médicale :

« La position de SOLTHIS est dans l'esprit du pamgme. Ce n’est pas la
position de SOLTHIS seulement c’est aussi la pamsitde tous les signataires du
programme. SOLTHIS est une ONG médicale, elle £esfagée dans un programme a
visée médicale plus que sociale. Les critéres anbeaucoup de mal a étre compris au
début, mais maintenant je crois que ¢a va un pewmMais il est évident que c’est un peu
difficile a comprendre et j'imagine que pour lesladgs, quand c’est pas bien expliqué,
c’est encore plus difficile. On a mis en place Réces, un critere médical et un critére
social. Le critere médical, c’est la mise sougdraent. C'est vraiment pour aider le malade
a accepter l'initiative du traitement. Et aprég & un critére social, qui a été rendu objectif
par le fait de n'avoir pas de revenu fixe. Ce ceitést demandé plutdt par le PAM. C'est
dans I'esprit de limiter ou d’éviter que des persmqui n’en n'ont pas socialement besoin
n‘aient acces a ¢a. C'est un peu éviter par exempé quelgu’'un vienne chercher son
appui alimentaire en Mercedes » (agent de SOLTHIS).

C’est en tout cas clairement SOLTHIS qui a définligne a suivre et la facon de
'appliquer.

« Q: Vous avez dit que vous avez été souple autdfdns les critéres, ¢a veut
dire quoi ?

R : Le programme a démarré de maniére échelonnéavfil début mai. Il était
évident qu’une grosse partie des malades déja/dRVsdepuis un certain temps n’auraient
pas répondu aux criteres. On aurait donc créé amaef d’'injustice qui était que si le
programme avait commencé 4 ou 5 mois plus totitaiant bénéficié de I'appui, chose qui
n'était pas le cas au moment du démarrage du progea Ca s’est fait de maniere pas
informelle, on a dit aux médecins : vous pouvezuirecles malades qui répondaient aux
criteres 6 mois avant tout juste, en octobre, ndwren2005 ; c'est-a-dire tous les malades
qui avaient un taux de CD4 inférieur a 200 a cpéeode étaient inclus. Ca, c'est le coté
CD4, apres il y a le clinique, c'est-a-dire staddS03 ou 4. Donc le malade peut avoir un
taux CD4 supérieur a 200 mais étre alité, et deut pvoir 'appui

Q : Et non CD4 inférieur a 200 et/ ou critére sbeia

R: Ah! Non! C'est le crittre médical et le crgésocial, les deux doivent étre
remplis ; le critere médical n'est pas une sowg@es’est I'inclusion sous ARV

Q : Et si le malade ne répond pas au critére s@cial

R : Il na pas droit a I'appui alimentaire

Q : Méme s'il répond au critere médical ?
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R : Parce qu’on estime qu'il peut subvenir a seoins alimentaires seul » (agent
de SOLTHIS)

La souplesse observée était liée selon SOLTHIS centierte du démarrage, qui a
permis d’inclure plusieurs malades qui n'auraiemts pdd I'étre. Mais cependant cette
souplesse initiale a inspiré d’autres acteurs aignamme, notamment certains prescripteurs
qui en ont fait presque leur ligne de conduitelpauite.

A Lafia Matasa, ce sont deux types de discourssqut produits autour des critéres
d’inclusion. lls mettent en relief deux facettes If@NG. Une facette officielle valide les
critéres et les conditionnalités du programme @itifée sa place dans le programme d’appui
alimentaire. Une facette idéologique la conduitcantraire a adopter un discours soutenant
les aspirations des malades. La position officieb¢ défendue ici par les responsables de
'ONG :

« Si la personne a un bon CD4, je ne vois pasqumilje vais proposer de lui donner
I'appui parce que le critere médical I'exclut cangnt. La personne ne peut pas en bénéficier car il
faut nécessairement les deux critéres »

La position idéologique est ici le fait d'un memhkade 'ONG plus impliqué dans
I'opérationnel du dispositif alimentaire :

« On dit qu'il faut avoir les 2 criteres pour prédee a un appui pour 6 mois, dans

I'espoir que aprés les 6 mois on va se remettrsigbgment de la maladie et pouvoir travailler ou
exercer une activité. Mais s'il faut analyser, gens sont malades et sans travail. On les
accompagne donc pour que le niveau du taux de @bBdusse, et les laisser 6 mois aprés. Mais
dés au début le malade n’a pas de travail quidungt d’avoir un revenu fixe, et sans appui il va
faire une rechute. Selon moi les critéres sontffissunts. Il faut trouver comment récupérer ces
gens a travers des AGR. Sinon, une aide est faibe urmonter la maladie mais les malades
qguand I'appui va s’arréter vont retomber dans ldadia car ils n'auront rien pour se prendre en
charge apres. Les criteres sont certes bons mdaitildes mesures d’accompagnement pour
améliorer le niveau social des malades » (Membi&agpui nutritionnel)

MVS soutient la primauté du critére social qui ddiapres 'ONG, prévaloir dans la
perspective d’'une inclusion globale prenant en dengmalade et les autres membres de sa
famille. La logique qui sous-tend une telle idée qage le malade ne peut étre isolé de sa
famille qui est censée jouer un role stratégiquesda gestion de sa maladie :

« Mon point de vue est que ce critére social éstitmportant. Parce que, si on s’en tient
seulement au critere médical, on risquerait de esnutseulement I'individu malade. Or, en
introduisant le critére social, étant donné queaoes ont en charge d'autres personnes, ces
derniéres aussi seront prises en charge ».

A Espoir Niger la principale objection porte sur le critere biatpge non adapté au
contexte socio-économique d’un pays caractéris@paextréme pauvreteé :

«Je suis trés décu par l'appui alimentaire parge Ilgs conditions ne sont pas
compatibles avec mes intentions. On a instituécdeslitions d'acceés treés lourdes dans le pays le
plus pauvre du monde. On a exigé des conditiontasheise du CDA4. il faut que la personne ait un
CD4 inférieur a 200, il faut que la personne sidimunie, qu'elle accepte l'aide et ait I'avis du
médecin En ce qui concerne les critéres, il famneéo I'accés a un plus grand nombre parce que la
majorité des personnes meurent de dénutritionalldes formalités inutiles, il faut les annulér. |
faut vraiment annuler le critere médical. On n’a pasoin d'analyser le sang d'une personne pour
lui donner l'aide ! Il n'y a qu'au Niger ou cela agplicable. Au Mali ou Burkina Faso ce n'est pas
possible. Pour cela, c'est nous qui devons défdaedmmalades car les critéres sont trop lourds »

Une telle affirmation assimile le programme d’applimentaire a une ceuvre
charitable, en perdant de vue I'objectif médicéihfant congcu comme médicament).
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2.3. Les exclus

Ce sont ceux qui ne répondent pas aux criterescasnd’exclusion, les victimes
réagissent différemment. Certains prennent leurangbatience sans faire de bruit. D’autres
par contre refusent d’accepter la décision et meprennent pas cette différence de traitement
dont ils sont victimes. Plusieurs cas illustreriacé&/n enseignant s’est faché a I'annonce de
son exclusion, il a claqué la porte et n’est pkwenu. La scéne s’est passée au pavillon D. Un
autre a manifesté son indignation en traitant isaaste demunafiki(hypocrite).

« Q : Jimagine que certaines personnes exclueeparitéres vous attirent des ennuis ?

R: Bon! Ca dépend de la maniére dont on I'a ex@i aux malades. Parce que les
malades communiquent entre eu, ils se voienseldisent tout. Il y a certains qui disent que eux
ils ont ¢a, et d’autres viennent nous dire pourguoi n'en ont pas. Parce qu’il y a des malades
gu’on suit depuis 3 ans. Ceux-la sont physiquerbémi, mais socialement ils n'ont rien ; c’est
surtout eux qui nous posent probléme. Parce quaitd dire qu'ils n’ont pas cet appui alors que
d'autres I'ont. 1l y a un patient qui est venulkrniére fois, je ne sais s'il va revenir. Cela fiais
ans qu’on le suit. Il me dit qu’il veut I'appui adentaire. J'ai dit non ; car physiquement ¢a va. Je
ne vois pas quel critére et c’est un enseignard, uh travail. Il veut colite que colte qu'on lui
donne l'aide alimentaire. J'ai dit que ce n’est passible car I'aide alimentaire, voila pourquoi on
la donne. Toi, déja tu travailles, ton taux de C&t remonté. Méme s’il N’y a pas une nette
augmentation du taux de CD4, il fait ses petitawidées qui lui aménent un peu de sou, il arrive a
entretenir sa famille. C'est ce genre de maladesgus posent probléme. Sinon, aux autres tu

expliques pourquoi tu as arrété, pourquoi tu as @estains arrivent a comprendre, pour d’autres
c’est vraiment difficile.

Q : Pourquoi vous dites que vous ne pensez pasvawrevenir ?

R : Non ! Parce qu'il est sorti. Il n’est pas caritdl n'était pas du tout content. Il a méme
claqué la porte en sortant. Je sais que ce maadesvient, il ne va pas me voir. En tout cas, je
sais que c’est fini, je ne peux plus le prendretearge. Il va aller vers d’autres collégues.

Q : Parce qu'il pensait que c’est vous qui aveasefde lui octroyer I'appui alimentaire ?

R : Parce qu’on lui a dit que je dois lui signerpapier. J'ai dit non, voici les conditions
gu'il doit remplir et il est sorti en claquant lante. Pour lui j'ai des doutes s'il va revenir. Mém
s'il revient je ne pense pas que c’est chez mal ga'revenir. »

Quelles sont alors les conséquences de ces réastimi’observance du traitement ?
Pour certains médecins, ces réactions sont sanessau regard de I'enjeu que constituent les
ARV pour ces malades mécontents.

« Vraiment, j'en doute, parce que la plupart de n@alades étaient sous traitement bien
avant I'appui alimentaire. Vraiment ce sont desadas qui étaient a une phase terminale, si on
peut le dire. Donc, on les a tirés de justesseette affaire. Je pense que vraiment si la persanne
compris l'intérét des produits, ce n'est pas a eats I'appui alimentaire qu'il va arréter les
traitements ; sauf s’il n'a pas compris pourquoptiend ces produits. S’il a compris trés bien
pourquoi, il connatit I'intérét de ces ARV, il ne pas arréter ces produits. » [Un médecin]

2.4. La mise en ceuvre des criteres dans la pratique

Il'y a trois aspects: l'initiative de la demande, montage des dossiers, et la désision
d’inclusion.

2.4.1. Linitiative de la demande

La procédure est enclenchée soit par I'assistamdale ou I'éducatrice thérapeutique,
soit par le médecin. C’est de fait une respondéhiibliégiale, puisque chague compétence a
un réle a jouer. Les assistantes sociales doivenhe une information au malade sur
I'existence de I'appui alimentaire et la possiBilgui s’offre a lui de le demander en suivant
les procédures d’évaluation des criteres. Elles fystématiquement la proposition des la
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premiere séance de counselling post-test a la CERICla base de l'information fournie, le
malade est libre de s’engager ou non dans la deita procédure.

La proposition d’inclusion peut aussi étre faite [gamédecin, ou par le psychologue,
comme c’est le cas au CTA. Par exemple, a la CHSInfiguration est la suivante :

« Qui de I'éducatrice thérapeutique, de I'assisgtastciale ou du médecin doit
venir la décision ou la proposition de I'octroi ltEppui a un malade ?

R : C’est tout le monde.

Q : Tout le monde veut dire quoi pour vous ?

R : C’est le médecin qui, au cours de la consoltatse rend compte que la
personne a besoin de I'appui et nous appelle pous te signifier. Mais généralement c’est
I'assistante qui remplit la fiche en ler lieu, apedle améne au médecin.

Q : Quelles sont les informations utiles a reciedlprées du malade avant de
soumettre au médecin ?

R : Bon dés que je vois que la femme est ménagéqeeeson mari ne fait rien, et
que je vois que son taux de CD4 est inférieur § Rodemande au médecin son avis par
rapport au cas » (AS, CESIC)

« Q : De qui vient l'initiative de mettre un matadans le programme ?

R : Des fois, c’est I'assistante sociale qui attiten attention. En discutant avec le
malade, elle me demande si on peut lui proposapli alimentaire. Parfois c'est le
médecin qui fait la proposition lorsqu’il voit laux de CD4. Il sait que le malade ne peut
pas travailler physiquement et a besoin d’'un ceteinps pour reprendre ses forces afin de
s'intégrer socialement. Donc, on fait la proposité I'assistante sociale en lui disant qu'il
faut aider ce malade. »

Dans certains centres, comme le CTA, l'initiativeup provenir des malades informeés
par d’autres canaux.

2.4.2. Montage des dossiers

Les dossiers comportent un volet médical, remali |ps médecins, et un volet
social, rempli par les assistantes sociales, shase des interrogatoires, des observations ou
des visites a domicile. Les données sociographigoas également indiquées en téte de la
fiche d’admission (age, profession adresse, etc.).

Q : « Comment on fait pour inclure un malade ?

R : Les malades hospitalisés, il y a 2 catégoillies,enfants au niveau de la
pédiatrie et les adultes en médecine. Quand il$ Bospitalisés, il y a le major et le
médecin traitant, ce sont eux qui voient que leadi@la besoin de I'aide et ils font la
proposition au malade. Le major informe du cagaks faire I'entretien avec le malade et
je remplis la fiche. Je donne au médecin qui rerapissi sa partie

Q : Vous remplissez la fiche ou ?

R : Chez le malade, sur son lit a I'hpital

Q : Vous ne faites pas de visite a domicile ?

R :Non!

Q : Comment faites-vous pour savoir la compositiensa famille, savoir si ce
qu'il a dit est juste ?

R : On s’en tient a ce qu'il nous a dit

Q : lls peuvent augmenter la taille de leurs fasil’ils savent que ¢a compte pour
avoir l'aide ?

R : On ne leur dit pas ¢ca. On demande juste la ositipn de la famille. C'est
aprés qu'on leur dit ce qu’on va leur donner » (gtasite sociale CHR)

L’institution des fiches donne un caractere adnhiaig a la procédure. Une fois les
dossiers constitués, ils sont soumis a l'apprématu comité d’inclusion (CTA) ou des
médecins et assistantes sociales (CESIC).
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2.4.3. Les décisions d’inclusion

Elles prennent un caractere plus formaliste au Cavec des dates de réunion du
comité d’inclusion (vendredi), et d’'annonce dewuliéss (lundi) bien connues. A I'hdpital et a
la CESIC, lorsque le malade ne remplit pas touxiigsres, son cas est soumis a la réunion
des prescripteurs qui se tient tous les jeudissNiprincipale particularité est la méthode
d’inclusion automatique qui concerne les veuvde®brphelins (Lamordé). Il semble que la
spécificité de leur statut (au regard de ['lslagm, tant que destinataires de Zakka}

expliquerait une telle exception. Par ailleurs,gde@rtains centres comme Lamareé raison

de I'absentéisme fréquent des agents de prishage (médecins prescripteurs et assistantes
sociales), des magasiniers ont émis de le soulaaibid I'autorisation d’inclusion.

2.4.4. Les refus

Face aux décisions d’inclusion, nous assiston®igaéf des réactions de refus, venant
de malades qui rejettent I'appui alimentaire malgu inclusion.

R: «Si, il y a des personnes qui prennent dedyit® et on leur demande s'ils
veulent de I'appui alimentaire. lIs disent quiils veulent pas que leurs familles sachent ou
reconnaissent leur statut. Pour cela, ils ne pdyas prendre les vivres qu’on leur donne.
A la maison, ils n'ont pas d’explication a donneos leur demande la provenance. C’est
pour cela qu'ils déclinent. Il y a des hommes gisedt qu’ils ne veulent pas tout
simplement parce que leur famille n’est pas auamtude leur statut. C'est surtout a cause
de ca que les malades déclinent. Il y a d'autressiaisocialement, ils sont bien. Par
exemple, moi j'ai eu a faire a un gars qui traeaihns une société de la place, qui est trés
bien. Je lui ai fait la proposition. Il m'a dit duhe veut pas parce qu'il a un revenu qui lui
permet de vivre. Qu'on en donne aux gens qui erbesbin. Ca dépend si la personne est
socialement bien ; elle a un revenu. Ou bien,algussi des commercants qui disent qu'ils
n'ont pas besoin de ¢a parce que socialemenpiilisksen. Celui qui prend c’est parce qu'il
est dans la nécessité. Ceux qui ne sont pas eéesbin déclinent. »

Cette situation s’explique en amont par des engorskatives a la procédure : ils ont
éte inclus sans étre informés des raisons derelusion.
2.5. Typologie des inclus.

On peut distinguer :

1) Les inclus formels, qui remplissent les critéd&gimission : taux de CD4 inférieur
a 200 et pauvreté (revenu non fixe).

2) Les inclus informels, qui ne remplissent pasch#gres. Ceci recouvre divers cas :

- les associatifs : ce sont les malades des résessociatifs qui bénéficient de
I'appui alimentaire du fait de leur statut partieul

- les connaissances des personnels de santé : tilacdis, parfois a leur insu, par
les personnels de santé avec lesquels ils entneti¢rdes relations privilégiées.
C’est le cas d’'une patiente de 'HNN qui avoue &tdmise dans le programme
grace a la magasiniere qui connait sa famille satprelle a un taux de CD4 de
362.

- les « chanceux » non nécessiteux : ils ont pu doorales personnels de santé de
les inclure, méme s’ils ont un revenu régulier

- les chanceux » démunis » : ils ont apitoyé lesqrersls de santé bien qu’ils ne
remplissent pas le critere médical

- les inclus automatiques, c’est-a-dire les veuvéssedrphelins
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2.6. Les exceptions d’inclusion reconnues par lI@gramme

C’est un probleme assez complexe, que les cergegent avec difficultés. Dans le
cadre du programme, les exceptions sont de deugrdies exceptions relatives a I'inclusion
dans le programme, et les exceptions liees a émderction (cf. ci-dessous).

L’exception d’inclusion intervient dans des sitoag complexes, ou par exemple un
malade a un revenu fixe (ce qui en principe lumierd’acces a I'’AA), mais ce revenu ne lui
permet pas de subvenir a ses besoins élémentaargsocédure exige une troisieme signature
des autres partenaires du programme

« Q: Le critére social est déterminé par un revéxe. Mais si ce revenu ne
couvre pas les besoins de cette personne ?

R : Il peut rentrer dans les critéres exceptionnels

Q : Comment les exceptions se font ?

R : Les 2 critéres sont garantis par le médecifassistant social ou I'éducateur
thérapeutique selon les structures. Et cas d’exuoeptfaut une 3e signature de SOLTHIS,
de la Croix Rouge Francaise, ou du continuum de ¢oiCTA

Q : Vous pouvez nous donnez un exemple de cas &xaeel ?

R : Honnétement on a beaucoup de mal a définimsregceptionnel a part ce que
je vous ai dit la. Dans mon esprit c’est ¢a. Céedire un patient qui ne répond pas a l'un
des 2 critéres mais qui objectivement ne peut assortir. Un patient qui a un salaire fixe
mais qui ne peut pas nourrir ses enfants. Voilat@a le critere mais aprées il faut le rendre
objectif. Mais il se peut qu'il y ait d’autres. Mxil y a eu peu d’expériences : on en compte
3 a I'hdpital National, au CTA je ne sais pas aPludriere non plus » (Un agent de
SOLTHIS)

L'institution d’une troisieme signature comme gafde est-elle une maniere de
mettre les prescripteurs sous controle ? Certaffisnant avoir été mis devant le fait
accompli et se plaignent d’'une telle procédurédiquite leur marge de manceuvre.
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3. La fin du programme A.A.
3.1. La durée de I'AA.

La durée est de six mois pour tous (mais des exclsisont intervenues avant cette
echéance pour des motifs particuliers, cf. suprajrquoi six mois ? Les raisons sont a la fois
médicales et sociales, selon les initiateurs. Apsite échéance, le malade mis sous ARV a
repris ses forces et son poids, et il doit étreémmde se réinsérer socialement. Sur toute la
durée du programme, les récipiendaires parteragiserfvitailler selon une périodicité définie
avec les prescripteurs et les magasiniers, et $elwrsituation géographique. Ceux qui vivent
en province regoivent pour plusieurs mois, corgragnt a ceux de Niamey et sa périphérie.

3.2. Lafin du programme
Elle intervient aprés six mois, sauf reconducteentuelle de 3 mois maximum.

La réussite du programme est normalement maté&ealigr une bonne remontée des
CD4 et la réinsertion familiale ou sociale du malaMalgré cela, la reconduction est en
général demandée.

3.3. La gestion de l'information
A propos de la durée

Tous les acteurs sont censés étre informés suradpects lies a la durée du
programme. |l n'existe de dispositif spécial pouinfébrmation du malade. Ce sont
généralement les assistantes sociales ou les édasahérapeutiques qui s’en chargent, ou
méme parfois les médecins dans certains centreSICE6pital Lamordé). En dépit de cela,
des malades déplorent un déficit d’information kuiquestion, de la part du personnel de
santé :

« Actuellement je suis au®%nois de I'appui alimentaire. On ne m'a pas dit le
nombre de mois que ¢a dois durer, mais méme siréteaaujourd’hui, Dieu merci, nous en
avons profité. On nous a beaucoup aidé, je lesraenparce que je n'ai jamais su qu'il y a
de l'aide pour les malades » (H, patiente suivi@@ordé)

Plusieurs raisons expliguent un tel phénoméneb® il y a le caractére souvent

« inhospitalier » des interactions entre maladespersonnels de santé (médecins et
assistantes sociales), comme en témoigne cettelengla accuse son médecin de la rabrouer
régulierement. Elle n'ose méme pas lui parler, rsalde, a plus forte raison lui poser des
guestions :

« Ce docteur qui ne parle pas zarma, j'ai peuuggd ne prends pas le temps de

causer avec lui, il est trés méchant.

Q : Comment est-il ?

R : Il est grand et il parle beaucoup.

Q : C'est un « Bogobé », est-ce que ce n'est pas tka cadre du cousinage a

plaisanterie ?
R : Mais moi je ne suis pas Zarma, je suis Bellpatiente)

Ensuite, jouent les faiblesses relatives a I'orgation du travail. L'information du
malade n’est pas systématiquement considérée camenactivité a part entiere des services
de prise en charge. La plupart des personnelsmigase outillés dans ce sens.

Enfin, il faut mentionner les enjeux personnels iedades. Parfois, les malades sont
plus préoccupés de recevoir I'appui que de s'oacdpee quelconque information qui va
avec :
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« Ce que nous ne savons pas: est-ce que l'appwerf 6 mois ou bien il y a
quelque chose a faire ? Vraiment je ne sais faissellement entendu la magasiniére dire
a un patient que son aide est finie et d’allerrimfer le médecin.

Q : Toi, il te reste combien de mois ?

R : Moi, jai fait trois mois entrain d’en bénéfigi mais c’est le nombre de mois
restant que je ne sais pas » [M, patient suivin@gital ».

Sur la fin du programme

Les malades manifestent par ailleurs un grand beswoiformation lorsqu’ils sont en
fin de programme. lls viennent se renseigner abigsi sur la suite éventuelle que sur les
opportunités qui s’offrent a eux. Les principauxeitocuteurs des malades sont alors les
assistantes sociales et les éducatrices thérapestid.orsque le contexte de l'interaction
médicale le permet, certains malades s’informeptésidu médecin. En fait, le personnel
éprouve beaucoup de difficultés a gérer la fin cthgm@mmme en raison de la détresse qu’elle
provogue chez les récipiendaires et les bénéfasair

3.4. Le point de vue des acteurs
3.4.1. Le personnel de santé

Leurs sentiments sont parfois fonction des stajutds occupent dans le dispositif
mais aussi des logiques qui les animent. La plugzhrtettent le caractére ponctuel de I'AA. et
restent fidéles aux regles, malgré les nombreushsitations des malades :

« lls sont tous passés, tous sans exception,ceuws qui sont a la fin des 6 mois
sont venus demander une suite. J'ai dit que jepdairecu d’instruction et avant d'inclure
j'ai déja dit a la personne que c’est un truc déieé.

Q : Est-ce qu'il y a une possibilité de prolonger ?

R : Ce n'est pas a moi de le dire. Je ne connais.pg sais que c'est possible, on
ne m'a pas donné cette fenétre » (Dr H)

Toutefois, beaucoup pensent aussi que la duréesestisante :

« Un malade atteint du Sida est déja perdu. Diaiieen limitant & 6 mois, c’est
les condamner surtout que la majorité ce sont @esopnes démunies. Méme pour les
fonctionnaires, la situation n’est pas facile amarger » (Dr X).

Son opinion est proche de celle des associatifpeusent que I'appui doit étre a vie
au méme titre que le traitement.

3.4.2. Les récipiendaires et les bénéficiaires
Les récipiendaires

lIs manifestent des réactions différentes vis-ae@da fin du programme. La plupart
ne prennent pas des dispositions pour gérer lasedgrmois. lls se plaignent aupres des
personnels de santé en espérant obtenir leur iedcdy Mais leur insistance a demander la
prolongation de I'appui tranche souvent avec l¢at ghysique. La plupart ont repris une vie
normale, avec les ARV couplés a I'appui alimentaire

« Je me demande ce que je ferai aprés qu'onréidtaide. Je sais aussi que ce
n'est pas de maniére éternelle qu'on nous aidétatignte]

Pour justifier leur demande de reconduction, ils bilgent deux registres
contradictoires : l'ignorance et la revendicati@ans le premier cas, ils disent ne pas étre
informés de la fin des six mois. lls imputent ailesir ignorance au personnel de santé qu’ils
tiennent pour responsables. Dans le deuxieme lsagrgumentent que le programme a été
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congu en leur nom. Par conséquent il N’y a pasad®m de de leur refuser la reconduction a
la fin du programme.

Devant I'impossibilité de la reconduction, certases rabattent sur les AGR comme
alternative. Ainsi, des malades de Lamordé ont delid@an transfert de leurs dossiers vers le
CTA, qui, lui, a démarré un programme d’AGR.

Les bénéficiaires.

Les enfants sont les principales victimes.

« Q : Aprés les 6 mois, quelle est la réactionmeents ?

R : 1l'y a eu un enfant qui est élevé par sa tdatmere était décédée et le pére est
un exodant. Aprées les 6 mois, elle s’est débaread'sdle.

Q : Comment vous avez fait par la suite ?

R : Je I'ai adressée chez les sceurs. Le 2e castaiatenfant qui était initialement
chez les sceurs que la grand-mére a repris maisiel8en occupait pas bien. D’ailleurs
I'aide a été coupée avant les 6 mois, I'enfantatsturné encore chez les sceurs

Q : Pourquoi elle ne s’en occupait pas bien ?

R : C’était une femme d’'un certain age, elle ne p@mait pas la maladie, alors on
lui a demandé de ramener I'enfant chez les soe{Ds A)

3.5. La reconduction

Elle est prévue pour donner une seconde chancetexweelle a des malades ayant
déja bénéficié de I'appui alimentaire.
3.5.1. Les modalités officielles de la reconduction

Les cas de reconduction concernent les maladedeltmix de CD4 n’a pas augmenté
ou a régressé malgreé I'appui alimentaire.

« R : Prolongation, c’'est autre chose. On a laisspeu les choses avancer d'elles
mémes, on a observé a I'hdpital National il y aléuprolongations et 2 seulement étaient
pour des raisons médicales

Q : Pourquoi ?

R : Parce que les gens ont eu besoin socialementcoDp cette prolongation
permettait de prolonger un peu ce support sociabetplus médical. On a donc organisé un
atelier a I'hépital National, on a un peu réflééhca, et donc il a été décidé, grace aux
recommandations de cet atelier, que la prolongatienrentrait pas dans le cadre de
I'exception et qu’on ne prolonge a une personnesjjedie répond aux 2 critéres.

Q : Quelle est la différence entre I'exceptionagptolongation ?

R : L'exception, c’est de l'inclusion a la base l&@f{prolongation c'est qu'aprés 6
mois il y a possibilité de prolonger I'aide alimainé de 3 mois. L’exception, c’est donc au
début, c'est-a-dire que le patient n'entre pas tinsritéres, mais pou avoir les 6 mois, il
entre dans I'exception. Dans I'écriture du progmamau début, la prolongation faisait
partie du systéeme d’exception mais on s’est refiopte que ce n’était pas médical, c'est-
a-dire que le patient n'a pas retrouvé la formeest toujours alité, il a toujours des
infections opportunistes, donc les 6 mois ce néms suffisant, d’'ou du coup on
prolongeait de 3 mois pour que les choses avanpeunt le malade médicalement et
physiquement....

Q : Est-ce que dans le cadre de la prolongatignaities exceptions ?

R : Non! Cette réflexion est récente, elle datdini¢ganvier. On est bien d’accord
gu'avant c'était encore, mais maintenant c’esti ghrtsystéeme d’exception, et depuis cet
atelier il n'y a pas eu de prolongation. L'objectif n’est pas d’enlever la prolongation
mais de garder 'objectif médical et de ne pasregrdans un cercle vicieux et pernicieux
ou on prolonge de 3 mois parce que la personnetenj@urs besoin socialement, ¢a ne
s’arréterait jamais » (agent de SOLTHIS)

L’objectif médical assigné a la reconduction repteblématique en ce qu’il est
difficile a priori de le dissocier de l'objectif s@al. On peut se pencher néanmoins sur les
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reconductions qui sont opérées avant la dispoditéojanvier. Quelles sont alors les modalités
pratiques de la reconduction ?

3.5.2. Les modalités pratiques de la reconduction

Une éducatrice thérapeutique justifiait la reconiduc par le fait d’encourager le
malade a continuer son traitement. A I'hdpital oaéil de Niamey, sur seize reconductions
faites, quatorze l'ont été sur la base de criteoesaux. Seules deux personnes ont bénéficié
de l'appui selon des criteres médicaux. A Lamoild@é’y a aucune reconduction jusqu’'a
présent. Jusqu’a la réunion du 24 janvier, lesqmersls de santé de Lamordé ignoraient la
possibilité qui s’offrait aux malades de se faeeanduire dans le programme. Le probleme
de Lamordé est, selon le magasinier, I'absentéide®e médecins, dont se plaignent les
malades. lIs ne restent pas sur place, a plus faiken se mettre au courant des opportunités
du programme. Par exemple nous avons observé i@wasnalade nouvellement inclus. Il a
passé tout la journée devant le bureau du médeams, savoir que ce dernier était absent.
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4. Autour des vivres

La distribution des vivres est I'aboutissementapéts successives dans le parcours du
récipiendaire,qui sont décrites dans la figuref3g@pra). Les vivres sont distribués dans des
magasins implantés dans les sites du programme L&APAM met a la disposition des
récipiendaires et des bénéficiaires du sorghaflétant épuisé dans la plupart des magasins),
des lentilles et de I'huile. Dans cette partie,s1dacrirons les lieux de distribution des vivres
gue sont les magasins, les personnes qui les gatetds difficultés qu’elles rencontrent.
Nous verrons ensuite comment les vivres sont peggusntégrés dans les habitudes
alimentaires des récipiendaires et des bénéfisiaire

4.1. Les magasiniers et les autres
4.1.1. Les magasiniers

Dans le programme, il est prévu que chaque sitelaits sa chaine d’acteurs de mise
en ceuvre, un magasinier pour assurer la distributes vivres. Le magasinier constitue donc
le dernier maillon institutionnel dans le circuit tecipiendaire.

Le recrutement

Les magasiniers sont recrutés par les ONG natisrddeprise en charge des PvVIH.
Le recrutement se fait dans deux milieux différgpegamettant ainsi de classer les magasiniers
selon leur provenance. D’abord nous avons le regrent parmi les connaissances
personnelles des responsables associatifs. Darssdes magasiniers sont parfois méconnus
des militants de I'association.
R : « Je suis dans 'ONG depuis 2001.
Q : Vous militez depuis longtemps avec le magasuéms la méme association ?
R : Bon le magasinier, c’est avec I'appui la..., gel@ connaissais pas avant. C'est
avec I'appui qu'on I'a recruté.
Q : Il n'était pas membre ?
R : Il n’était pas membre de notre ONG.
Q : Comment s’est fait son recrutement ?
R: Ca je ne sais pas... C'est le président et lsotiér seuls... C'est un
recrutement qu’ils ont fait. »

Le deuxieme mode de recrutement se fait directepenmi les militants de 'ONG. Il
n'y a pas de criteres formels spécifiés pour I'emsie des ONG. Chez certaines ONG, le
choix du magasinier semble implicitement basé sar disponibilité et son degré
d’engagement dans 'ONG. C’est le cas d’'une magasirqui gérait déja les dons de vivres
au sein de I'ONG dans laquelle elle milite. Ellaie&galement responsable dans les ateliers
culinaires. C’est en tenant compte de ses engadgendans les activités au sein de 'ONG
gu’elle a été identifiee comme étant la personmaitaux qualifiée pour étre magasiniére dans
le programme AA. Dans d’autres ONG, le choix sfagitentre 4 a 5 candidats qui ont passé
un test.

Il faut noter que les magasiniers sont rétribuéssuellement autour de 70 000 FCFA.
Le travail de magasinier et ses difficultés

Les magasiniers ont suivi une formation d’une jéerigui consistait a leur apprendre
a faire la réception, le déchargement, la manuwenét la distribution. En plus de cette
formation en logistique, ils ont appris par le bial’'une formation continue réguliere
comment expliquer aux malades I'infection a VIHgceimment tenir un réle de conseiller face
a leurs problemes quotidiens. lls contribuent égale a mettre les récipiendaires en contact
avec les associations.
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« On paye les magasiniers pour rester la-bas (dansmagasins) et le magasinier
n'a pas seulement pour fonction de regarder les dacriz. Il a recu une formation pas
seulement pour I'entreposage des vivres mais éica aussi une formation pour expliquer
aux malades ce que c’est que le VIH, comment faice a des petits problémes. Le rble
aussi des magasiniers c'est de diriger les bénéfis vers les associations de malades
parce que ce sont ces associations de malades mainigent les activités de
sensibilisations, de soins de malades dans lestdudpiorganisent des repas pour les
malades. » [Une responsable du PAM]

Certains travaillent toute la journée (matin etegpmidi), tandis que d’autres ne sont
employés qu’'a mi temps (le matin seulement).

Dans la pratique, on peut distinguer deux formesralail fait par le magasinier : un
travail que I'on pourrait dire physique, et un mdadministratif.

Le travail physique

Dans cette tache, toise, pése-personne et balanséitaent les outils du magasinier.
Celui-ci péese les vivres pour déterminer la mesuleguelle a droit chaque récipiendaire qui
se présente au magasin. Le magasinier prend ég#léengoids et la taille du récipiendaire.
Ce travail nécessite beaucoup d’énergie de ladpamagasinier, qui doit déplacer des sacs de
céréales, ou des bidons de parfois 10 litres dhike plus il participe au déchargement lors
des livraisons de vivres par PAM et aide a leurrghiment dans les taxis. Face a ces
contraintes physiques, certains magasiniers orgldppé ou favorisé des systemes alternatifs
gue nous verrons plus loin.

Le travail administratif
Il consiste d’abord a vérifier trois types de doemts :

- la fiche d’admission du récipiendaire, pour sawile malade est effectivement
inclus dans le programme

- 'ordonnance pour le ravitaillement en ARV, atpaduquel le magasinier vérifie si
le récipiendaire est effectivement passeé a la paaerpour son ravitaillemnent en ARV. Elle
lui permet aussi de connaitre la prochaine dateodsultation avec le médecin pour la faire
coincider avec celle du ravitaillement en vivres.

- une autre ordonnance qui renseigne sur la @dléa famille du récipiendaire et qui
permet au magasinier de savoir la quantité de sigteil doit délivrer.

Ensuite le magasinier tient un cahier dans leduekcrit les mesures (poids et taille)
du récipiendaire a chaque passage. Cela permetivde §évolution du poids (reprise, chute
ou stagnation) et vérifier ainsi I'effet de I'apmlimentaire sur ce parametre.

4.1.2. L’émergence de deux types d’acteurs infamissistant magasinier et le « docker »

Ces deux roles ne sont mentionnés nulle part @enddcuments du programme. lIs se
sont informellement introduits dans le systemenant a leur charge le travail physique du
magasinier.

L’'assistant magasinier

Au CTA il existe un poste informel d’assistant rasigier. Ce dernier aide au
chargement des sacs de céréales dans les taxdsrguautorisés a entrer dans le centre. Il est
séronégatif, mais affecté par I'infection a VIH guur’il se trouve étre I'époux d’'une patiente
suivie au CTA. Il travaille en tant que « bénéwslau magasin. Il n’assure pas que le
chargement des vivres dans les taxis. Il possédethicule et connait 'adresse de hombreux
récipiendaires. Ces derniers lui laissent leursomndnces alimentaires et il se charge de
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transporter les vivres jusqu’a leurs domiciles,ttoela moyennant une rétribution. Il faut
noter que bien souvent, son travail va au de latrdasport, il fait aussi du travalil
administratif. Il n'a suivi aucune formation, il @pris aux c6té du magasinier qui s’est
progressivement retiré de ses charges de travaily @'occuper plutdt des affaires
administratives a la CRF. On peut dire que cetstesd s’est taillé ubusinessa sa mesure
dans le systeme du programme. Son travail dansdgasin est méme en voie d’étre
officialisé dans le programme. Il a fait émergarposte au départ non prévu. Bien que le
CTA ait un fonctionnement différent de celui desresi sites, il est possible que ces derniers
incluent a I'avenir ce poste dans leurs dispositifs

Le « docker » du programme

Dans le site de 'HNN, ou au CHRP, on trouve totgodeux ou trois personnes
sourdes (I'hygiene de I'hépital a été confiee a association de sourds) faisant fonction de
« dockers », qui aident au transport des vivreBHAIN, elles aident la magasiniére a servir
les récipiendaires. Elles transportent aussi lgsegidu magasin jusqu’au taxis moyennant
une rétribution du patient. Au CHRP elles n’interuient pas a l'intérieur du magasin, le
magasinier acheminant lui-méme les vivres a la mkeva, elles se chargent du transport
jusqu’au portail de I'hdpital. Selon I'un de cegtears, ils peuvent gagner 900 a 1.000 FCFA
par jour. Il s’agit la d’'un phénoméne nouveau enigémpar le programme, auquel personne ne
semble porter attention.

4.2. Les magasins, des lieux hautement socialisés

Le magasin n'est pas seulement un lieu d’entrepggstgoue aussi une fonction
sociale. Les interactions sociales y sont plus oingintenses et positives selon l'identité du
magasinier ou son degré de responsabilité et dévation dans son travail. Ainsi on
distingue deux types de magasiniers : les militalets ONG de prise en charge des PVVIH
(personnes infectées ou affectées par le VIH/Satdgs non-militants.

Les militants

lls sont déja socialisés dans le milieu des assoomde prise en charge des PvVIH.
Leurs rapports avec les PvVIH dépassent les singastes formels de distribution des vivres
pour atteindre des relations de sociabilité fanaliet de compassion. Par exemple, dans un
des sites, nous avons pu observer le role de sogtie joue une magasiniere séropositive
avec les patients. Elle consacre du temps a lastef¢c@ les aider a trouver des solutions a
leurs probléemes. Elle se sert de son expérienéendee séropositive mariée pour donner des
conseils aux patientes. Elle n’hésite pas non glogettre la main a la poche pour donner les
frais de transport aux récipiendaires qui éprouvdmd difficultés financiéres. On observe
toujours la présence dans le magasin de 3 ou brpes venues soit pour I'appui alimentaire,
Soit pour causer, soit pour une simple salutatizams ce magasin, il y a eu la tenue d’'une
réunion pour la mise en place d’'une nouvelle assioci de PvVIH dont le sieége est au sein
de I'HNN.

On peut donner aussi I'exemple du site du CTA ousnavons observé une bonne
ambiance autour du magasin. Le magasinier estetmgagé dans le dispositif de prise en
charge des PvVIH et son assistant est une persaffewtée par 'infection. Le contraste est
fort saisissant entre I'image de patients assensieux dans le patio servant de salle d’attente
pour les consultations, I'air absent, semblant sigsets, et I'image de la devanture du
magasin, avec une ambiance vive, vivante, de patiesurtout de femmes, causant
allegrement entre eux. Cet impact positif du progree AA est reconnu par le magasinier :

« Ca a créé une certaine solidarité entre les RvMlaintenant ils se comprennent
mieux. Avant qu’'on ne procede a la distribution gases, elles (les femmes PvVIH) se
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regroupent devant le magasin pour causer, ellehagent les recettes culinaires, c'est
beau a voir. » [Magasinier CTA]

Les non militants

lIs ne sont ni infectés, ni affectés. Dans les mmgaou ils travaillent, les relations
sont en général plutdt formelles, bureaucratigses)imitant au strict minimum de leurs
taches. lls communiquent tres peu avec les patiéniotre question de savoir s’il explique
les mesures d’hygiéne avec le support de sensitiis se trouvant dans le magasin, un
magasinier répond qu’il n’a pas le temps pour ¢guét ne perd pas son temps a écouter les
probléemes des autres. A croire qu'il n a pas daifbrmation dont tous les magasiniers ont
bénéficié avant le début de leur prise de fonction.

4.3. Quelques problémes relatifs aux vivres
4.3.1. Le transport des vivres

Etant donné que les récipiendaires sont a la \foleérables médicalement
(CD4<200) et socialement « sans revenu fixe », ponrrait se demander comment ils se
« débrouillent » pour acheminer I'aide a domicilesemble que pour certains, peu hombreux,
le transport des vivres ne pose pas de grandsgmasl Un récipiendaire est arrivé avec une
camionnette jusque devant le magasin pour y chasgsrvivres. Un autre est a chaque
ravitaillement aidé par son fréere garagiste, qudtinne les frais de taxi. Un autre encore, en
bons termes avec I'aide magasinier, s’arrange egelernier pour transporter les vivres et lui
donne plus tard une somme pour le prix de l'esse@mpendant, cette solidarité ne
fonctionne pas si facilement pour tout le monde.

Nous avons constaté lors de nos enquétes quedarplles récipiendaires, apres avoir
passé les différentes étapes qui aboutissent@usion dans le programme puis au magasin
pour recevoir I'aide alimentaire, doivent cherctautres formes d’aide pour le transport des
vivres, comme en témoigne cette femme :

« Q : Comment tu transportes ta ration jusquiadason ?

R : J'ai vraiment ce probléme, parce que souventgiepas d’argent pour payer le
transport de la ration et moi. Je suis venu a ged,;ai méme pas eu de quoi prendre un
taxi.

Q : Comment tu vas faire pour amener tes vivres ?

R : Vous aller m’aider pour ¢a. » [Une récipiendhir

Il faut noter qu’'un récipiendaire peut parfois egukr les frais de transport comme
faisant parti de I'appui alimentaire :

« Aujourd’hui j'ai eu un nouveau admis dans legseonme qui devait bénéficier
de 3 sacs. Apreés livraison, il m'a demandé de arnirer les frais de transport. Il m'a dit
gu’il avait appris que l'appui alimentaire est méamompagné des frais de transport. »
[Un magasinier]

En terme de codt, si, pour certains qui habiteinMy, les frais de taxi ne dépassent
pas 1.000 FCFA, d’autres par contre peuvent débojusqu’a 3.000 FCFA :

« Actuellement le transport colte cher, mon trartsme colte 3.000 FCFA, toute
chose nécessite de la patience; jai plusieursditiau magasinier de me donner au moins
pour 2 mois pour éviter les allers-retours, il ndfih que ce n’'est pas possible. » [Une
récipiendaire]

Face a cette contrainte économique, nous avonpstater dans les faits, que les
récipiendaires jonglent en fait entre trois altéines :
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L'« arrivé -payé »

Le récipiendaire s’entend avec le taximan pourengayer, une fois arrivé a domicile
gu’'apres avoir rassemblé la somme requise auprda mille ou du voisinage (tablier,
boutiquier).

Le crédit pour le transport

Les récipiendaires sollicitent un crédit auprestalges les personnes autour d’eux,
depuis le magasinier jusqu’'aux petits revendeunspa&ssant par le personnel de prise en
charge des PvVIH et les enquéteurs du LASDEL.

Suivons cet homme dans sa quéte :

« J'ai pris la ration mais je n'avais pas lesdrdé taxi pour amener chez moi. J'ai
cherché crédit avec celui qui distribue les vivress il ne m’'a pas donné. Je suis allé voir
le tablier qui est dehors pour qu'il me trouve dréé 500 FCFA, que j'allais le rembourser
demain quand je serai la. Difficilement il a eu ZB0OFA. K. une femme de Saga que j'ai
vu m'a donné 300 FCFA. J'ai vu encore une vieillé ¥pnd des trucs ici le matin, j'ai pris
500 FCFA avec elle pour lui rendre ca le lendenaaimetour. J'ai pris le taxi a 800 FCFA
jusqu’a la maison, sur les 200 FCFA qui restent payé 100 FCFA de cigarettes. Le
lendemain je suis allé voir une de mes tantespyiai 1.000 FCFA avec elle et je suis venu
rembourser les crédits que j'ai pris. K. et le ixbbnt refusé de prendre I'argent, ils ont dit
que c’est cadeau, qu’ils m'ont donné ¢a. » [Unpiécidaire]

Parfois, lorsqu’ils sont en bons termes avec Isast magasinier du CTA, ce dernier
leur assure le transport a crédit, c'est-a-dirdggpéuvent le payer bien plus tard.

Parfois, quelques récipiendaires se présentenhagasin, recoivent leur ration,
mais la font garder par le magasinier et ne lapémnt qu’aprés avoir rassemblé les frais de
taxi.

Par ailleurs, on peut supposer que certains atendlavoir rassemblé la somme
requise pour se rendre au centre de santé, ilsgatiainsi la date de leur rendez-vous pour la
consultation et pour leur ravitailement en ARVpfpalons que le renouvellement des ARV
passe avant la distribution des vivres). Nous mavpu Vvérifier cette hypothese, mais elle
mérite d’étre examinée quand on sait I'effet q@glburrait jouer sur I'observance.

4.3.2. Les vivres a domicile
Les problémes relatifs a I'introduction de I'aideng I'espace domestique

Comment les récipiendaires négocient-ils avec leateurages pour introduire I'aide
dans l'espace domestique ? Telle est 'une desdgginterrogations qui ont guidé nos
enquétes. Dans tous les cas de figure, I'aide agburs bienvenue dans les familles.
Généralement, trois types de situation se préselttesgue le malade décide de rentrer dans
le programme.

D’'une part, quelques rares malades ont pu mettnes llamilles au courant de leur
séropositivité, qui 'ont acceptée. Dans ce casnibnt aucun probleme pour introduire I'aide
dans l'espace domestique. Les membres de la faheidleplus influents connaissent la
provenance des vivres et les accueillent favoraégm

D’autre part, des malades sont rejetés par leuilléainrsque celle-ci apprend leur
séropositivité.
Enfin, de nombreux malades cachent leur statutsgoue a leur famille.

Les malades de ces deux dernieres catégories g@eslbdiverses microstratégies
pour introduire les vivres au sein de leurs famillees PvVIH « clandestins » (cf. rapport
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n°l) jouent sur la dissimulation, les PvVIH rejetéatent de renégocier leur place et leur
identité.
Le mensonge au cceur des micro stratégies de dissiomu

Les malades qui n'ont pas partagé I'annonce deskatut de séropositif sont entrainés
dans un engrenage sans fin, ou ils sont obligésefdir continuellement : quand on ment sur
la nature de sa maladie, on continue de mentirt@uirce qui se rattache a cette maladie.
Selon les contextes, les mensonges permettentcterda provenance de l'aide :

- un récipiendaire qui a déja une activité dit glest par son travail qu’'il a recu ces
vivres

- certains disent que les vivres proviennent d&sisources d’aide qui existent dans le
pays :

« Cela fait deux ans qu'il est en traitement naisune de ses femmes n’est au
courant de son statut. J'ai tout fait pour qu'fbirme ses femmes mais il me dit que c’est sa
vie privée. Lui, il attend a ce gu’'une de ses femtmenbe malade pour faire le dépistage
pour tous, comme ¢a il N’y aura pas beaucoup delgmees. C'est pour cette raison que, a
propos de l'aide, il laisse ses sacs ici, et vaardgc des sacs vides qui ne portent aucune
mention et transvase cela. Comme explicationtiddia famille que ce sont des Arabes qui
appuient des démunis chaque deux semaines. » [Wbatsdir thérapeutique]

« Quand elle prend ses sacs, elle les amene cleedauses sceurs et, petit a petit,
elle améne les vivres chez elle. Son probléme gestson mari était décédé il y a 4 ans de
cela dans un accident de circulation. Si elle im®rles gens de son statut; on va lui
demander ou est-ce qu’'elle a eu la maladie. » [dgasinier]

« Quand je rentre avec les vivres, je dis queigat e chez les sceurs, puisque la
bas elles aident méme ceux qui ne sont pas malades. récipiendaire]

« Q : Est-ce que vos voisins vous demandent o&essfu'on vous donne ces
vivres ?

R : Oui, ils me demandent bien sdr.

Q : Et qu'est-ce que vous répondez ?

R : Je réponds que c’est une aide.

Q : Une aide pour qui ?

R : Ca, je ne le dis pas. Aujourd’hui que je suigaue a I’hdpital, mon entourage le
sait et quand je retourne avec les vivres, jealidesnent que c’est a I'hdpital qu'on a donné
¢a.)» [Une récipiendaire]

Les vivres comme outils de négociation sociale

«Dieu te bénisse mon enfant, si ce n'est pas gradoe@l je peux trouver ¢a ? Je te
remercie beaucoup et je remercie ceux qui te ddneendon » nous rapporte une
récipiendaire fiere de nous dire a travers ces reemaents de sa mere, toute I'estime qu’elle
a gagneé dans sa famille. Le programme a apporté lpmu nombre de malades un grand
changement dans leurs rapports avec leurs proCleesx qui €taient rejetés sont de nouveau
accueillis dans les familles. La métaphore de tkestruction-construction » (Morin, 2004)
reflete cette identité changeante de ces patidwvisc la maladie, les patients subissent une
destruction des bases sur lesquelles ils entreteinédurs rapports avec les autres. Cette
identité peut renaitre mais sous d'autres formes,|le patient aura su profiter d’autres
ancrages qui ne sont pas seulement d’ordre souak aussi institutionnel: la religion, la
politique, les ONG et associations de malades.ih&t#tutions constituent autant de points
d’ancrage qui permettent aux malades de se « refigam sur la société et ces derniers y
gagnent méme parfois une identité plus valoriséavaut la maladie. Une récipiendaire nous
raconte comment elle a aidé une autre a se rempusei dans sa famille en se servant du
programme AA :
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« J'ai une membre de 'association qui a été éejgtar sa famille a cause de la
maladie. C'est une orpheline. Elle vit chez sorep&es maratres ont été informées de sa
sérologie par son pére. Depuis elles ont pousgérkea la rejeter. Quand j'ai appris cela, ¢a
ne m'a pas plus. Je I'ai hébergée chez moi 2 sasa@uand elle a eu son premier appui,
je lui ai dit d’'amener ca chez elle. C'est ce de’d fait. Elle a amenée I'appui chez elle
puis elle est revenue chez moi. Le lendemain, goa est venu la chercher chez moi. Il lui
a demandé ou elle a eu les vivres. Elle m’a den@sdélle pouvait informer son peére. J'ai
dit & son pére que c’est a cause de la maladielpquelle tu I'as chassée qu’elle a eu ca.
Elle avait eu 3 sacs de riz, un sac de lentilléCetitres d’huile. Le vieux m'a demandé si
c’est chaque fin de mois qu’elle va avoir ¢a. Jeaiuit oui. Je lui ai dit aussi que s'il est
séropositif et qu'il est un cas social, lui aussipavoir ¢a. Il m'a demandé si sa fille allait
toujours rester chez moi. Je lui ai dit que ¢a ddpé de lui mais qu'il faudrait qu’il prenne
soin d’elle car si elle est trop décue elle peutnméne pas bénéficier de I'appui car la
maladie dans ce cas va la terrasser définitivenilefatut vraiment la soutenir. Le papa a
promis qu’ils ne vont plus la maltraiter. Et jusgyirésent elle vit chez son papa. Elle a fini
les 6 mois et elle est toujours chez lui.

Q : Méme apres les 6 mois ?

R : Oui! Puisque les familles espérent toujourg dgs malades vont amener
quelgque chose » (Responsable d’'une association\d¢lP

On ne manque pas de témoignages sur 'importanggajramme dans le travail de
renégociation sociale du malade :

« L’appui est la pour lutter contre le rejetadiscrimination. Grace a I'appui les
malades sont bien traités et choyés dans leurdléams [Une récipiendaire]

« Grace a 'appui, certaines malades sont choyaes leurs familles, puisqu’elles
aménent a manger. Le pére, la mére ou les fréressams sont toujours trés contents, ils les
soutiennent car elles aménent a manger. Chaqueqgimsd elles sortent et qu'elles
reviennent avec les sachets, elle sont accugilbeses sourires des parents » [Responsable
d’une association de PvVIH]

Le programme AA semble avoir donc permis aux p&tiede gagner une
reconnaissance sociale. Mais que devient alofséieé de la stigmatisation souvent soulevé
dans le champ du VIH/Sida ? Elle est réapparue @Enpropos des acteurs mais sous une
forme inattendue : les malades se sont réapprojaritessme, et le mobilisent a leur profit en
lui donnant désormais, du moins dans ce cadre dgrgmme AA, un contenu positif.
Contrairement a la situation habituelle ou le malads’écrase » sous le poids de la
stigmatisation, c’est lui maintenant qui l'utilipeur marquer son statut privilégié. En effet, la
maladie donne enfin un avantage, celui d’avoireaca des vivres inaccessibles aux
personnes non malades.

« Ce sont les malades qui stigmatisent ceux quersont pas. L'autre jour jai
entendu cette conversation :

Q : ‘Peux-tu me donner un peu de vivres ?

R : Non, c’est parce que je suis malade qu’on numine’.

Aujourd’hui il y a une femme qui m’a dit ; « je meux pas guérir, parce qu’avec
cette maladie, j'ai beaucoup d’opportunités ». fagasinier]

De l'individu « discrédité » ou « discréditableselpon que la maladie soit dissimulée
ou pas), pour reprendre les notions de Erwing Ganfififi975) a propos du vécu de maladies
chroniques, le récipiendaire devient un individoegaté par la société. Mais « I'arbre ne doit
pas cacher la forét », peu de malades sont aivéanier le programme AA comme outil de
renégociation sociale. Il y a par exemple le cafheuseux de cette femme :

« Madame O. est mariée dans un foyer polygame &tk e trois enfants
séronégatifs. Séropositive depuis 1996, elle esé mous traitement ARV depuis le début
de la gratuité de ceux-ci. Sa trajectoire de maledé&ajectoire de malade n’est qu’un
enchainement de problémes qu’elle gére quotidieanenRejetée par sa famille et sa
coépouse malgré qu'elle vit toujours sous le tofijagal, elle n'a le statut d’épouse que de
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nom. Elle ne parle qu'avec ses enfants qui I'aidestupporter ses difficultés conjugales.
Avec la complicité de son mari, la coépouse naduf plus a manger. Elle se « débrouille »
avec le soutien de sa famille dont plusieurs membopeupent des postes importants dans
le systéme public et privé. Par exemple un fréfeafisurait une enveloppe de 100.000
FCFA tous les mois. Mais la mort subite de ce iéderva aggraver sa situation
économique. Heureusement pour elle intervient gr@amme d’AA dont lui parle son
médecin traitant. Incluse dans le programme, dlié iénéficier ses trois enfants. Sa
générosité la pousse a faire profiter son maraetogpouse qui prennent les vivres tout en
maintenant toujours la quarantaine alimentaire eneke ».

Par ailleurs, la peur des conflits et du rejet geuson nombre de malades a se passer
de I'aide, méme s’ils répondent aux deux critemasdlical et social.

«Il'y a une femme qui nous a dit qu’'elle vit avess beaux parents et qu'il lui
serait difficile d'amener des trucs comme ca pajeelle ne saurait pas les justifier ; cela
veut dire d’abord qu'il faut qu’elle se dévoilegnt, c’est difficile pour elle, nous I'avons
déja inscrite et elle a dit que bon, si d’ici lanséne prochaine elle ne passe pas, c'est que
ce n'est pas possible, elle va aller réfléchiraliiment elle n'est pas revenue. » [Un
éducateur thérapeutique]

4.3.3. Les perceptions sur la nature et la quérdigs vivres

D’une maniere générale, la nature des vivres ne pas de problemes. Pour la
majorité de nos interlocuteurs, un don, c’est dehiarité, et il doit donc étre accepté tel qu'il
est offert :

« La nourriture c’est de la nourriture. Ce queldis acheter normalement, si on te
le donne gratuitement, on ne peut que remerciginécipiendaire]

Toutefois, nous avons aussi recueilli des avisqos sur la nature et la quantité des
vivres. Nous les avons résumé dans le tableau Ttayoprend les différents aliments regus
par les récipiendaires (nous avons retenu le rize@éréale continue a étre distribué dans les
magasins qui ne l'ont pas encore épuisé), leuredafgtions et leurs avis sur la quantité de la
ration. Nous leur avons demandé aussi quels alsniéntauraient préféré recevoir dans le
cadre du programme.

Sorgho Riz Lentilles Huile Allfngqts
préférés
appréciati que}ntlt appréciati quantité appréciati que}ntlt appréciati quantité | - R@
on e on on e on -Mais
Peu Plus Trés bon,| Parfois | Trés peul RAS Bonne Trés - Huile
apprécié | que facile  a| insuffisa | appréciées qualité insuffisan | - « Maca »
car suffisa | préparer | nt te (pates
difficile a | nt alimentaire
préparer, s)
codt -soupe,
financier sardines,
non poulets (en
négligeabl conserves)
e

Comme on le voit dans ce tableau, le sorgho defdglles sont les aliments les moins
apprécies.

« Moi vraiment je n'aime pas le sorgho. Et puis riemmes ne savent pas

travailler ¢ca. J'ai 5 sacs a la maison déposésorgho c’est vraiment un probleme pour le

travailler. Elles ne veulent pas faire la bouillieec ¢a. La péate elles ne veulent pas non
plus. » [Un récipiendaire]
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« Au début c’était le riz que le PAM nous livraiais il y a deux mois de cela
que c’est du sorgho. Les malades ne veulent pasmino car pour eux, pour celui qui est
démuni, le riz est beaucoup plus facile a prépétant donné que ¢ca ne demande aucun
traitement. » [Un magasinier]

« Vous savez c’est une question de go(t. Il ysapgsonnes qui naiment pas tel
met au profit de tel autre. Personnellement, cedane me plait pas. » [Une récipiendaire]

« Je sais que les gens ne savent pas prépatentdles car c’est moi-méme qui
leur donne des instructions quant a sa préparatjoime magasiniéere]

Ces problemes liés aux vivres ont été I'objet deeuisions au sein des reunions de
suivi du programme, mais aucune solution ne se@toéeadoptée. Face a ces problémes, la
réponse de PAM met en avant la difficulté de temompte de toutes les préférences.
L’organisation rappelle qu’elle travaille avec desmes internationales de santé publique qui
fixent les besoins nutritionnels (principalememtpmo-énergétique) de I'organisme. Mais le
terrain a aussi ses réalités et ses propres najmidslas ne s’accordent pas toujours avec
celles du PAM. Cette réaction du PAM a ne s’enrtguoraux normes théorigques, et son
absence de volonté a chercher un terrain d’ensamte négativement pergus :

« Le PAM avait pensé que les malades n'ont pasdi de contester étant donné
qgu'il leur fait seulement un don. » [Un acteur darlise en ceuvre]

4.3.4. Les trois usages des vivres
Usages culinaires

Divers plats nous ont été mentionnés par nos otetéurs, autour du riz, du sorgho et
des lentilles. Nous les avons classés en deux gsoules plats simples et les plats composeés.
Les plats simples se font avec I'une ou l'autre desx céréales, ils ne nécessitent aucun
ajout.

En voici quelques recettes :
« Motol baali»

« Q : Tu connais déja cette variété de haricatti(les) ?

R :Non!

Q : Comment vous préparez ¢a ?

R : On le met dans la marmite avec de I'eau etaingu natron, et on fait cuire ca.
Parfois on fait bouillir de I'eau et on verse sarduantité de haricot qu'on peut puis on
laisse refroidir aprés on le malaxe, il y a uneupga’on enléve et il devient blanc. On fait
alors «motol baali» pour manger

Q : C’est quoi «motol baali». ?

R : C’est la purée de haricot. Aprés avoir enlevéédau qui le couvre on le met
dans la marmite avec de I'eau et un peu de natram dait cuir. On remue un peu et ¢a
devient comme une soupe » [Une récipiendaire]

« Haricot simple »

« Quand tu veux faire haricot simple, tu metsdeidot dans la marmite avec de
I'eau et tu portes a ébullition apres tu mets um @éuile, aprés 30 mn tu mets du natron et
tu fermes la marmite, normalement s'il y a du fgares 1 h c’est cuit. » [Un récipiendaire]

Les plats composés comme le terme lindique, saits fivec I'association de deux
céréales ou une céréale agrémentée d’'une saucexdtaple :

- on peut préparer ensemble le riz et les lentdie=c un peu d’huile ;

- les lentilles avec de la farine de manioc ;

- le riz au gras avec de la viande ou du poisson ;

- le riz avec une sauce ;
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- la pate de sorgho avec une sauce tomates ;
- le «dambu» : un plat & base de farine et de beaucoup éhuil

Les récipiendaires trouvent les additifs de diffiées manieres. Il y a certains dont la
famille dispose d’un jardin. lls ne paient donc peslégumes qu’ils mettent dans la sauce.
Chez d'autres, il s’agit d'un membre de la famifjai fait du petit commerce et achéte
guelques condiments pour agrémenter le plat.

Usages sociaux

«Avant, on partage avec les voisins ce qu'on a, m@sitenant, par les temps qui
courent, qui ose partager avec son voisin ? » didus récipiendaire. Le partage des vivres
recus par les récipiendaire est donc peu envisgeaimme nous le diront la plupart d’entre
eux. Toutefois, quelques situations sociales comea une redistribution de ces vivres une
fois arrivés au sein de I'espace domestique. Pample :

- Une récipiendaire qui habite gratuitement avex deux enfants chez une vieille
dame donnera une part de ses vivres a sa biecéaitri

- Une amie vient pleurer, et dit qu’elle n’a riem, lui donnera alors quelques mesures
de céréale

- Il'y a aussi les « déprogrammeurs », ce sontiggeurs qu’on recoit durant deux a
trois jours, et les vivres finiront avant la fin thois.

Les transactions sorgho contre riz

Nous n‘avons pas été témoins de vente des vivredeparécipiendaires. Mais les
propos que nous avons recueillis font état de petique. Il semble que la vente d’'une partie
du sorgho recu sert a acheter du riz, quelquesimemtls, des Iégumes, de la viande ou du
poisson pour préparer des plats composés. lls neralessi pour pouvoir s'acheter des
vétements. Toutefois, la vente du sorgho, nousrdii’est pas une bonne affaire :

« Tu sais, quand tu veux vendre, on peut te prapb®80 FCFA pour le sac de
50 kg de sorgho. Qu’est ce que 4. 000 FCFA deauwent faire ? Mieux vaut consommer
le sorgho ! » [Un récipiendaire]
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Conclusion

Le programme d’appui alimentaire fonctionne actmaknt dans quatres sites pilotes
de la Communauté urbaine de Niamey, qui conceggeilement les patients de l'intérieur du
pays. Il est le fruit d’'un partenariat entre plusge acteurs institutionnels. Il est destiné
essentiellement aux PvVIH. Mais les modalités dedatention sont liées a la satisfations de
deux criteres appelés criteres inclusifs. Cesrestgénérent de nombreux malentendus entre
les différents acteurs, notamment le critére sp@ajet a des interprétations multiples.
Nonobstant ces différences d’opinion, force ested®nnaitre le caractere positif de I'AA qui
a permis d’améliorer la vie de nombreux PvVIH iatérvalle de six mois, que ce soit au
point de vue alimentaire ou quant a leur statuiabota plupart ont manifesté le souhait
d’'une prolongation voire d’'une pérennisation dugpaonme. Certains ont pu étre reconduits
en raison de leur situation médicale, d’autres h@nplupart des acteurs concernés (PvVIH,
mais aussi hombreux personnels de santé) souhajtenta reconduction soit élargie, ou
gu'un programme d’AGR prenne le relais. Mais cealetisait du cadre « médical » de 'AA
mis au point par les promoteurs du programme, commeadre d’'une aide « ponctuelle »
propre au PAM, et pourrait déboucher sur un asssi@ermanent.

Il est clair, en tout cas, que le déroulement chgmme a engendré de nombreux
effets inattendus ou informels.
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