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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 14 juin   2011
(Rédigé  et sous la responsabilité de  Nadine Trocmé)
Personne excusée : Patricia Orlandini,  Véronique Reluquet, Isabelle  Funck-Brentano, Nelly Briand, Vincent  Jeantils .
Personnes présentes : Brival Marie Laure ( gynécologue obstétricienne  Port Royal ) Dollfus Catherine  (pédiatre –Hôpital  Trousseau , Dridj Djilali ( Assos Actions  traitement),Fernandez Sandra (infirmière PSY /VIH Jean Verdier- Adovih), Frisch Gisèle (Psychanalyste CHU St Pierre Bruxelles )   Genotte  Anne – Françoise  ( consult transition  vih adulte – Bruxelles ) Groheux Thérèse (Puéricultrice Dessine moi un mouton ) ,  Leconte Constance (psychologue-  Corevih HDJ  Hôpital Cayenne- Guyane), Lucazeau Emilie ( psychologue Dessine moi un mouton ),Mandhiharat  Pierre ( ESTHER Dir.  Projets ) , Mazy  Fabienne  ( pédiatre Louis Mourier )  , Mortreux- Escargelt (actions traitements), Perrot Sandra (ESTHER – responsable de projets ), Phalip- lebesnerais Josiane (  psychologue EPS Ville Evrard / Hôpital Delafontaine  SMIT St Denis ),Pourtalet Olivia (Assitsante sociale Trousseau)  Rousseau Danièle (Psychologue  Diagonale ACT),    Rosenblum  Ouriel ( psychiatre -Pitié- Salpétrière), Salin Marie – Lise (psychologue CH BT Guadeloupe), Serbandini   Natascia (psychologue Sol en Si / Jean Verdier  Trocmé Nadine (psychologue -Hôpital Trousseau - Adovih), Vanthournout  Brigitte  ( pédo psychiatre CHU St pierre Bruxelles ).
      
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  et quelque soit le contexte … 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 devient  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 ...

   Après « L’impossible annonce » en janvier 2011 ( Marie Lise Salin, psychologue à Basse Terre-           Guadeloupe), « Les incidences de l’annonce partielle  sur la révélation  tardive … » en avril 2011 (Nadine Trocmé , psychologue à Trousseau  ) : 

L’annonce du VIH  dans la famille :

«  Comment l’information est- elle  faite  pendant la grossesse et quelles en sont les conséquences… »
Par Natascia Serbandini, psychologue Sol En Si / Jean Verdier 
Aujourd’hui chez la majorité des familles que nous suivons à Sol En Si, les enfants ne sont pas séropositifs, mais la question de l’annonce est toujours au centre de la dynamique familiale : annonce au père de l’enfant, au nouveau partenaire que l’on vient de rencontrer, annonce à ses enfants.
 Nous avons constaté que la question de l’annonce à l’entourage abordée par les femmes dans les groupes de parole est intimement liée à la manière dont la femme elle-même a vécu l’annonce de la séropositivité ». Cette annonce, pour la grande majorité des femmes suivies à Sol En Si a été faite pendant la grossesse, par un médecin gynécologue ou généraliste (même si on sait qu’aujourd’hui il y a de moins en moins d’annonces pendant la grossesse).

C’est la raison pour laquelle nous avons décidé de nous pencher sur la question de l’annonce en amont,  et d’impliquer les femmes séropositives dans une démarche de réflexion co construite avec les acteurs de l’association et des soignants.

Nous savons tous que l’annonce d’une maladie grave est un processus continu qui s'inscrit dans le temps, et la manière dont la première rencontre entre le patient et le médecin se déroule, aura un impact fondamental sur la prise en charge par la suite. L’annonce de la séropositivité renvoie à une prédiction de mort et peut provoquer une menace pour l’identité de la personne ainsi qu’une menace pour son affiliation culturelle : la crainte de la marginalisation de la part de la famille et de l’entourage projette les personnes, du fait du secret, dans une solitude qui redouble le traumatisme.

La grossesse plonge la femme dans un état de vulnérabilité psychique qui est caractérisé par

une amplification des affects ; l’annonce dans ce contexte implique des réactions particulières, qui peuvent être extrêmes. De plus, l’annonce pendant la grossesse comporte des particularités qui la distinguent d’une annonce en dehors de la grossesse : il s’agit d’une double annonce, une annonce réelle à la mère (vous êtes porteuse du virus) et une annonce potentielle concernant le bébé (vous risquez de contaminer votre enfant). C’est ce qui est la plupart du temps entendu au début, ensuite viennent les explications rassurantes concernant les traitements et la prévention de la transmission materno foetale.

Plusieurs femmes ont témoigné des circonstances dans lesquelles l’annonce s’était déroulée etdu traumatisme que cela avait entraîné chez elle. La sensibilisation générale des deux  professionnels de santé progresse. Pourtant, les témoignages continuent d'affluer sur des expériences douloureuses d'annonce du fait de démarches et d'attitudes non appropriées de la part des soignants.

A partir de ce constat nous avons décidé de monter un projet autour de l’annonce, destiné à améliorer les conditions dans lesquelles elle se déroule. Nous avons pris le parti de parler de l’annonce pendant la grossesse parce que c’était la situation la plus courante chez les femmes qui ont participé à ce travail. Mais notre réflexion porte sur l’annonce de manière plus large.

Nous avons recueilli d es  témoignages individuels sur le déroulement de l’annonce et il en est ressorti que ce moment a une charge hautement traumatique. Les réactions décrites pas les femmes se ressemblent dans tous les témoignages :

•« J’étais plus en moi »

•« J’étais très en colère, je me disais que je n’avais  plus rien à faire dans la vie »

•« Dans ma tête j’allais mourir d’un moment à l’autre »

•« Si je n’avais pas eu d’enfant dans le ventre j’aurais préféré mourir »

•« J’ai pensé au suicide parce que dans notre communauté les parents, les amis, tout le monde te rejette »

•« J’ai entendu le mot SIDA et puis plus rien après »

Néanmoins, nous avons constaté que les récits des annonces étaient très différents en fonction des personnes, des lieux et des circonstances dans lesquelles cela s’était passé. Une fois l’état de choc et de sidération atténué, elles se souviennent des mots rassurants du médecin, surtout quand elles l’ont vu plusieurs fois. D’où l’importance de rappeler que l’annonce est un processus et pas un moment isolé.

Les femmes ont été en capacité de mettre en évidence des critères qui rendaient plus ou moins traumatiques ces annonces :

•l'attitude du médecin : le langage utilisé, l’intérêt pour les conditions de vie de la patiente, le ton de sa voix

•le temps pris pour l’annonce

•le lieu dans lequel l’annonce se déroule

•les informations données ou pas sur les traitements et sur l’évolution de la grossesse

Quelques indicateurs de satisfaction des femmes interrogées:

•Langage rassurant, simple du médecin :

« Il a trouvé les mots justes, c’est une maladie comme tout autre ».
« Elle m’a préparée avant de dire le nom de la maladie »

« Il m’a demandé comment je vivais, il s’est intéressé à mes autres enfants au pays, pour les

faire dépister »

•Le temps pris : les patientes sont parfois reçues en fin de consultation et un temps important est consacré pour accompagner le choc émotionnel

« Je suis passée en dernier, je suis restée jusqu’à 20h, je pleurais, le médecin m’a beaucoup

rassurée ».

•Importance de se projeter dans l’avenir, en tout cas dans un avenir proche de la grossesse et de la naissance de l’enfant : parler de la prévention de la transmission materno foetale, parler de vie.

« Il m’a dit de ne pas m’inquiéter pour mon bébé, que maintenant il y a des médicaments

avec lesquels on peut attaquer la maladie »

• Le fait d’avoir été orientée très rapidement vers une assistante sociale, association de malades, psychologue, infirmière. Quand il s’agit d’orienter vers un autre médecin ou structure hospitalière, le fait que le médecin prenne lui même le rendez-vous pour la patiente..

Quelques indicateurs de non-satisfaction des femmes interrogées

•Les paroles du médecin très dures : certains ont annoncé les résultats avec brutalité et des mots violents « Vous avez le Sida, vous savez, la maladie qu’on voit à la télé »

« Il m’a dit vous êtes séropositive, j’ai dit c’est pas vrai, il m’a dit bien sûr que c’est vrai ! »

« Après m’avoir dit ça, l’infirmière m’a laissé toute seule dans la pièce, elle m’a même pas demandé comment je vivais »

« Il m’a envoyé dans un autre hôpital, il ne m’a pas donné le nom du médecin, il a fait un courrier avec les résultats, il me l’a donné, j’ai tout déchiré . J’ai été obligé de retourner le voir pour lui dire que j’avais perdu les résultats, il a crié sur moi, il m’a dit vous me prenez pour un idiot, vous avez le SIDA».

« Il ne m’a rien expliqué, il ne m’a pas dit qu’on ne meurt pas comme ça ».

•Les mots parfois ont été accompagnés de propositions très violentes : proposer un billet de retour au pays comme seule solution à une femme enceinte venant d’apprendre sa séropositivité

•Le fait d’aller chercher tout seul les résultats au laboratoire et les amener chez lemédecin

•L’annonce en présence d’autres personnes (voisins de chambre, autres médecins,internes, externes (« un troupeau »)

•Le temps très court (5 minutes)

•Le lieu inadapté (sur le pas de la porte de la chambre, dans un couloir, dans la salle de détente des infirmiers)

Il nous a alors semblé nécessaire d'aller au-delà du recueil individuel des témoignages et d'approfondir cette question pour pouvoir être force de proposition sur les modalités d'annonce du VIH en cours de grossesse. Pour ce faire, accompagnés par une sociologue,nous avons décidé de constituer un groupe de femmes, qui puisse réfléchir de manière plus globale à la question de l’annonce.

Un groupe de femmes sur la base du volontariat (la plupart d’entre elles participaient depuis longtemps au groupe de parole) s’est constitué (une dizaine de femmes) et s’est réuni trois fois.

La nécessité d’intégrer les professionnels de santé à cette réflexion est très vite apparue. Nous avons constitué un petit groupe pluridisciplinaire de professionnels confrontés de près ou de loin à l’annonce : médecin généraliste en centre de dépistage, gynécologue, infirmière, sage femme de PMI, psychologue.

Notre objectif était de guider le groupe de femmes pour se constituer en collectif et l’aider à se positionner comme interlocuteur des soignants afin aboutir sur un travail commun.

La méthodologie utilisée a été la suivante : le premier groupe a permis aux femmes de mettre en commun leur vécu, d’entendre l’histoire de chacune. Ensuite lors de la deuxième rencontre, nous leur avons demandé d’identifier des critères de qualité d’une annonce pour ensuite élaborer lors de la troisième rencontre des propositions pour améliorer les conditions d’annonce.

Les professionnels aussi, se sont réunis trois fois selon la même méthodologie : échange de pratique et difficultés rencontrées ; identification des critères ; élaboration de propositions et messages à faire passer.

Les comptes rendus des réunions des femmes ont été remis aux professionnels à l'issue de la première réunion, pour préparer la rencontre.

Après une première rencontre entre femmes et professionnels, nous avons formé trois sous groupes de travail constitué par des soignants, des femmes et des volontaires de Sol En Si. La présence d’un volontaire dans chaque groupe a été fondamentale, le volontaire étant un tiers entre soignant et soigné favorisant le dialogue et la réflexion. Chaque sous-groupe a travaillé sur une thématique (dépistage, annonce, confidentialité), co-construisant les trois parties de la brochure.

Notre outil a comme visée de faire entendre les témoignages des femmes et soignants autour

des conditions d’annonce et non pas d’arriver à un consensus qui énoncerait des recommandations universelles autour de l’annonce car évidemment il n’existe pas une « bonne façon » d’annoncer.

C’est pourquoi nous avons gardé distinctement les propos des femmes, des professionnels et ensuite des propositions et réflexions communes.

Les femmes qui ont pu élaborer autour de l’annonce et qui sont sorties de la sidération traumatique, qui parfois est présente même des années plus tard, ce sont celles qui envisagent de parler de leur séropositivité à leurs enfants. Certaines commencent en prenant les traitements devant eux par exemple. Nous n’avons pas fait d’études spécifiques autour de cette question, mais nous observons une nette augmentation des couples séro-différent au sein de Sol En Si et une parole qui circule plus souvent dans le couple, mais encore très rarement auprès des enfants.

En pièce jointe de ce Compte rendu , vous trouverez  la brochure citée.
_________________
Discussion 
  « Il y a de mauvaises annonces,  mais y a-t-il  de bonnes  annonces de  « Mauvaises  nouvelles ? »...Ouriel Rosenblum - Pédo-psychiatre au CHU Salpétrière  et  fidèle participant  de ce groupe ….
D’emblée  les questions autour de l’annonce  pendant la grossesse tournent autour  de l’information préalable  donnée à la femme  sur le test  de dépistage qui sera fait : certaines femmes ne comprennent pas  cette question du dépistage ! Tout est assez flou : la personne ne signe pas de consentement au test de dépistage, tout est oral .. .
Pour la femme enceinte  tout cela se passe en plus pendant le premier trimestre de grossesse ! 

La question de l’annonce  à une femme enceinte dépend de beaucoup de paramètres  comme l’âge : le problème de l’annonce à une femme /adolescente ...Dans cette étude  il n’y a  pas de  jeunes femmes  ados  qui ont participé  à ce groupe
Mais aussi  l’annonce souvent n’est pas préparée, les résultats sont  parfois données brutalement :  son impact sur  la personne  n’est pas toujours compris par ceux qui font l’annonce … Par ailleurs  il y a un témoignage  du sentiment d’exclusion  que les femmes  peuvent  ressentir à la maternité  «  je ne fais pas partie du  groupe des femmes  enceintes, je suis  à part » …
Le médecin généraliste qui reçoit   la femme enceinte, n’attache pas beaucoup d’importance  à ce problème  car  il pense qu’évidemment le résultat sera négatif !.. Il peut penser  que préparer  à un tel test peut être anxiogène …  Cette  question  n’a pas beaucoup d’importance dans les études de médecine : en 6ème année  depuis 2 ans seulement, 7h30 sont consacrées à l’annonce  et encore cela est facultatif !!! Mais  le groupe se pose la question : «   est ce vraiment une question de formation que de savoir annoncer une « mauvaise nouvelle » à son patient ? » le comportement « défendu »  du médecin est évoqué .. Cela en effet semble à tous faire partie intégrante du travail du médecin  qui doit  parfois  se remettre en question … 
Quelle est la meilleure façon d’annoncer ? Y en a -t- il une d’abord  ?  et puis … ce n’est si simple  pour le médecin ! 

Les médecins du groupe témoignent : « Quand on annonce on a l’impression d’avoir  bien fait son boulot «  … « Mais  parfois   on fait mal et on ne comprend pas pourquoi »   …  « En tant que  médecin  la première fois  qu’on annonce  la mauvais nouvelle on  se  sent « trembler »   quelque soit  l’âge , et dans les mois qui suivent  on essaie de trouver quelque  chose  pour que la personne ne se sente pas lâchée » … «  Pour le soignant c’est véritablement  une souffrance … tant qu’on  est avec l’enfant  avec  les histoires de « petits soldats », c’est du gâteau, mais le jour où  on est celui qui annonce  pour de bon  avec le mot SIDA  et le sens mortifère  qui est là…on se sent  d’une agressivité terrible  et d’une « cruauté » qui fait effectivement trembler …  en se demandant si après  il ne voudra pas  mourir  ou se jeter  sous un bus … il faut aussi arriver à faire des annonces pareilles !!! » .. . « Les annonces les plus difficiles  c’est quand quelqu’un  va physiquement bien .. car on est celui qui  fait tomber l’épée de Damoclès sur quelqu’un  qui ne se sentait pas malade …  Quand quelqu’un va  très mal , c’est différent » …« Il va dire l’impensable pour l’autre , comme un sadique …c’est douloureux ! » … « Et puis par rapport  aux populations d’Afrique sub- sahariennes , tout un temps est nécessaire  car  pour elles , on en meurt , forcément ! » … « .Il faut du temps pour comprendre les représentations  de la maladie  et de ce qu’on annonce … ; pendant toute  une période qui suit cette annonce c’est compliqué  et en plus c’est lié au sexe avec le sentiment de honte que les personnes  peuvent ressentir »  …. 
La question de  l’annonce c’est celle du trauma ..  Il y a toujours un processus  inconscient de répétition en jeu dans le trauma  mais dans  la réalité  l’impact d’une annonce  mal faite et particulièrement traumatique va  être important  ensuite … sur la façon dont la femme  par ex  annoncera à son conjoint !; Une annonce mal faite se répercute sur celle fait au  conjoint ….: et   peut entraîner  une  rupture du couple . A partir de là,  la femme peut s’enfermer  dans  le secret de  sa séropositivité :« Je ne le dirai plus jamais », ni au conjoint , ni à l’enfant ….  Un processus que nous connaissons bien !  En fait dans cette annonce à la femme enceinte il y a collusion  entre 2 annonces : vie et mort à la fois  et dans le même temps ! : c’est le « trauma redoublé »

Il n’y a pas d’annonce  idéale  mais des choses à ne pas dire … Et puis il y a la responsabilisation du patient : c’est lui qui apprend toujours au professionnel. ; le patient (nous le savons mais  pourquoi ne pas le redire)  ne doit pas être  en position « d’objet » médical .. 

Une annonce « suffisamment bonne »   n’est pas évaluable dans l’immédiat .. ; nous ne savons pas  immédiatement ce qui a été entendu ou pas  et comment cela a été entendu .. ; ce n’est que dans l’après coup du processus  post –traumatique  que nous pouvons en entendre quelque  chose .. Mais entre temps, et pendant ce temps là qui est nécessaire,  comment les accompagner ? Comme faire pour  que les personnes  ne restent pas dans  cette solitude et cet isolement où elles s’enferment  souvent . Cela pose la question de ce qui risque d’être en jeu dans  le « test rapide » : par rapport à la notion e manque de temps d’élaboration psychique .. Que  se passe t- il alors et  quelles en seront les conséquences ?  Que va  t-il se passer dans l’après coup de telles annonces ??

Au moment de l’annonce , les personnes ne peuvent –elles pas partir alors avec au moins  une adresse ou un numéro de téléphone ? Quand on se pose la question  « qu’est ce  qu’une bonne annonce « ce  qui va de soi,  c’est déjà  qu’il y ait un accompagnement  pluridisciplinaire ...

Que peut signifier une annonce pour la personne ? Nous évoquons «  l’annonce identitaire » : c’est une « nouvelle », c’est nouveau … Identifier et « être identifié »  .. ; 
Devenir ou Etre séropositif  alors  qu’avant l’annonce, avant d’être séropositif  on « était » tout simplement  ( on n’était pas séronégatif !!) 

L’effet d’annonce  c’est un effet de « sidération » : quelque chose qui afflue du Réel …Un résultat qualifié d’ « univoque » : c’est tout ou rien !! Un saut qui bouleverse le rapport au Réel…Etre enceinte  dans un projet  d’enfant , cela reste du coté de l’incertitude , du coté équivoque de la vie , mais  l’annonce de la séropositivité  c’est une  « finitude » qui met le projet  en FIN ( l’angoisse de mort), c’est assourdissant !! :« J’ai entendu SIDA  et plus rien d’autres » .. Le Sujet  est assimilé à un mot  et ne peut plus en sortir …. L’annonce  pourrait être  de tous les possibles.. Mais  ici c’est un arrêt !!!

Notre travail  par rapport à  l’annonce  doit être celui de la répétition   mais « à côté » …c'est-à-dire en   mettant des métaphores polysémiques – la multiplicité  des sens possibles – sur l’effet  d’annonce : Reprendre et reprendre l’annonce ! 

Mais ne soyons pas « fétichistes », n’est ce pas toujours une épreuve ? Il y a de mauvaises annonces  mais y a-t-il  de bonnes  annonces mauvaises  nouvelles » ?

    
Mardi 8 novembre 2011 : L’annonce du VIH  dans la famille (suite ) : 
« Comment l’annonce circule –t –elle entre les jeunes  séropositifs et  leurs parents, leurs  fratries… ? »   
Avec Emilie Lucazeau ( psychologue- Dessine moi un mouton)
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