COMPTE RENDU DE LA REUNION DU 

GROUPE DE REFLEXION SUR LE SUIVI DES ADOLESCENTS SEROPOSITIFS POUR LE V. I. H.

Mardi 19 juin  07
Personnes excusées : Christiane Charmasson, Laurent Armand, Christophe Mieusement, Hortense N’Galeu , Pascale Vidal, Isabelle Funk-Brentano.
23 personnes présentes : 
Ares Marcela (psychologue CHU  Saint Pierre  Bruxelles), Bresson Aude  (stagiaire psychologue , Hôpital Delafontaine St Denis),  Fernandez Sandra ( infirmière PSY /VIH Jean Verdier), Dollfus Catherine (pédiatre , Hôpital Trousseau), , Firtion Guislaine (pédiatre, Hôpital Port Royal ),  Frisch Gisèle (psychologue , CHU St Pierre, Bruxelles ), Jammet Dominique (psychologue ,Corevih Bordeaux), Lamoine Julie (Educ spé  Sol en Si), Jeantils Vincent (médecin infectiologue, jean Verdier ), Leconte Constance (psychologue , CISIH CH Cayenne), Levine Martine (pédiatre Hôpital Robert Debré), Levy Jeffrey (psychologue  Réseau ESPAS), Martin-Chabot Béatrice (psychologue Dessine moi un mouton ), Mascolo Jeanne (réalisatrice, Paris 14ème), Mazy Fabienne ( pédiatre ,Hôpital Louis Mourier ), Nguyen Aude ( psychologue- retour de mission du Cambodge),  Orlandini Patricia (Psychologue, CHU Montpellier ), Potet Julien ( Sidaction – Grandir), Rosenblum Ouriel  (psychiatre CHU Salpétrière Paris), Salin-Hausswald Marie Lise (psychologue CHBT Guadeloupe), Seddik Sandra (volontaire Sol en Si), Trocmé Nadine (psychologue Hôpital Trousseau), Phalip-Le Besnerais Josiane (psychologue Hôpital Delafontaine), Vanthournout Brigitte (Pédopsychiatre, CHU St Pierre Bruxelles). 
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du «  Premier Forum parisien  des adolescents et jeunes adultes infectés  ou affectés par le VIH. »- : la date est fixée au  samedi 5 avril 08. 

Nous vous communiquerons le détail de cette journée ultérieurement quand le travail sera plus avancé!

  Calendrier et thèmes des  prochaines réunions  
 Mardi 9 octobre 07 – 17 h - Constance Leconte : les adolescents séropositifs en Guyane
 Pour les rencontres  de 2008 sont proposées  les dates suivantes :

 Mardi 15 janvier 08 

 Mardi  8 avril 08 
...sur  les thèmes suivants : 
- Vincent Jeantils et son équipe de l’hôpital Jean Verdier, nous propose  de revenir sur la question des groupes mais cette fois concernant un groupe de grands adolescents  et jeunes adultes ( 17, 18 , 19 ans ) ; nous avons en effet , à la lumière  de  témoignages  précédents  pu faire le constat que certaines difficultés ou spécificités de prises en charge émanaient du fait   que le mot adolescent  reste  dénué de sens si l’on ne tient pas compte de l’âge des ados ... la problématique  et la dynamique de mise en place du groupe est à chaque fois alors évidemment bien différente ...
- Et puis nous reviendrons sur la problématique du « passage «  des ados qui n’arrête pas de nous interroger encore et toujours avec de nouvelles avancées cliniques : celle de Isabelle Funk Brentano qui témoignera du « passage »  d’une soixantaine d’ados dans le  service d’adultes, et puis  celle de Martine Lévine  qui est à l’origine d’une nouvelle expérience d’accompagnement du « passage » de grands ados ... 

A suivre ..

Prise en charge des enfants et adolescents affectés ou infectés par le VIH/ Sida au Cambodge
Par Aude Nguyen , psychologue clinicienne , de retour de  Phnom Penh , où elle était en mission  depuis deux ans au Cambodian Health Committee, Maddox Chivan Children Centre . 
Actuellement en recherche de poste de psychologue clinicienne
 à Paris ou dans la région parisienne ...
La situation des familles touchées par le VIH au Cambodge 
On retrouve les principaux aspects de l’impact économique, social et psychologique du VIH sur la famille:

-Stigmatisation/discrimination très forte : souvent la famille est « dénoncée » par ses voisins car la stigmatisation associée au VIH est très élevée dans la communauté, les parents peuvent perdre leur emploi, obligés alors de déménager, d’arrêter la scolarisation des enfants... 

-Vulnérabilité/précarité/carences éducatives et affectives très importantes dans un registre de pauvreté extrême : certains enfants/ pré- adolescents sont obligés de travailler dans la rue pour soutenir leur parent ou bien prennent soin du parent malade et des frères et soeurs jusqu’au décès...

-La honte, le secret, le déni de la maladie dans les familles... aboutit souvent à une pensée figée, sidérée.

La question de la honte liée au VIH me paraît d’autant plus forte que cela rentre en résonance avec un climat général de honte et de non-dit suite au régime des khmers rouges et de ses conséquences traumatiques pour la population.

La situation des enfants au Cambodge est différente des pays du Nord par :

-Le nombre élevé des enfants infectés (plus de 12 000 enfants de moins de 15 ans) et donc des familles affectées par le sida du point de vue économiques et sociales 

-La difficulté d’accès aux traitements médicaux : environ 1 500 enfants seulement ont accès aux ARV.

-Les enfants sont pour la plupart orphelins d’un des deux parents au moins, parfois des deux. Dans ce cas, ils sont élevés par un membre de la famille ou par une ONG.

-Présence des premiers adolescents séropositifs ayant accès au traitement médical dans les programmes de certaines ONG : questionnement des intervenants à savoir que mettre en place avec eux face aux difficultés qu’ils rencontrent.

Y a-t-il une spécificité culturelle de l’adolescence ? Du vécu lié au VIH ?

Le passage de l’adolescence paraît moins marqué que dans nos société, mais il existe néanmoins et tend à s’accentuer avec la modernisation progressive de la société cambodgienne (dans les villes et non les campagnes).

On retrouve donc un mouvement d’émancipation, de recherche des limites, parfois des comportements à risques (surtout chez les garçons) avec alcoolisation, accidents de moto provoqués etc. La sexualité est très tabou et ne doit pas exister avant le mariage pour les filles. Les garçons ont en général leur premier rapport avec une prostituée.

Le vécu de cette maladie est honteux mais les personnes sont en général dans une attitude de résignation liée au mode de pensée Bouddhiste. On voit peu de colère ou de révolte. 

On explique souvent la maladie par une faute commise dans une autre vie ou comme la faute d’un mauvais esprit, dans le cadre d’une explication d’ordre surnaturel et non rationnel.

Pluridisciplinarité du suivi des enfants et adolescents affectés/infectés par le VIH :
Le programme de l’ONG Cambodian Health Committee, accueille des enfants affectés ou infectés par le VIH (enfants séropositifs ne représentent qu’un tiers des 260) âgés de 0 à 15 ans. Il propose une prise en charge pluridisciplinaire de l’enfant, tenant compte des différents aspects de sa vie et de son développement : 

-Un accès au suivi médical dans le cas où l’enfant séropositif

-Un soutien éducatif pour tenter de pallier au retard scolaire ainsi qu’aux carences éducatives de leur milieu (hygiène, éducation santé, socialisation...), l’accès à des activités extra-scolaires et au jeu libre. 

-Un accompagnement psychologique autour du traitement et des questions relatives à la consultation médicale (observance au traitement, annonce des résultats des tests et du diagnostic etc.)

-Un soutien psychologique pour certains enfants ou adolescents sous la forme de groupes à médiations thérapeutiques, groupe de parole ou entretiens individuels selon les cas. 

-Enfin, un suivi social est proposé aux familles. 

La structure est avant tout un lieu de vie sécurisant où les enfants peuvent faire l’expérience de relations de régularité et de fiabilité avec l’équipe.

Concernant les enfants et ados séropositifs :
Le mode de contamination le plus courant est materno-foetal, il y a parfois des cas d’abus sexuels pour certains pré-adolescent(e)s. Seulement une dizaine de pré-adolescents séropositifs fréquentent le centre. Ils ont entre 11 et 14 ans.

 Les enfants et adolescents séropositifs représentent plus de la moitié des groupes thérapeutiques (groupes à médiations utilisant la peinture et groupe de parole) mis en place avec les deux psychologues du Centre.

Suite au constat des difficultés propres aux adolescents séropositifs (beaucoup de questions et d’inquiétudes concernant l’avenir, difficultés relationnelles fille/garçon...), nous avons mis en place un groupe de « parole » ou de discussion depuis 6 mois, espace d’écoute et d’échanges où ils ont la possibilité d’évoquer certaines questions, telles que l’amour, leur statut séropositif et ses nombreuses conséquences. Aborder le thème de la sexualité est difficile, surtout en situation de mixité, mais c’est un des enjeux du groupe.

Cependant nous avons constaté que l’éducation thérapeutique des jeunes concernant le VIH n’avait pas été faite dans le cadre de l’ONG où ils vivent (les parents sont décédés pour la plupart). Certains ne connaissaient pas les modes de transmission de la maladie ! Ces pré-adolescents ne sont pas revenus par la suite car leur association a cessé de les emmener régulièrement au Centre (problème institutionnel complexe).

La nécessité d’adapter le dispositif thérapeutique aux particularités culturelles khmères s’est imposée, car l’expérience nous a montré que la prégnance du sentiment de honte face à l’évocation du VIH/ SIDA rendait la poursuite du groupe difficile. L’abord direct de ce thème désigné d’emblée paraissait trop violent pour les adolescents n’ayant jamais eu l’occasion de verbaliser leurs émotions et difficultés personnelles car cela ne se fait pas dans leur culture. 

Nous avons donc débuté par la suite un autre groupe de parole, moins formel avec quelque chose à boire et à manger (nous n’avons pas désigné dès le départ le thème de la séropositivité comme point de départ) et ouvert à des thèmes que les pré-adolescents auraient envie d’évoquer ensemble dans ce cadre avec la participation des deux psychologues. 

Les adolescents ont proposé de jouer des scènes d’histoires traditionnelles khmères au sein du groupe, ce qui a donné lieu à des discussions autour de sujets variés touchant à leur problématique : question du couple, du choix du conjoint, de l’exclusion sociale...

Puis divers thèmes on pu être approfondis autour du mariage, d’avoir un enfant ou non.

Plusieurs groupes à médiations thérapeutiques « peinture », visant l’expression de problématique groupale et/ou personnelle sont menés depuis un an par les psychologues dans la structure auprès d’enfants et de pré-adolescents séropositifs ou affectés par le VIH et présentant des difficultés psychologiques (troubles du comportement etc.).

Lors des groupes, nous avons pu observer un trait psychique commun à cette population, à savoir une difficulté à penser, à mettre en lien les idées, à mettre des mots sur son histoire, cela se traduisant de différentes manières. 

Deux observations générales concernant le bilan de la pratique de ces groupes :

1. Les enfants non séropositifs (la fratrie) dont le psychisme semble envahi par des questionnement autour du VIH : récurrence de thème liés au VIH, sexualité associée à la violence, contamination...
2. Les enfants séropositifs abordent peu le sujet directement, mais parle surtout de l’impact de VIH sur la structure familiale : deuil, séparation des frères et soeurs.
Cette expérience a montré que ces groupes ouvrent parfois à des questionnements nécessitant un travail individuel avec l’enfant, ce dispositif groupal n’étant pas toujours adapté ou suffisant face aux problématiques rencontrées.

Bilan :

Prise en charge des enfants et ados touchés par le VIH similaire à celle que l’on peut connaître ici (pluridisciplinaire, évolutive, au long cours...), dans certains programmes commençant notamment à développer l’aspect de prise en charge psychologique. 

Une petite partie seulement des enfants et adolescents touchés par cette maladie peuvent y accéder au Cambodge.


Discussion des participants autour de cette intervention 
- La notion de « faute »   / représentations culturelles (le terme de « dénonciation » ici est très fort / à l’histoire des Kmers Rouges au Cambodge ...) L’un d’entre nous  évoque à ce sujet l’articulation des prises de risque spécifiques dans certaines populations rencontrées en France / au trauma familial articulé aux ruptures, non dit ... (et où le VIH ne se transmet pas particulièrement par la sexualité !) comme la population maghrébine plus particulièrement touchée par la toxicomanie ...
- une transmission / rupture  culturelle mais aussi / rupture du lien au VIH.... : les enfants négatifs  nés de mères séropositives .... : l’un de nous prend l’ex.  de la transmission mère –fille (transmission du même ) dans la problématique  de la transmission du VIH .. ou plutôt  du « non-VIH » : quand le bébé naît négatif, il y a en effet  arrêt de la transmission. « Comment peut on dériver le coté étrange du bébé qui n’est plus dans la transmission ? On l’a rompu, c’est un maléfice ... on échoue là où on réussit ... Il s’agit alors de « reculturiser » la relation par un parrainage en quelque sorte  , car le virus est mort...  et ce qui fait trauma , ce n’est pas la transmission mais bien l’arrêt de la transmission !! »...
 D’aucuns font remarquer en effet, que nos pratiques cliniques  attestent  de ce processus observé chez les mères qui parfois refusent de prendre le traitement préventif de la transmission du virus à l’enfant ,  pendant leur grossesse ... !
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