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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 8 novembre   2011
(Rédigé  et sous la responsabilité de  Nadine Trocmé)
7 Personne excusée : Patricia Orlandini, Nelly Briand, Jacqueline Faure , Anne  Mortreux -Escarbelt, Vincent Jeantils, Rolland  Tubiana , Réjane Zio.
 27 Personnes présentes : Cailleau Joëlle  ( infirmière  Hop St Pierre Bruxelles  ), Delépine Sarah  (étudiante- apprenti dans la coordination  de projets pour l’action sociale te culturelle  à Sol en Si (prévention, santé, responsable  comission  ados ) Dollfus Catherine  (pédiatre –Hôpital  Trousseau ,Fernandez Sandra (infirmière PSY /VIH Jean Verdier- Adovih), Genotte  Anne – Françoise  ( consult transition  vih adulte/centre de  dépistage St Pierre  – Bruxelles ) Groheux Thérèse (Puéricultrice Dessine moi un mouton ) , Herreno Juvencio ( psychologue clinicien Hôp St Piere  de Bruxelles ),  Leconte Constance (psychologue-  Corevih HDJ  Hôpital Cayenne- Guyane), Lucazeau Emilie (psychologue Dessine moi un mouton ), Mazy  Fabienne  ( pédiatre Louis Mourier ) ,N’guyen Cécilia ( Etudiante master 2  coopération internationale  stage bureau  soutien psychosocial Croix rouge  Française ),  Noël Sabine (Psychologue Ambroise Paré ( 92), Ogliastri Daniela ( psychologue  clinicienne  référente bureau  action psychosocial  Croix Rouge Française) ,Orru Emmanuelle  (Robert Debré Pharmacien) ,  Phalip- Lebesnerais Josiane (psychologue EPS Ville Evrard / Hôpital Delafontaine  SMIT St Denis ), Roig Gaelle ( Beaujon,  médecine interne  psychologue)  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),Slim Syrine ( St Antoine  - psychologue),   Trocmé Nadine (psychologue -Hôpital Trousseau - Adovih), Van Der Kelen  Evelyne ( infirmière CHU St Piere Pédiatrie HIV )  Vanthournout  Brigitte  (pédo psychiatre CHU St pierre Bruxelles ,Verger Charlotte (Hôpital Jean Jaures Association La Contremarque),   Villemant- Uludag  Agnès ( Beaujon -  Médecin en médecine interne ), .Yonaba Caroline (Pédiatre- CHU-YO, Ouaga)
Calendrier des prochaines réunions : 
· Mardi 17 janvier 2012

· Mardi  10 avril 2012 
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Dernière rencontre  sur le  thème  retenu pour les réunions de  l’année 2011 :
« L’Annonce dans tous ses états … »
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… » (Natascia Serbandini, psychologue Sol En Si / Jean Verdier)… 
 Le thème de la  dernière  rencontre aujourd’hui, sur  ce thème  est :  Comment l’annonce 

circule –t-elle entre les jeunes  séropositifs et  leurs parents, leurs  fratries… ? »
avec Emilie Lucazeau (psychologue- Dessine moi un mouton) sur une situation clinique
 et J. Phalip-Le Besnerais, Psychologue, qui nous présente son étude  sur «Dire ou ne pas dire sa séropositivité à ses enfants »   ( Comité Sida Sexualités et Prévention de Ville Evrard, détachée au SMIT, Hôpital Delafontaine St denis) 
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 Comment l’annonce circule –t –elle entre les jeunes  séropositifs et  leurs parents, leurs  fratries… ? » : Une situation clinique  - Emilie Lucazeau (psychologue- Dessine moi un mouton) 
Situation  d’une jeune adolescnte de 14 ans , confiée pour un séjour de vacances à Tag le mouton, dans un contexte de rejet  de la prise en charge  médicale , tant  dans la prise  des traitements  que  dans le fait de ne pas venir aux consultations , de   secret  familial , et de souffrance  généralisée dans la famille .  Le secret  n’est  partagé qu’avec sa propre  mère , elle-même  malade en stade  sida ; le contexte  familial  difficile  entraîne  un signalement  envers les deux autres enfants  qui ne sont pas contaminé et  ni informés de la  séropositivité de leur mère , ni de celle  de leur sœur  l’adolescente ,cette dernière   s’y opposant…Pourtant la petite sœur non infectée sera montrée du doigt  à l’école comme celle qui porte le virus ….  Les membres de l’association  ont travaillé avec la mère sur la  question de l’annonce aux fratries ….depuis , l’adolescente peut partager la chambre de sa soeur et prendre son traitement devant tout le monde … Mais la cohésion familiale est « bancale«   car la relation mère –ado repose   essentiellement  sur des non dits , des mensonges et des secrets qui vont bien au delà  de la question du secret  par rapport au VIH …comme si  c’était ce secret , ces  mensonges et  ces non dit  qui   « contenaient »   l’équilibre  mentale de la famille … !!

«Dire ou ne pas dire sa séropositivité à ses enfants »
Etude  présentée  par   J. Phalip-Le Besnerais, Psychologue, Comité Sida Sexualités et Prévention de Ville Evrard, détachée au SMIT, Hôpital Delafontaine (St Denis) COREVIH  Est-Ile de France : Commission Soins, Groupe Femmes et VIH
M.A. Khuong, PH-Chef de Service, SMIT, hôpital Delafontaine ;A. Aboab, Psychologue, CH Sud Francilien ;C. Marchand, Sage-femme, CH Sud Francilien ;R. Nguyen, Gynécologue, CH Sud Francilien 
Enquête réalisée auprès de 100 mères séropositives, sur 2 sites :

- Hôpital Delafontaine à St Denis (90%)

- CH Sud Francilien (hôpital d’Evry)

Merci à Lydie Leclerc, secrétaire de la COREVIH Est-Ile de France

Merci à Martine Rivoal, secrétaire du SMIT à l’Hôpital Delafontaine

L’annonce de sa séropositivité à ses enfants est toujours un acte difficile dont on craint les conséquences pour soi, pour l’autre, pour les liens qui nous unissent et l’avenir de la relation.

Quelles sont les femmes qui peuvent dire, et celles qui ne le  peuvent pas ? Quels sont les impacts de : 

· la durée de la séropositivité

· la mise sous traitement

· le temps écoulé entre l’annonce du diagnostic et la mise sous traitement,

· la prise de traitement devant les enfants

· la visibilité des boites

· le contrôle de l’infection à VIH 

· la présence du père à la maison, sa séropositivité, son traitement.

S’il est possible de parler : à qui, quand et pourquoi.  Et si secret il y a, quelle en est sa fonction ? Y-a-t-il une place pour le doute ? le non-dit ?

Le but de l’enquête est de repérer : 

· quels sont les motifs de l’annonce ?

· qu’est-ce qui a permis ou permettrait de dire ?

· quels sont les conséquences du dire ?

· pourquoi choisir de taire ?

Cette enquête nous a permis d’explorer les liens possibles entre une réalité somatique,  une représentation imaginaire de la maladie et les croyances traditionnelles. 

RESULTATS DE L’ENQUETE :


Cent femmes ont été interrogées pour ce questionnaire, de moyenne d’âge 40 ans. Elles ont en moyenne 3 enfants , dont 86 % vivent en France.

Un quart des femmes ont informé au moins un de leurs enfants. Parmi leurs 101 enfants, seuls 39 sont informés (38,6 %). Tous les enfants ne sont donc pas informés dans la fratrie.

ORIGINE :

· 56 : Afrique de l’Ouest (20 %  info+)

· 24 : Afrique Centrale ( 25 %)

·  6  : Maghreb ( 33 %)

·  6  : Caucase (83 %)

·  8  : Autres dont 1 DOM (12 %)


Les femmes caucasiennes informent plus leurs enfants (83 %), que celles du Maghreb (33 %), d’Afrique Centrale (25 %), d’Afrique de l’Ouest (20 %).

NIVEAU SCOLAIRE :

· < primaire : 19 (26%  info+)

· Primaire    : 13 (  7%)

· Collège     : 26 (30%)

· Lycée        : 27 (22%)

· Supérieur  : 13 (30%)

Le niveau scolaire est assez élevé : 66 % de nos patientes ont le niveau collège ou plus. On dit aussi facilement ou aussi difficilement avec le niveau d’étude primaire que après le collège.

ENFANTS – (Age Moyen global de tous les enfants : 14 ans)

Enfant N° 1 : 99 enfants                     

(12 filles - 87 garçons)

21 sont informés vers l’âge de 17 ans en moyenne (21%)            

11 filles – 10 garçons

Enfant N° 2 : 86 enfants
(36 filles - 47 garçons)

8 sont informés vers l’âge de 17 ans en moyenne (8,33%)

5 filles – 3 garçons

Enfant N° 3 : 60 enfants
(36 filles – 24 garçons)

5 sont informés vers l’âge de 17 ans en moyenne (9,52%)                    
    

5 filles

Enfant N° 4 : 27 enfants

(14 filles – 13 garçons)

2 sont informés vers l’âge de 20 ans en moyenne(7,41%)             
 

2 filles

Enfant N° 5 : 9 enfants
(4 filles et 5 garçons)Aucun n’a été informé 
Les aînés sont plus informés que les puînés.

Les filles sont plus informées

PROJET DE DIRE

	Enfant
	nombre
	envisage
	jamais
	NSP
	peut-être

	N°1
	78
	38 (48%)
	23
	8
	9

	N°2
	78
	39 (50%)
	20
	10
	9

	N°3
	55
	24 (43%)
	16
	7
	8

	N°4
	25
	10 (40%)
	8
	4
	3

	N°5
	9
	3  (33%)
	5
	1
	 


TRAITEMENT  ARV

85 femmes sont sous traitement ARV :

     56 prennent le Trait devant les enfants 65%

     33 laissent les boites visibles 39 %

25 femmes : info + et 22 sont sous trait ARV

     17 prennent le trait devant les enfants 77%

     13 laissent les boites visibles 59 %

Il est plus facile pour les femmes qui ont informées leurs enfants de prendre le traitement devant eux et de laisser les boites visibles. Dire favorise ainsi probablement l’adhésion au traitement

PERES

	
	info +
	info -
	total

	
	25
	75
	100

	Père maison
	10
	34
	44

	Père séro+
	5
	18
	23

	Père trait
	5
	13
	18


Seules 51 femmes ont répondu concernant la connaissance du statu sérologique du père. 

Seuls 44 des pères vivent à la maison (info+ et info -) et 40% pour les femmes info+

La moitié des pères info+ à la maison sont séropositifs et traités.

MOTIFS DE L’ANNONCE

(il est possible d’avoir plusieurs motifs à l’annonce. Le pourcentage des totaux sont calculés sur 134 réponses, et les info + sur 29 réponses)

Besoin de sincérité et d’authenticité



Total : 35 (26 %)    Info+ : 9 (31%)

Besoin de soutien de la part de l’enfant



Total : 15 (11%)    Info+ : 1 (3%)

Anticipation d’une symptomatologie liée à la maladie difficile à vivre



Total : 30 (22%)    Info+ : 5 (17%)

Désir de prévention pour une sexualité à venir 



Total : 46 (34 %)   Info + : 7 (24%)

Autre 



Total :   8 (6%)      Info + : 7 (24% dont 2 : TMF – 3 :  courrier – 1 présent à l’annonce – 1 : NSP)

Ce qui prédomine pour les motifs de l’annonce chez nos femmes info+ c’est le besoin de sincérité et d’authenticité (31%), puis c’est le désir de prévention pour une sexualité à venir. Le soutien de l’enfant n’est pas un motif de dévoilement.
QU’EST-CE QUI A PERMIS OU PERMETTRAIT DE DIRE ?

(ici les pourcentages sont calculés sur 125 réponses pour les totaux et sur 25 réponses pour les info+)

L’enfant pose des questions :



Total : 16 (12%°)   Info+ :2(8%)

L’enfant est témoin de la maladie, de la prise de traitement :



Total : 22 (17%)    Info+ : 6 (24%)

Relation de confiance (secret partagé) :



Total : 22 (17%)    Info+ : 4 (16%)

Maturité de l’enfant :



Total : 63 (49 %)  Info+ 11 (44%)

Autre :



Total :  6  (5 %)    Info+ : 2 (8% : travail psychologique de la mère ou droit de savoir pour l’enfant)

Comme pour toutes les femmes, c’est la maturité de l’enfant qui prédomine, mais la maturité n’est pas proportionnelle à l’âge réel. Certains enfants adultes ne sont pas considérés par leur mère comme matures.

CONSEQUENCES DU DIRE

59 Réponses pour 25 femmes info+

1. Soulagement : 27 %

2. Secret partagé, complicité : 25 %

3. Amélioration de la relation. Ouverture du dialogue : 17 %

4. Aucune conséquence : 11 % (rien n’a changé)

5. Rejet de l’enfant dans un premier temps : 5%

6. Rejet de l’enfant dans un second temps : 5%

7. Regrets de l’avoir dit : 2 %

8. Autre : 2 % (l’enfant est inquiet +)

Les chiffres parlent d’eux-même.

 POURQUOI CHOISIR DE TAIRE

Au total : 145 réponses – Info+ : 21 réponses

1. Ne pas faire peur à l’enfant : système de protection

      Total : 46 %     Info + : 52 %
2. C’est de l’ordre du privé, du personnel, de l’intime

      Total : 14 %     Info + : 23 %
3. Se préserver soi-même ; préserver une image positive de soi :

        Total : 12 %   Info + : 9 %

4. Peur du rejet :

        Total : 10 %   Info + : 4 %

5. Vécu d’1 faute qui doit rester secrète

        Total :  6 %    Info + : 4 %

6. Manque de confiance, peur du non respect du secret :

        Total : 4 %    Info + : 4 %

7. Atteinte à l’image de la famille que l’on veut transmettre


     Total : 3 %    Info + : 4 %
8. Autre (crise d’adolescence, incompréhension…)

        Total : 2 %      Info + : 0

9. Peur de la violence :

        Total : 1%       Info + : 0

C’est la protection de l’enfant qui prédomine largement dans les réponses. Pour les 2 premiers items, l’inquiétude des femmes ayant informé est plus élevée que la moyenne générale.Les items 3 et 7 ont été difficiles à aborder voire à comprendre.

DOUTE

11 femmes disent avoir un doute sur le fait que l’enfant sache le VIH malgré le secret et cela ne concerne que les ainés :

                           6 : enfant N°1

                           5 : enfant N°2 

CONCLUSIONS

· Il est toujours difficile pour une femme de  parler sa séropositivité à ses enfants.

· Les femmes caucasiennes parlent plus facilement que les femmes d’autres origines

· Souvent un seul enfant est informé vers 17 ans (l’ainé).

· 56 % des femmes vivent seules ou sans compagnon à la maison

· La moitié des pères vivants à la maison sont sero+. Tous sont sous traitement.

· Toutes les familles où le père est séro+ et vit à la maison ont informé au moins 1 enfant (secret familial)

· Il est fort probable que la passation du test va permettre à davantage de femmes de parler leur séropositivité à leurs enfants

Ce qui prédomine dans :

 Les motifs de l’annonce c’est : le besoin de sincérité et d’authenticité puis la maturité de l’enfant

 Les conséquences de l’annonce c’est : le soulagement, le secret partagé, la complicité

La non annonce c’est : ne pas faire peur à l’enfant et la notion du personnel de l’intime

▲▲▲▲▲▲▲▲▲▲▲▲▲▲▲▲▲▲▲▲▲▲▲▲▲▲▲▲▲▲▲▲▲▲▲▲▲▲
Prochaine réunion : Mardi 17 janvier   2011

De 17h à 19h au Cybercrips – Tour Montparnasse - 75014 Paris

Thème de l’année 2012 :
Etre  adolescent    séropositif  d’ici ou d’ailleurs …  des représentations de la maladie et un suivi  différents?

Au cours des  multiples débats et  échanges de pratiques que  nous avons eu au cours de  toutes ces années passées dans ce groupe de suivi des adolescents séropositifs pour le VIH,   nous n’avons pas manqué  d’évoquer  la question des représentations qu’ont les  jeunes   de leur maladie,  pris dans  les   histoires pluriculturelles ou  non .
Car, outre le fait que notre groupe  est constitué de soignants venant de toutes parts et  de toutes cultures – d’Europe mais aussi des Dom  sans compter les nombreux  « passages «  de soignants africains ou asiatiques-   nos jeunes patients et leurs parents ont  souvent voyagé et immigré dans d’autres cultures que la leur –dont les nôtres- 
Les représentations  qu’ils ont du VIH  sont –elles fondamentalement  différentes selon leurs origines ? Et puis leurs origines  plurielles  peuvent –elles avoir  un impact sur nos suivis  et donnent- elles un sens particulier à leur vécu ?  
Nous introduirons cette première rencontre de l’année, avec Gisèle Frish , psychanalyste dans l’hôpital de St Pierre à Bruxelles , qui présentera un film court métrage de  jeunes séropositifs  intitulé  "Porte un bout de mon histoire" (DVD de  20 minutes)  .

 Dans ce film,  des adolescents séropositifs suivis à   Bruxelles  - eux-mêmes d’origines diverses-   mettent en scène  leur perception  des représentations que  la société belge  leur renvoie …
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