COMPTE RENDU DE LA REUNION DU GROUPE DE REFLEXION SUR LE SUIVI DES ADOLESCENTS SEROPOSITIFS POUR LE V. I. H.
Mardi 23 juin  2009
(Rédigé  et sous la responsabilité de  Nadine Trocmé)
Personnes excusées : Brival Marie Laure ,  Maureen Mooney, Josiane Phalip- Lebesneraie, Hortense N’Galeu Vanthournout Brigitte , Rosenblum Ouriel  
Personnes présentes : 
Armand Laurent  ( Psychologue – Association Adovih), Charbonneau  Mélanie (chargée de mission prévention jeunes - Sidaction ), Cornu Laurie (Psychologue Croix  Rouge  française), Coubard  Jennifer ( service programme associatif – France  sidaction) ,  Dollfus Catherine  (pédiatre – Trousseau),  Fernandez Sandra ( infirmière PSY /VIH Jean Verdier- Adovih ), Funck- Brentano Isabelle ( Psychologue Hop. Necker) ,  Leconte Constance (psychologue  Corevih HDJ  Hôpital  Cayenne ), Jeanne Mascolo ( réalisatrice – association Adovih),  Lyeb Sidonie Andrée (psychologue hôpital de la CNPS –Yaoundé Cameroun), Martin-  Chabot  Béatrice (psychologue Dessine moi un mouton),  Mazy Fabienne (pédiatre Louis Mourier) , Mieusement  Christophe (Psychologue– Adovih),  Orlandini Patricia (Psychologue Montpellier),  Reliquet  Véronique (Médecin Nantes) , Salin – Hausswald Marie –Lise ( psychologue CH Basse Terre – Guadeloupe), Trocmé Nadine (psychologue Hôpital Trousseau - Adovih),  Van Der Kelen  Evelyne ( infirmière  CHU Saint Pierre  Bruxelles).
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Calendrier  des  prochaines réunions  
- Mardi 20 octobre 2009  avec la présence de Sophie  Goutte  - psychologue  au CDAG de l’hôpital  Ambroise  Paré (Boulogne)  qui interviendra  sur le thème  « Les adolescents et les jeunes adultes au CDAG ».
- Mardi 19 janvier 2010  avec la  présence du  Pr. Catherine Poirot, responsable de l’UF de Biologie de la Reproduction du Groupe Hospitalier Pitié-Salpêtrière, qui interviendra  sur le thème  « Le s adolescents et la PMA »  .
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 « L’heure des bilans ... » :
I)  Le groupe de réflexion sur le suivi des ados séropositifs pour le VIH a 6 ans  

 - Voila déjà 6 ans  que  nous nous réunissons au cours de réunions comme celle-ci  pour  une  réflexion collective  autour  du suivi des Ados VIH !!  ( sous l’égide de la SFLS qui accueille tous les compte- rendus  depuis le 10 juin 2003 sur son site  www.sfls.aei.fr et que nous remercions ) : Quel bilan ?

Il y a deux ans  lors d’une  journée  de la commission psy de la SFLS ,  on m’avait demandé de  d’essayer  d’évoquer  le  rôle de transmission que pouvait avoir ce groupe ... en fait  est ce que ce groupe transmet quelque chose.. ?  Sans doute ... Mais  dans l’après coup de cette réflexion le rôle  qui me semble le plus important  reste  celui d’être  fédérateur ..

 Ce groupe fédère  les soignants et thérapeutes que nous sommes autour d’un  réseau et  d’une même préoccupation : celle  de la prise en charge des ados VIH..   

Et c’est à partir  du  rôle  fédérateur  de ce groupe d’ailleurs , que s’est construite l’idée du Premier Forum   de jeunes  séropositifs  en mai dernier  ... 

Il a non seulement fédéré  les soignants, les associatifs et les personnes  concernées ou intéressées par les ados VIH , mais il a eu aussi eu ce rôle pour les ados eux-mêmes  au cours du forum.... 

Avant de passer au  forum  et d’en faire le bilan arrêtons nous  sur ce groupe qui a survécu à 6 années de rencontres ... 
Chaque année les  pôles d’intérêts ont évolués au cours des échanges .
Qui : Plus de  140 personnes s’y sont déjà croisées en 6 ans de manière  plus ou moins ponctuelle : 1/ 3  de médecins.. 1/ 3 de psychologues (venant plus régulièrement  ils donnent toujours l’impression  qu’ils sont les plus nombreux ) et 1/3 d’autres professions (anthropologues, infirmières, chercheurs , réalisatrice ,  éduc spé , assistantes sociales  stagiaires…) 

Issus :- d’une quarantaine d’hôpitaux (une vingtaine   de Paris et  de  la  Banlieue parisienne, 4 hôpitaux de province, deux  hôpitaux des Dom Tom (Guadeloupe et  Guyane), l’hôpital St Pierre de Bruxelles ) une quinzaine d’hôpitaux d’Afrique  sub- saharienne ou d’Asie) 
         - d’une quinzaine d’associations  
         - et de médecine de ville.
Des échanges autour d’interrogations .... 

C’est  un espace et un lieu possible de questionnements sur les pratiques quotidiennes ,  mieux comprendre pour mieux  écouter  les patients adolescents séropositifs, et aussi  d’écoute  des membres du  groupe eux mêmes  autour  de  situations cliniques rencontrées  souvent difficiles. 
Le désir  de mieux  comprendre l’adolescent  pour mieux l’écouter.
 Un mot  qui a aussi  beaucoup été   entendu au cours de notre premier forum de jeunes : les accompagnants présents avaient eu » le désir » que les jeunes viennent, et les jeunes avaient eu le désir de  se rencontrer ....  

La question du contenu de nos rencontres fut posée dès la première réunion : il fut décidé que  nous évoquerions  à la fois nos  difficultés des soignants dans la prise en charge des adolescents  et la  problématique des adolescents et de  leurs difficultés  à vivre le VIH...: Comment aborder  les interrogations identitaires exacerbées par le  vécu d’une séropositivité depuis la petite enfance,  les  prises de risques englobant la mauvaise observance souvent rencontrées dans cette population, mais aussi  les comportements  sexuels, la question du passage d’une service à l’autre, la question des relations des ados avec les équipes médicales , les médecins,  la question des groupes de rencontre des ados  entre eux , mais aussi  celle des groupes de parents  d’ados  comme lors de  notre  dernière rencontre ... 
Les sujets concernant les soignants, thérapeutes ou intervenants auprès  des adolescents ont été  une remise en question constante et  nécessaire  dans nos pratiques comme  par exemple l’abord de la sexualité en pédiatrie, ou de la place du gynécologue  auprès des ados …et aussi parfois  nous avons pu échanger sur nos échecs face à leurs  attitudes (parfois  jusqu’au « boutiste » de refus de traitements nous  défiant  jusqu’à une  mort  possible. !)
Les participants n’ont cessé de s’engager   en faisant  part de leurs expériences  parfois difficiles  et sans  complaisance  (une situation clinique ou une prise en charge particulières) ou en  présentant leur institution (la spécificité d’un service ou d’une association)..... 
Les rencontres à venir  : D’aucuns évoquent la nécessité d’élargir  notre réflexion au delà du VIH,  qui bien que restant au cœur de nos préoccupations  bien sûr , nécessite que nous nous décentrions  de cette problématique pour alimenter notre réflexion .Sont citées : 
- La question des es centres de dépistage : Quel accueil pour les ados ? Qui sont –ils ? Que racontent –ils ?  Y a t-il une visibilité de la spécificité adolescente dans cet  accueil ?....   Sophie  Goutte, psychologue   à  l’hôpital  Ambroise Paré ( Boulogne )   viendra  nous en parler à la prochaine réunion ( 20 octobre 2009) 
- La question   de la PMA  interroge beaucoup les ados que nous rencontrons : Quelles sont leur représentation de cette démarche  souvent  énigmatique (« Que signifie en effet  une expression comme « laver le sperme » pour un  adolescent ?...) : le Pr. Catherine Poirot, responsable de l’UF de Biologie de la Reproduction du Groupe Hospitalier Pitié-Salpêtrière nous en parlera à la réunion suivante (19 janvier 2010) 
Et puis d’autres sujets non encore  véritablement abordés nous interrogent aussi : 
- La question des perdus de vue  à l’hôpital... une question qui concerne les ados  VIH – la notion  d’obligation de soins ?-   (certaines expériences cliniques récentes nous ont appris  combien ce problème  pouvait se poser lors du « passage ») 

-La visibilité  des adolescents dans les services  pour adultes ( ou en pédiatrie ... !) : Comment les accueille t-on ?  et comment  la prise en charge se fait –elle alors ?  (une question  souvent posée lors de l’organisation du forum où certains services d’adultes répondaient «  qu’ils ne suivaient pas  d’ados .. »... Où commence pour eux  la prise en charge adolescente ?)

- Lla question du handicap chez les ados VIH ( le problème  du lien à la MDPH... ) : une question identitaire  pour le jeune  difficile à gérer pour les équipes qui cherchent à les  autonomiser le plus possible !  
II)  Le Premier Forum National  de jeunes séropositifs   a eu lieu le 16 Mai  2009  et ce fut un succès !! 

 De ce groupe de « Réflexion sur le suivi de l’adolescent séropositif », est né  un sous-groupe de travail  dans le but  de créer  ce Forum . ..
Il s’est  constitué en association sous le nom d’Adovih, dont l’objet est la réflexion et l’organisation de forums autour des questionnements de l’adolescent séropositif et de son entourage, et dont les membres sont des professionnels hospitaliers et associatifs tous engagés auprès de personnes séropositives * 

L’association Dessine moi un mouton – Tag le mouton  nous a ensuite rejoint , de même qu’ un groupe de jeunes de cette même  association que nous avons inclus  dans l’organisation même du forum .
 *  Nadine Trocmé (psychologue hôpital Trousseau Paris) présidente d’Adovih , Vincent Jeantils (médecin infectiologue PH, Hôpital Jean Verdier- Bondy) président  adjoint, Laurent Armand (psychologue- Directeur d’un établissement médico –social), Sandra Fernandez (Infirmière, Hôpital Jean Verdier- Bondy), Fabienne Héjoaka (anthropologue- EHESS), Mélanie Hubeault (association Solidarité Sida), Lévine Martine (pédiatre Hôpital pédiatrique Robert Debré Paris ), Jeanne Mascolo de Fillipis (réalisatrice  Paris), Christophe Mieusement    (psychologue-Association Dessine-moi un mouton).
Nous remercions le  Pr Françoise Barré-Sinoussi (Institut Pasteur- Prix Nobel de médecine 2008), le Pr Willy Rosenbaum  (Hôpital St Louis -Président du Conseil National du Sida) et Dominique Versiny  (Défenseure des enfants)  pour nous avoir apporté leur parrainage. 
Nous remercions également les financements de SIDACTION, des laboratoires  Abbott, BMS, Gilead, Glaxosmithkline, Janssen-Cilag, MSD,  l’aide  de  la SFLS qui a su  relayer efficacement  l’information sur ce forum, et aussi l’aide de la SNCF ; Celle  des bénévoles de Solidarité Sida et de Solensi, sans oublier  «Omar et Fred » qui nous ont  offert leurs vidéos (SAV) spécialement créés  pour l’évènement  et projetées en début de journée ! 

Et puis  chacun (y compris les personnes du groupe  de réflexion !) a eu envie de dire un grand merci tout particulier  pour Marie Amstoutz, qui , en plus de sa gentillesse a été bien plus que « notre » secrétaire puisqu’elle a participé à l’organisation et à l’accueil  du forum.
Enfin nous remercions  tous les intervenants animant les débats, et les accompagnants des adolescents de provinces et d’ailleurs, sans lesquels  ces derniers  ne seraient pas venus.  
L’organisation de cette  grande rencontre nationale de 140 jeunes inscrits de 14 à 21 ans  et concernés par le virus, qu’ils soient infectés ou affectés par le VIH (fratrie adolescente ou amis informés de la séropositivité étaient invités et ont représenté à peu près 15% des inscrits), était  une opportunité  que nous leur  avons offert  pour les aider : Ensemble  à penser  leur futur  avec le VIH, à sortir de l’isolement en  rencontrant d’autres « comme eux »,  à recevoir une information autre  que celle de l’hôpital,  à échanger des  expériences vécues, à témoigner , à recevoir une autre image du VIH, et  ce, dans une grande diversité d’origine territoriale et culturelle. (Paris, Province, Dom Tom, Belgique et Suisse).

Les thèmes abordés 

Ils  concernaient tous les éléments  de souffrance ou d’interrogation des adolescents séropositifs autour de questions comme les  prises de risques (traitements et sexualité), la qualité de vie avec le virus, et leur  devenir ... 

C’est ainsi que le samedi matin, quatre ateliers ont été  mis  en place et  animés  à la fois par un intervenant  spécialiste de la thématique  abordée , un témoin porteur lui-même du VIH  en charge de lancer les thématiques,  et un modérateur pour dynamiser  les débats.

 Dans un souci absolu de respect  de leur parole, nous avons volontairement exclu  tout adulte  ayant  habituellement en charge clinique  ces adolescents (les adultes - accompagnants ont été  conviés à un autre débat pendant ce temps... un débat sur  ce que représentait pour eux l’évènement  novateur de ce forum ...). 

De la même façon,  nous avons interdit par soucis de confidentialité toute prise de photo tout au long  de ce forum.    

Les thèmes abordés dans chaque atelier  furent  « Ma santé » et le VIH », «Mes droits et le VIH»,  « Mes relations aux autres et le VIH », « Les relations amoureuses, la sexualité, la reproduction et le VIH »

L’après midi  plus festif et informel , a permis à chacun  de prendre librement   la parole à partir  du théâtre interactif, puis autour  du film des jeunes de Tag le mouton , et de s’exprimer  tout particulièrement  sur  la question du  secret dans la famille et   celle de l’annonce au partenaire. Les témoignages ont été  alors tout autant spontanés que nombreux.

Nous avons voulu  aussi des  espaces de temps et de lieux informels  pour favoriser les rencontres et les  échanges ; en plus de tout cela  les jeunes  venus nombreux de province ,des Antilles  ou d’ailleurs , furent hébergés du vendredi au dimanche matin  avec une sortie « Bateaux mouche » très conviviale,  et puis nous avons  clôturé la journée bien sûr, par une soirée discothèque !!  

 Un premier bilan ....  

 Pourquoi ne pas le dire : un grand moment de partage  pour tous ! Une grande joie aussi !!

Outre les inscriptions  préalables importantes,  dès les premières arrivées de jeunes, par petits groupes ou seuls, accompagnés ou non, nous avons compris  que cela serait un succès !

Les jeunes de la région parisienne qui venaient de loin pour certains ,  sont arrivés dès  9h le samedi  matin  et sont restés  jusqu’au soir. 

A aucun moment, nous n’avons ressenti une quelconque  lassitude de leur part  à être là. Il n’y eut aucun excès et aucun problème particulier.  Juste une grande maturité  dans les  comportements  et  dans les échanges !  

Les témoignages ont été émouvants et les participations inattendues par leur  force ...Mais  surtout  la complicité qui s’est installée entre eux fut immédiate : au cours de cette journée, les jeunes se sont très vite retrouvés entre eux  sans que nous ayons à intervenir, ont très rapidement fait  connaissance, et surtout, se sont sans cesse soutenus au cours des débats ou des interventions difficiles ... 

Les éclats de rires  ont succédé aux éclats de vie fait aussi de larmes  et  pas toujours facile à raconter ... et nous avons beaucoup ri !! 

Dès le lendemain et jusqu’à maintenant, à l’unanimité, les messages reçus de tous, témoignent  d’un grand enthousiasme  provoqué  par le Forum ... Nous avons reçu  des témoignages de jeunes, mais aussi  de parents et de soignants ... tous  disent l’étonnement qu’un tel évènement  a pu être possible . 

Vouloir  rassembler des adolescents ...et qui plus est, séropositifs, « c’est osé ! », nous a dit un médecin  dubitatif  en découvrant  l’invitation !!

Le lendemain une jeune écrit : « le forum a répondu a toutes mes questions et même plus ...  j’ai l’impression  que  ma façon de voir le monde  a complètement changé .. !»

Une autre raconte : « avec ma sœur, nous avons  rencontré des jeunes  qui partaient en vacances avec une association  d’une autre région  qui nous a proposé d’aller  les rencontrer de temps en temps  ... chez nous,  il n’y a rien ...  Nous  avons décidé que nous partirions cet été avec eux : nous nous sentons  déjà moins seules ! »   

Quant aux  rares  professionnels  présents (accompagnants ou intervenants seulement ) ... ils disent avoir été eux mêmes « beaucoup touchés ... un peu chamboulés même ... »  par tout  ce qu’ils ont  vu et entendus ...  

Dès le lendemain, certains  parents ont eux aussi  appelé les associations  accompagnatrices pour remercier, et dire  que leurs enfants étaient ravis. 

Avec eux, nous avons fait  beaucoup  de chemin aussi, car d’aucuns étaient réticents  au début à l’idée que leurs enfants viendraient parler  du VIH ... Ils se sentaient directement concernés  par ce qui se dirait sans eux ! 

Discussion autour du forum  avec le groupe de réflexion ...  
- L’isolement de la province :  Il n’y a pas de groupe de parole possible du fait du nombre très réduit  d’adolescents VIH pris en charge , mais les ados qui sont venus à ce forum sont ceux qui ont été « portés » par leur  service ou  par une  association . Car venir à ce forum, cela  n’allait pas de soi pour des ados isolés ( et leurs parents !! )  qui pour la plupart n’avaient quasiment pas rencontrés  d’autres comme eux  avant .. .En Ile de France aussi , certains sont très seuls et ne seraient pas venus seuls si certaines associations ne les avaient pas soutenus...

 - Ce que le Forum a révélé :  tout ce qui n’était pas résolu  chez certains jeunes – le pb de l’annonce ,  le poids du secret,  la confidentialité 
- Les ateliers qui ont eu le plus de succès : 
« Amour, amitié, famille : comment en parler aux autres ? » et « Grandir et devenir parent ? » dans un premier temps  ont vu une affluence telle  que nous avons du répartir les jeunes sur les deux autres ateliers aussi .Evidemment au premier  abord les jeunes n’étaient pas vraiment motivés  pour entendre parler de leur santé (« Comment prendre soin de ma santé ? ») ... Pourtant dans l’après coup,  cet  atelier s’est révélé particulièrement intéressant : les débats entre jeunes , puis entre jeunes et professionnels fut passionnant : par ex  les jeunes ont pu exprimer devant un médecin ,la sensation de ne pas être entendu  ou compris ... !

- le deuxième temps fort  fut  le théâtre Forum avec trois mises en scène : une mère très angoissée à l’idée que son fils  évoque  son VIH lors d’un entretien d’embauche, puis un jeune mis à l’épreuve  d’annoncer sa séropositivité  à son partenaire amoureux  et enfin un jeune  demandant de l’aide à un ami pour savoir comment annoncer sa séropositivité ...  (Une remarque : quand les jeunes  jouaient leur propre rôle , ils étaient incapables de prononcer le mot  sida  ou VIH .... )
Quelques retours ...  ?
Les jeunes ont trouvé que le forum fut très enrichissant pour eux  mais ils ont trouvé  qu’une journée n’était pas suffisante ... pourquoi pas deux jours avec un programme plus souple  ? 

- Pour les jeunes venus de Guyane  un rendu  est prévu fin août en soirée : dans un premier temps pour les jeunes eux mêmes et dans un second temps pour les soignants

- Les jeunes de Guadeloupe doivent eux aussi restituer  ce qu’ils ont entendu et vécu  aux médecins  et aux équipes .. ; comment la parole a circulé ( ils avaient peur d’être  effrayés... sur des sujets  difficiles comme  la sexualité  et  le désir  d’enfants .. ) 

-Les jeunes de Bruxelles  étaient ravis : il y a beaucoup de  choses à reprendre avec eux  individuellement ; par ex pour les grands sur la parentalité ...  
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