COMPTE RENDU DE LA REUNION DU GROUPE DE REFLEXION SUR LE SUIVI DES ADOLESCENTS SEROPOSITIFS POUR LE V. I. H.

 Mardi 16 janvier 07
Personnes excusées : Christiane Charmasson, Marianne Causèque- Portillo, Catherine Dollfus, Jacqueline Faure, Patricia Orlandini, Josiane Phalip-Le Besnerais.

Personnes présentes : 
Armand Laurent (psychologue Tague le mouton ), Bresson Aude  (stagiaire psychologue , Hôpital Delafontaine St Denis), Charlemaine Elise (Psychologue, Hôp. Port Royal),  Fernandez Sandra ( infirmière PSY /VIH Jean Verdier), Frisch Gisèle (psychanalyste, CHU St Pierre Bruxelles Belgique), Dubois Sabine (infirmière , CHU St Pierre Bruxelles), Funk-Brentano Isabelle (psychologue Hôpital Necker),  Hefez Serge (Psychiatre ESPAS), Khaing Aye Aye (pédiatrie Birmanie),  Lalya  Francis (Pédiatre, CNHU Cotonou Bénin), Levine Martine (pédiatre Hôpital Robert Debré ), Martin-Chabot Béatrice (psychologue Dessine moi un mouton ), Mieusement  Christophe (psychologue , Dessine moi un mouton ), Ngaleu Hortense (juriste, sol en si Bobigny),  Rosenblum Ouriel  (psychiatre CHU Salpétrière Paris), Salin Marie Lise (psychologue CHBT Guadeloupe), Trocmé Nadine (psychologue , Hôp.  Trousseau ), Vanthournout Brigitte (pédopsychiatre , CHU St Pierre Bruxelles Belgique),Weiler Stéphane ( psychologue , Dessine moi un mouton. 
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        Calendrier et thèmes des  prochaines réunions  

· Mardi 27 mars 07 
·        En prolongement des échanges qui ont eu lieu lors de la réunion du 16 janvier 07  à propos de rencontres adolescentes VIH (du Forum à venir à l’intervention de Hortense Ngaleu) :
- Présentation du groupes de jeunes  adolescents VIH  à Robert Debré
   par Martine Levine et Ouriel Rosenblum 

- Présentation de l’association ESPAS par  Serge Hefez
 Mardi 19 juin 07
·  Isabelle Funk Brentano nous présentera peut être  un travail mené à l’hôpital Necker sur les 60 adolescents séropositifs déjà « passés » de la pédiatrie au service de médecine adulte, si bien sûr il est terminé … ??
Mardi 16 octobre 07


        - Les propositions sont les bienvenues …


              Mise en place d’un sous- groupe de travail pour l’organisation d’un forum pour adolescents VIH …  (Nadine Trocmé) 
            L’idée d’une rencontre entre ados « concernés », ou « infectés et affectés » par le VIH … à Paris, fait son chemin… !!. 
Hortense Ngaleu et l’équipe de l’hôpital St Pierre  nous parlent de leur expérience du 7ème Forum européen qui a eu lieu cette année  à Barcelone, où plusieurs fois elles ont accompagnée des adolescents VIH ; cela dure  pendant 5 jours le prochain aura lieu  à Zurich : « autour du partage de savoirs, de connaissances et d’expériences » 
(ci-dessous Hortense nous en parle …) . 

Le « nôtre » serait  organisé évidemment sur une plus petite échelle en évitant de ce fait le côté très dense de  trop  longues interventions, en essayant de  répondre le plus possible aux   préoccupations des ados VIH, que nous devons consulter  pour l’élaboration du programme … 
Ce forum  pourrait  constituer une première, être très novateur dans ce sens où :

- les intervenants pourraient être des professionnels répondant aux réelles préoccupations de ces ados par des  interventions courtes sur des sujets sensibles : tel par ex  comment faire l’annonce de la séropositivité au partenaire  ou sur  la législation et le travail pour les jeunes  VIH ( le devenir professionnel possible…) etc…
- les adolescents eux mêmes pourraient être  aussi acteurs de ce forum ainsi que leur fratrie par ex   … : prises de paroles, témoignages,  présentation du film conçu par les ados eux mêmes  avec  l’association Tague le mouton, etc….
-les interventions pourraient être ponctuées de tables rondes- débats, de chansons (inviter un artiste ? ?...)

-etc…

______________

Nous intervenons alors tour à tour en émettant des idées diverses, mais aussi sur une réalité : il faudra  prévoir un budget – peut être important –donc chercher des partenaires  : Marie Lise met en avant le fait évidemment que des ados d’origine antillaise y auront  leur place, de même que l’équipe de l’hôpital de Saint Pierre qui  pense que des ados de Bruxelles  doivent aussi y avoir la leur ..

C’est pourquoi, nous devons constituer un sous groupe de travail  autour de ce forum à naître : certains d’entre vous se  sont inscrits  constituant déjà un noyau : l’équipe de l’hôpital de St Pierre à Bruxelles,  celle de Tague le mouton  , Isabelle Funk Brentano de Necker, Martine Lévine de R.Debré ,et moi-même de Trousseau, mais certainement aussi beaucoup d’autres… 
Une première réunion aura  lieu le 
Mardi 13 février 07  au Cybercrips de 17h à 18 h 30 .
Que toutes les personnes intéressées par ce  sous groupe de travail  se fassent connaître le plus tôt possible.

Le  5e CONGRE EUROPEEN DE JEUNES ATTEINTS OU AFFECTES PAR LE VIH/SIDA
                                           Hortense N’GALEU  - Sol En Si
Du 5 juillet au 9 juillet 2006, s’est tenu à Barcelone le 5e Congrès Européen de jeunes atteints ou affectés par l’infection VIH/SIDA qui se tient tous les 2 ans en Europe.


À cette occasion, 80 jeunes filles et garçons âgés de 14 à 22 ans venus de 7 pays (Italie, Suisse, Belgique, Angleterre, Roumanie, France et Espagne) ont participé à  ce congrès. Ce fut l’occasion pour les uns et les autres de partager des expériences au sein d’une diversité de cultures et de langues.

Il s’agissait pour la plupart d’entre eux , d’une génération d’enfants nés séropositifs, arrivés aujourd’hui à l’adolescence. Période de bouleversements psychique ou le corps de l’adolescent change autant que le regard qu’il porte sur le monde et le besoin de se reconnaître dans les actes est plus vif que jamais.

Les conditions pour participer à ce colloque étaient d’être au courant de sa séropositivité ou de celle de ses parents, d’avoir envie de travailler et de participer  à cette rencontre, et de maintenir le respect et la confidentialité du groupe.

La majorité des adolescents présents étaient accompagnés par des adultes référents le plus souvent psychologues en milieu hospitalier et qui les connaissaient depuis de nombreuses années.


Plusieurs thèmes furent abordés lors de colloque, je citerai entre autres :

· L’infection par le VIH

· La sexualité lorsque l’on est jeune et séropositif

· L’adolescent et son corps

· Les multi thérapies

· Les  questions de l’observance

· La confiance en soi, l’estime de soi

· Le passage en service adulte.

Ces thèmes étaient discutés pour certains en plénière et d’autres dans le cadre de groupe de travail de 6 à 8 jeunes encadrés par leurs accompagnants. Il est ressorti de ces échanges un réel désir pour ces jeunes adolescents d’être considérés avant tout comme des adolescents comme les autres avec tout ce que cela implique, de ne pas être stigmatisé par leurs statuts sérologique et de pouvoir se projeter dans un avenir proche avec plus de sérénité.

Ces adolescents ont tous réaffirmé qu’ils étaient des adolescents avant d’être des malades, qu’ils souhaitaient être considéré comme sujet et non comme objet.

 Si la majorité de ces  adolescent sont bien intégrés socialement (scolarisé, en apprentissage…), certains ont une insertion scolaire et professionnelle difficile,   dans un contexte névrotique d’échec.

Ils vivent pour la plupart sous le poids du silence et du secret, quel que soit leur pays et leur origine socio culturelle. Condamnés à taire leur séropositivité et l’histoire familiale qui l’entoure.

 Une grande majorité étaient orphelins d’au moins un parent voire des deux et vivaient soient dans des familles recomposées et dans des familles d’accueils.

L’intérêt d’une telle rencontre a été de permettre à ces jeunes adolescents de ne plus se sentir seuls au monde, de jeter les bases d’un réseau social structurant et suffisamment rassurant pour leur permettre d’exprimer leurs préoccupations. Les échanges furent très riches car les adolescents se reconnaissaient dans l’histoire des autres.

Le groupe emmené par Sol En Si, était constitué de 5 adolescents (3 d’Ile de France et 2 de Marseille) et de 2 encadrants. Ce fut une expérience très enrichissante et très émouvante tant pour les adolescents que  pour les encadrants.

Je citerais  notamment le cas de ces deux sœurs, l’une séropositive et l’autre pas, orphelines de mère et de père qui n’avaient jamais parlé de la maladie ainsi que des bouleversements qu’elle avait engendrée au sein de leur famille.

« Marie-Lou », 16 ans contaminée par transmission materno-fœtale était persuadée que sa sœur cadette  Sophie , âgée de 14 ans était indifférente à sa souffrance, à sa maladie. Ce silence avait  favorisé un isolement, le repli sur soi ainsi qu’une certaine agressivité .

La perspective de participer à ce colloque a permis dans un premier temps d’ouvrir le dialogue au sein de cette famille. Une rencontre en amont du colloque s’était tenue à  l’association avec la tutrice ainsi que les 2 sœurs afin de discuter du programme ainsi que des enjeux d’une telle rencontre.

Tout au long du colloque, la parole s’est libérée, des questions qui n’avaient jamais été soulevées au sein de la famille ont pu émerger.

 Il est ressorti de ce colloque que plusieurs défis restaient à relever :

· Le tabou de la maladie au sein de la famille, mais aussi de differentes institutions (écoles, lieu de vie…)

· L’entrée dans la vie sexuelle de ces jeunes, en quête d’expérience amoureuse comme tout adolescent.

· La peur d’être trahi, d’être rejeté.

· Le passage en service de médecine adulte qui peut présenter une réelle difficulté lorsqu’il n’est pas préparé.

· La question de l’observance des traitements

· La gestion de la lassitude vis-à-vis d’un traitement au long court.


Tout au long de ce colloque, des activités ludiques et culturelles furent proposées (parc d’attractions, visite de la cité des sciences, visite guidée de la ville, sortie à la mer…). Ces moments de détente étaient précieux et salutaires car ils permettaient d’une part aux jeunes de mieux se connaître, mais surtout de libérer toutes ces émotions.


Le dernier jour fut consacré à la rédaction d’un plaidoyer qui sera adressé à l’Union Européenne, à l’Unicef, et à diverses fondations (Bill GATES, Bill CLINTON…) 

 La fin du colloque fut très émouvante, nous étions tous tristes de nous quitter après une telle expérience. Des adresses furent échangées, de MSM, adresses E-Mail.


Des mots d’affection, de tendresses et d’espoir fleurirent sur les T-shirts qu’arboraient les participants.


La prochaine rencontre aura lieu en 2008 à Zurich. Deux ans ! s’exclama « Marie-lou » c’est à la fois si court et si loin, conclut-elle. Nous n’avons pas le même rapport au temps… Que se passera-t-il dans nos vies respectives ? Une chose est certaine, certains d’entre nous deviendront adultes avec tout ce que cela implique…

Un  grand merci à la fondation Lucia, ONG espagnole pour l’organisation magistrale et son accueil si chaleureux ; et surtout à tous les participants  pour tous ces moments d’échanges, de colère et de vérité.

          Autre Intervention de Hortense Ngaleu : A propos de la prise en charge de jeunes    pré- ados  et ados de 8 à 12 ans de Sol en Si . 

         (compte rendu de N. Trocmé)
          Sol en Si qui est surtout connu pour ses prises en charge des familles et des jeunes enfants, s’intéresse de plus en plus depuis quelques années au problème des adolescents, d’où la création d’une « Comission adolescents ».Après un temps de  réflexion , des sorties  ont été  dès lors organisées  avec eux  allant d’une journée à une semaine.  (Bordeaux , Vercors  …) . ; ces séjours ont été l’occasion entre autre  d’échanges sur la sexualité , la maladie …    

          D’emblée l’âge du groupe interroge (de 8 à 12 ans ) , et la question essentielle  à propos de l’intervention devient  celle de l’âge de l’abord de la sexualité, couplée avec celle de l’annonce du mot Sida .
          Les questions sont elles suggérées par les adultes ou les enfants, comment sont elles abordées …?
          Des intervenants mettent l’accent sur  la violence  que peut être une information reçue trop tôt concernant  la sexualité ou la maladie… et puis s’interrogent sur qui donne l’information et comment : les « parrains » et  les « marraines »  de sol en si , de par leurs places privilégiés auprès des enfants (en médiation dans les familles ; un entre deux en quelque sorte ) ne sont  il pas en position de traducteur  des interrogations des enfants qu’ils connaissent ?... 
          Dès lors le débat s’élargit sur diverses questions des intervenants: …D’aucuns témoignent d’enfants  jeunes violentés par la vue d’un film porno (situation de plus en plus fréquente …) ; N’y a-t-il pas  alors un  amalgame? :…  « L’information sexuelle même jeune n’est pas une excitation sexuelle  comme dans le porno … » …  « Dès qu’on pose une question il y a du sexuel, mais cela n’induit pas une irruption du porno … le porno c’est ce qui interdit de penser » ; et encore … comment parler de  sexualité chez les jeunes atteints du VIH sans induire chez eux quelque chose de l’ordre de la faute ?? L’image de la sexualité n’est elle pas particulière chez eux ?...
          …. 

Un sujet pour une future réunion à lui tout seul ????...
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