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      COMPTE RENDU DE LA REUNION DU GROUPE DE REFLEXION SUR LE SUIVI DES ADOLESCENTS SEROPOSITIFS POUR LE V. I. H.
Mardi 5 avril  2011 
(Rédigé  et sous la responsabilité de  Nadine Trocmé)
Personne excusée : Isabelle Funck- Brentano , Bec Grégory , Brival Marie Laure, Vincent  Jeantils 
Personnes présentes : Armand Laurent ( directeur d’une maison d’accueil spécialisée ) Badot Isabelle (CHR Citadelle  Liège – Belgique), Briand Nelly ( Epidémiologiste - Inserm Kremlin Bicêtre), Dollfus Catherine  (pédiatre –Hôpital  Trousseau ,Fernandez Sandra (infirmière PSY /VIH Jean Verdier- Adovih),  Janzen  Esther  ( infirmière pédiatrique  CHR Citadelle  Liège Bruxelles ), Leconte Constance (psychologue-  Corevih HDJ  Hôpital Cayenne- Guyane), Mazy  Fabienne  ( pédiatre Louis Mourier )  , Orlandini Patricia (Psychologue -Montpellier), Phalip- lebesnerais Josiane (  psychologue EPS Ville Evrard / Hôpital Delafontaine  SMIT St Denis ), Rousseau Danièle (Psychologue  Diagonale ACT),    Rosenblum  Ouriel ( psychiatre -Pitié- Salpétrière), Salin Marie – Lise (psychologue CH BT Guadeloupe), Smitz Véronique ( Pédiatrie  CHR  Citadelle  Liège  Belgique ), Trocmé Nadine (psychologue -Hôpital Trousseau - Adovih), Van de Kellen  Evelyne (pédiatre CHU St Pierre ), Vanthournout  Brigitte  ( pédo psychiatre CHU St pierre Bruxelles ),  Wery Isabelle (Infirmière Pédiatrie CHR Citadelle Liège – Belgique ) .
Prochaines réunions : Mardi 14 juin 2011 et  Mardi 8 novembre 2011  
Le  thème  retenu pour les réunions de  l’année 2011 est
                                             « L’Annonce dans tous ses états … »  
«… Pour la plupart des jeunes, l’annonce de la séropositivité a posé problème dans la mesure où l’information – par la mère essentiellement – a été tardive. Cette peur de traumatiser l’enfant s’est avérée…  traumatisante à l’adolescence, surtout quand la révélation a été faite – toujours en raison des mêmes craintes – par un tiers, fût-il un membre de la famille.

 C’est ainsi qu’on a vu une fille fondre en larmes à côté de sa sœur racontant que tout son milieu, et en particulier l’école, était au courant sauf elle. »

                                         Patrick Delaroche – psychanalyste (Forum national Jeunes et VIH - mai 2009)

La question  de l’Annonce  est  fondamentale pour l’adolescent séropositif.

De l’annonce qui lui est faite de sa séropositivité, selon  que la contamination fut  sexuelle ou  materno- fœtale  … à la question de l’annonce de sa propre  séropositivité à l’autre, elle s’inscrit nous le savons dans le contexte de la clinique du trauma. Son lien au secret est inexorable.
L’annonce  suscite quelque chose  entre questionnements identitaires  et  altérité : Etre mais ne pas  n’être (naître ?) que  séropositif   pour soi, mais aussi pour l’autre  -être  ou non comme les autres- et dans la rencontre  avec l’autre .
Les incidences de l’annonce partielle  sur la révélation  tardive de la contamination par le  VIH chez l’adolescent séropositif depuis l’enfance.
Deux situations cliniques  présentées  par N.Trocmé  
Nous aborderons  la question de la révélation tardive du VIH , qui  met en exergue la notion sous jacente du secret  de la séropositivité entre le moment  de son  diagnostic et celui  où il est révélé  à l’adolescent .Cela  signifie des années de silence et de non dit, ou de « mal  dit »,  parfois au prix  d’une grande souffrance  psychique, mais qui n’est rien  en comparaison du choc  que   la révélation tardive  va engendrer chez l’adolescent .

C’est toujours  une révélation sidérante, car c’est   une  effraction dans le questionnement  identitaire  et fondamental de l’adolescent . Nous sommes dans un vécu  traumatique de cette étrangeté identitaire dans laquelle est  désormais  plongé   l’adolescent,  qui  parfois  ne sait plus alors   qui il est .  

Nous serions tentés  de  nous offusquer  qu’une telle  révélation soit si tardive ( annoncée au delà  de 14 ou 15 ans par ex ) argumentant  qu’ en dépit du fait   que, nous  les soignants  au cours de ces dernières  années , nous n’avons   cessés de parler, de penser  et « d’ éduquer », pour que l’annonce de la séropositivité à l’enfant  soit faite le plus tôt possible .

Nous le savons, les choses ne  sont pas si simples  comme nous l’apprend quotidiennement  la clinique .
Il ne suffit pas  en effet  « d’éduquer »   pour que le sujet de nos soins  sache,  il ne suffit pas de savoir quelque chose pour y croire … et il ne suffit pas  d’annoncer un diagnostic   pour qu’il  soit  entendu . Et même si le diagnostic  est   entendu ,  est –il possible  qu’il ne soit pas traumatisant   pour autant ?...

Evidemment au départ,  quand les enfants  commencent à poser des questions, cela suppose qu’on leur en  dise tout de même  quelque chose,  de ce  diagnostic !

 Mais nous  connaissons  les réticences à « l’annonce »  qui perdurent encore aujourd’hui , et les arguments souvent  entendus au cours de ces dernières années  concernant les « non annonces » de séropositivité aux enfants.  

A l’occasion du « Second Forum » de nov. 2010, les adolescents se sont exprimés  à ce sujet : 

-A propos de soignants et des médecins :
 « Quand l'affectif s'en mêle, ça casse tout.(à l’hôpital ) la réponse qu'on nous donnait c'est  « il est encore jeune, il faut attendre encore un petit peu... » Mes parents voulaient me l'annoncer vers 7-8 ans. Les médecins ont dit qu'il fallait attendre. Vers 11 ans, j'ai demandé pourquoi je venais à l'hôpital. …cette question fondamentale. !  Je consulte depuis que j'ai 18 mois. Mais ils n'ont pas su me répondre, ils ont toujours détourné la question. Je trouve ça très dur que ce soit une personne de la famille qui soit obligée de faire cette annonce, qui est si terrible. »
- A propos des parents : 
« Pour ma part, j’ai appris (que j’étais séropositive )  par erreur, il y a deux mois , à 16 ans  . Mes parents sont assez protecteurs et n’ont pas réussi à me le dire. (…) . Je l’ai appris lors d’une consultation avec un médecin qui n’était pas mon médecin habituel. J’ai été très choquée, je n’en ai parlé à personne, je me suis renfermée sur moi-même. »
-et enfin à propos de leurs propres réactions :
 « On  ne parle pas de ça ( le VIH)  chez nous. Chez nous, ça n'existe pas. C'est que quand je viens à l'hôpital que j'y pense. J'ai découvert ma séropositivité très tard, à 15-16 ans.(…) Mes parents m'ont dit « n'y pense pas », alors j'y pense pas »  .  

Pourtant,  il est très rare  que la question  de   l’annonce  n’ait  jamais  été abordé  par les parents ou par  les médecins, au moins une fois au cours de l’enfance .

Ainsi , comme pour le garçon dont nous a parlé Marie Lise Salin la dernière fois  (Compte rendu du 11 janvier 2011)  l’annonce dite  partielle  avait  été  faite avec le mot virus au moins une fois , mais jamais le mot sida n’avait été prononcé …  La réponse était sans aucun doute  inadaptée puisque   la réponse  qui lui  fut  donnée par le médecin  et qui devait « être une annonce » n’eut  aucun sens pour le jeune . 

Arrêtons nous donc  sur cette question de l’annonce partielle  avec  deux situations très différentes ; celle de Jean et puis l’histoire plus compliquée de Tom  … Tous  les deux ont par ailleurs  eu  une révélation tardive  sur leur infection par le VIH  à la fin de leur adolescence .
Pour des raisons  évidentes de confidentialité  nous n’allons pas dans ce  CR (accessible sur le Site www.psysfls.calamos.org) retranscrire les détails  des situations cliniques exposées au cours de notre réunion :  nous allons seulement  nous arrêter sur le contenu  des  annonces partielles et leurs interprétations  faites au cours de l’enfance par  deux garçons , Jean et Tom .  

L’histoire  de Jean :    Il a 19 ans et il a appris qu’il était  séropositif depuis toujours à l’âge de 18 ans, c'est-à-dire il y a 6 mois ..  « Je suis  est tombé de  haut dit il …    Je me suis vu aller droit dans le mur. ». .Quand on lui a dit le mot sida , il est resté muet , sidéré  et même plus ..  et puis il s’est levé d’un bond , tout pâle , les larmes dans les yeux et il a quitté la  pièce  , s’enfuyant .. : la fuite . ,; Fuir …le plus mauvais jour de ma vie  dira t-il : 
 Fuir   pour ne plus entendre « ce qu’il n’a jamais essayer d’entendre » dira t –il aussi .
.A 7 ans il a demandé au pédiatre ce qu’il avait, et pourquoi il prenait des médicaments ;  le médecin  lui a dit  qu’il avait la même chose que sa mère  mais que pour lui  c’était « tranquille » .Il  dit alors : « Bizarrement alors que je n’ai plus jamais reposé la question, je me souviens  exactement  des termes qu’il a utilisé  … Il a   dit  « on traite ça calmement et tranquillement » 
« On a même blagué ce jour là .. le ton de la consultation était joyeux .. je suis reparti en me disant que j’avais la même maladie que ma mère,  que  c’était une maladie  héréditaire,  mais que  pour moi il n’y avait pas de problème  … » 
Et j’en suis resté là , comme si à chaque fois  que j’aurai à me poser la question de ce que j’avais , ces termes là reviendraient   pour me rassurer … 

 
Le temps a passé : « Je ne me posais aucune question ,dit-il, et pourtant je suis d’un naturel très curieux »  (brillant élève).  « Mais malgré la curiosité de tout,  je ne me suis pas posé  de questions par rapport à mon suivi médical … aujourd’hui je  m’étonnes moi-même !   Je prenais bien mon traitement ,et je travaillais bien en classe .. : une vie tranquille .. !! » 

« Et puis est venue la jour de la consultation où  on m’a dit  ce que j’avais, et où   tout s’est écroulé .. je ne savait plus qui j’étais . … ! »
D’une  étrange annonce partielle  à la révélation tardive : L’histoire de Tom : une mort annoncée   sans parole …Ce qui est intéressant dans le CR médical  de Tom  qui m’a été  adressé  à 24 ans parce qu’il était en grande souffrance psychique et  en  rupture totale de traitement, c’est que dans la  longue liste des multiples infections liées au VIH (pneumopathie ,méningite , zona …) dont il avait  souffert,  avec un virus désormais  multi résistant , avec  des annotations  comme « arrêt sur décision du patient « ,  il n’était  mentionné nulle part ,  la date de ce qui était  nommée « annonce tardive » . Pourtant  ce moment était crucial  pour lui …. puisque dès le premier rendez vous, il n’a  cessé de ne  parler que de cela …, de ce moment là.  
 «A 18 ans quand j’étais hospitalisé et qu’on m’a dit ce que j’avais (il ne prononce jamais le mot )  j’y ai pas cru, c’était pas moi celui dont on parlait . J’ai mis des jours et des mois  à réaliser ce qui m’arrivais  et aujourd’hui encore  des années plus tard , c’est toujours difficile ! » 
Nous   comprendrons ensuite pourquoi  au cours des entretiens qui suivront .Car outre le fait  que cet âge de 18 ans soit un âge tardif  pour l’annonce d’une séropositivité d’origine materno fœtale, cela va sans dire, il   était inscrit pour lui comme celui de son arrêt de mort … Ce qui  fit que la révélation tardive de sa séropositivité fut encore plus sidérante  (au sens traumatique du terme) pour lui. ! 

L’histoire médicale  pour lui ,  commence quand  lors de son suivi  vers l’âge de 6-7 ans peut être  -il ne se souvient pas des circonstances , seulement des mots qu’il retient  à jamais,dit-il  marqué dans sa mémoire-  le médecin lui a parlé de  «défenses immunitaires ajoutant « qu’  il pourra néanmoins   vivre jusqu’à  au moins  18 ans ! »  
Sa mémoire d’enfant  retiendra  dès lors qu’il a  la maladie des défenses immunitaires et qu’il mourra à 18 ans.
 Il ne posera plus de questions  et ses parents n’en parleront  plus  jamais . Il dit que  cela ne le rendait  ni  triste , ni joyeux, et même il dit  que jusqu’à  ses  18 ans,  il avait oublié tout ça . Comme si les mots avaient perdu  de leur  substance et de  leur sens. 

Les consultations pédiatriques  qui vont suivre  se font selon lui  toujours en présence de la mère   « qui sans doute  n’a pas voulu qu’on lui en reparle »    dit –il … et puis les quelques fois  où il est seul à la consultation , le pédiatre ne lui en reparle  pas  non plus « sans doute dit –il  parce que je n’ai jamais posé de questions» 

A 18 ans  après le passage  chez les adultes , il dira, « j’étais beaucoup  hospitalisé dans cet  hôpital  : pour des choses importantes mais aussi  pour de  simples fièvres…».  Il en déduit  que l’équipe est angoissée et s’inquiète pour lui ,  et cela le déstabilise beaucoup… d’autant qu’il aura bientôt ses 18 ans !… 

 Peu après  ses 18 ans justement  il est  hospitalisé : il est couché, et le médecin  est  debout devant le lit ,  et  lui dit sans même  s’asseoir , les mots de sa maladie …. Il ne veut pas les prononcer,  comme si le mot était maléfique..  Je lui dit « le mot sida ? » :  Il dit « oui c’est ça ».   

 Il dit  aussi  « ça ne s’adressait pas à moi, j’ai pas  imprimé ! ».
 « Une fois le mot prononcé, j’ai pas réagi, j’ai pas posé de questions .. . Le médecin  est vite reparti, j’ai  rien dit. On n’avait rien entendu ».    Lors de cette hospitalisation  et pour sortir  de l’hôpital,  il prendra ses traitements, mais entre temps il n’en parle avec personne et personne ne lui en reparle. Quelque temps plus tard, ce  même  médecin lui   dit que s’il continue à ne pas reprendre son traitement  il en aura  seulement  pour 6 mois … !! 
Il raconte  « Sans savoir pourquoi  je me suis enfui, j’ai couru »  .. 
Il va  rejoindre  des copains – qui ne savent évidemment rien de son histoire - à qui il annonce en pleurs « J’ai plus de défenses  immunitaires et je vais mourir  dans  6 mois . ».  Comme si le scénario prédit qui est toujours resté dans le coin de sa tête, dit –il, se réalisait …

 « 6 ans plus tard je n’arrive pas  à me retrouver » dit -il souvent …Il évoque aussi régulièrement  « la survie » :  « 6 ans de  gagné  c’est déjà ça ,  en ne me gâchant pas la vie avec des médicaments !! »   qu’il  n’arrive   toujours pas à reprendre … Il a 24 ans ! 
Discussion

Que penser de ces annonces dite partielles et de leur portée : Il y a quelques années  nous pensions que le choc, le caractère subit de  cette annonce, pouvait être atténué par une première  annonce partielle, puis progressive = choc des mots ??? ou sens des mots ? 

  Ces annonces partielles n’ont-elles pas paralysé le  processus de pensée par leur caractère péremptoire ( ??) favorisant  pour l’une comme pour  l’autre  le silence :  pour l’une , l’info est hyper rassurante , et  pour l’autre , hyper angoissante ..  

 Quel  est  le sens  de ces annonces partielles  et  quels mots a-t -on employé … : pas le mot sida  en tout cas ! Que penser de leur interprétation par l’enfant devenu adolescent ? … 
L’annonce partielle   doit  être reprise / évolution  psychique et intellectuelle  de l’enfant : évolutive  et  constante ?  : Qu’en est –il en réalité  dans les situations de Jean et de Tom  ? 

Et puis  que penser de  la « révélation  tardive » qui s’inscrit  dans  un traumatisme  psychique  grave … aux conséquences  dramatiques pour le jeune ! ….Apprendre sa séropositivité  à 18 ans, c’est  un cataclysme identitaire qui réveille  et révèle   toute l’histoire de sa propre  contamination , de  ses origines ….transmission  du virus  ( / sexualité) mais aussi   transmission à l’autre  de la présence du virus   «  dire à l’autre » ou « ne pas le dire »… « transmettre »  ou pas  .. ?? 
POURQUOI L’ANNONCE CONTINUE-T-ELLE DE NOUS METTRE DANS CES ETATS… ?

Débat  autour des pratiques  différentes   : « Dire »  ou « ne pas dire » le mot SIDA … 
Différence entre  « être  séropositifs «  et «  avoir le sida »    : D’aucuns  notent  judicieusement combien les jeunes  disent  plutôt   qu’ils ont le sida  quand ils sont séropositifs,  alors que  chez les adultes  , on peut entendre plutôt   l’inverse  puisqu’ils peuvent  dire  « je suis séropositif »   même quand ils ont    le sida …. Pas la même problématique en effet : Pour l’adolescent ,   le tout  est  de  sortir de « Avoir » (le virus ou le sida ou … ) pour s’engager dans l’ « Etre » (séropositif  ou …) : dans  l’altérité, dans la sexualité … !!.
- Quant au signifiant sida , il  comprend la notion de mort , le lien à la sexualité  et au plan anthropologique, il   induit  la  notion de  « mauvaise  vie » … 

Il est toujours question des mots employés dans le problème de l’annonce : l’un ou l’une d’entre nous  évoque les « mots  émotionnels »     en prenant l’ex.  d’autres maladies  la «  leucémie » : c’est un mot de maladie  ( comme  grippe ou diabète .. )  mais ce n’ est pas comme le mot cancer,  qui est un « mot émotionnel »  ( et même si  le problème de la transmission ,  de la culpabilité  ne sont pas les mêmes … ) .
Pour reprendre  le cas de  Jean : lui dire « c’est tranquille » ne veut pas dire «  Tu n’es pas malade »   … mais en même temps,  cela  comporte un paradoxe  qu’est   celui de devoir « prendre des médicaments  sans être malade »  .
Quant au cas de Tom , la parole prédictive du médecin  concernant la mort,  prend  totalement sens par rapport au signifiant même de  « sida » comme nous l’avons noté …  D’autant plus  que,  pour ces jeunes nés  avant les multithérapies (1996) ,  cela  pouvait être une réalité .. De la même façon, que pour Jean qui est resté dans l’ignorance de son diagnostic, le secret  était ancré dans une promesse qui avait été faite à sa mère avant qu’elle ne meurt , qu’on ne lui  dirait rien …  (Jean ne savait évidemment rien du motif de la mort de sa mère ). 
Quand on annonce à l’enfant   c’est  surtout  pour les parents que cela  est difficile , car il  y a  au même moment, un effet d’annonce  indifférencié  pour l’un et pour l’autre (c’est le même  virus  pour l’un comme pour l’autre.)  Pour le parent   la sidération traumatique  le laisse  dans une  incapacité à pouvoir se projeter …

 Mais  pour  l’adolescent,il ne parle  pas de la même chose  que ses parents (même les virus ont changé de générations (résistances ..),  avec toutes les conséquences  que cela peut avoir  pour   lui   par rapport  (tabou  de l’inceste … exacerbé  dans le contexte de   l’enfant contaminé par  sa mère) .
 La valeur du mot  sida  est  différente,  car elle est « resexualisée » par rapport  à celle de l’enfant … 
A partir de là, on peut se demander  au  plan  psychique, si   on peut faire l’économie  de l’effet traumatique  du sexuel  à l’adolescence,  et c’est pourquoi  une  annonce  de virus ne    peut , peut être pas,  être  ressentie autrement que  de façon traumatique .. pour l’adolescent  séropositif ?...
Prochaine réunion : Mardi 14 juin  2011
L’annonce du VIH  dans la famille.
 Comment l’information circule t-elle  entre les adolescents séropositifs et  leurs parents, leurs  fratries … et quelles en sont les conséquences ? 
« Je suis la seule  parmi mes frères  et sœurs  à être porteuse du VIH. Ma  grande sœur  a tendance  à dire  à tout le monde que je suis séropositive, notamment  à sa meilleure amie, à son mari et au petit frère de son  mari.(….) ;je lui faisais entièrement confiance , mais depuis il ne me parle plus …ma sœur contnue de dire à tout le monde que je suis séropositive et je ne sais pas comment la faire taire »   …Karima ( Premier Forum – Mai 2009) 
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