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 COMPTE RENDUS  DES REUNIONS DU GROUPE DE REFLEXION SUR LE   SUIVI DES ADOLESCENTS SEROPOSITIFS  
POUR LE  V.I.H.
Mardi 12 juin   et  Mardi 23 octobre 2012 : 2 séances sur 

 « Les représentations croisées entre  des  professionnels de la santé  et des adolescents séropositifs »
Par Constance LECONTE,  Psychologue Clinicienne,Corevih-HDJA, Centre Hospitalier Andrée Rosemon  Cayenne. Guyane

(Rédigé  et sous la responsabilité de  Nadine Trocmé)
Personnes excusées : Charlotte Verger, Brigitte Vanthournout et  l'équipe pédiatrique VIH du CHU ST Pierre de Bruxelles, Isabelle Funck-Brentano , Daniela  Ogliastri., Dr Retournaz , Véronique  Schmitz, Danielle Rousseau ,  Jacqueline Faure .
Personnes présentes :  Briand Nelly ( épidémiologiste -Inserm KB), Dollfus Catherine  (pédiatre –Hôpital  Trousseau , Fernandez Sandra (infirmière PSY /VIH Jean Verdier- Adovih),  Jeantils Vincent (médecin Jean Verdier -Adovih) , Leconte Constance (psychologue-  Corevih HDJ  Hôpital Cayenne- Guyane), Le Paslier Diane ( stagiaire psychologue  EPS Ville Evrard Delafontaine),  Mazy Fabienne (pédiatre – Colombes ),  Merten Caroline  (psychologue clinicienne – Robert Debré  consultations VIH),  Ohumar Mon  (pédiatre  Birmanie – Hôpital Trousseau ), Orlandini Patricia (psychologue clinicienne – CHRU MIT Montpellier ),   Phalip- Lebesnerais Josiane (psychologue EPS Ville Evrard / Hôpital Delafontaine  SMIT St Denis Rosenblum  Ouriel (psychiatre -Pitié- Salpétrière),  Pourtalet Olivia ( assistante sociale  Trousseau )   Salin Marie – Lise (psychologue Basse Terre Guadeloupe )   Trocmé Nadine (psychologue -Hôpital Trousseau - Adovih), Simon Bernard ( médecin- Croix Rouge Française)
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 ?  
 Après  Gisèle Frish, psychothérapeute  - psychanalyste, praticienne hospitalière  au CHU  de St Pierre à Bruxelles  qui a présenté un film court métrage de  jeunes séropositifs  intitulé  "Porte un bout de mon histoire" et Marie Lise Salin , psychologue clinicienne – Guadeloupe,  « Les représentations  du test rapide  (TROD) mis en place en Haïti auprès des adolescents   en situation de survie ... » .. , Constance  Leconte  nous invite  à réfléchir pendant  deux réunions  sur « Les représentations croisées entre  des  professionnels de la santé  et des adolescents  séropositifs » à partir  de  l’expérience   qu’ont  vécu  les adolescents séropositifs  de Guyane , venus aux deux Forums Nationaux de ADOVIH en 2009 et 2010 à Paris .

Information  sur le tropisième  forum de l’Association ADOVIH 

INVITATION
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t’invite  à venir  rencontrer  d’autres jeunes  concernés par le VIH 

Viens participer, échanger  et  trouver des réponses  pour mieux vivre avec le VIH,  dans des ateliers, du théâtre interactif, et  à travers de nombreux  témoignages ...

Mais viens  aussi  t’amuser lors d’une  sortie surprise et  d’une soirée discothèque !!

Forum National

« Jeunes et VIH »   : Le Troisième 

C’est tellement bien qu’on ne s’en lasse pas !!!

 Totalement  gratuit et confidentiel 
Vendredi 11 Janvier 2013  à partir de  18h

Samedi  12 Janvier de 9h à minuit

(Hébergement  inclus, sur place)

FIAP

Espace Jean Monet 

30, Rue Cabanis – 75014 Paris 

Pour t’inscrire : merci  de confirmer  ta présence   par  mail  à adovih@gmail.com
Ou par Texto au 06.99.18.20.96 ou 06.75.25.54.01 

Ou en appelant le  01 48 02 64  18 ou 01 48 02 64 98

Réponse impérative avant le 30 novembre 2012

Les parents ou les jeunes qui veulent en savoir plus peuvent appeler.

L’association Adovih regroupe des professionnels  hospitaliers  et associatifs  engagés  dans  la création d’évènements  pour les jeunes  séropositifs pour le VIH. 
 « Les représentations croisées entre  des  professionnels de la santé  et des adolescents séropositifs »

par Constance LECONTE, 
 Psychologue Clinicienne,Corevih-HDJA, Centre Hospitalier Andrée Rosemon  Cayenne. Guyane
« Le premier puis le deuxième Forum Adovih, de mai 2009 et de novembre 2010, ont constitués des moments forts d’ouverture pour les deux puis quatre adolescents de Guyane qui ont pu y participer.

Cette expérience de quelques jours, à l’extérieur géographiquement (Paris est de l’autre côté de l’océan Atlantique, même si certains avaient déjà fait le voyage !), fut pour chacun une occasion de sortir d’un certain enfermement vis-à-vis de sa maladie et de découvrir « un peu de la beauté du monde ».

Inscrits dans une continuité du travail du groupe pluridisciplinaire de réflexions sur le suivi des adolescents séropositifs de la commission PSY/SFLS, conduit depuis près de 10 ans sous la houlette de Nadine Trocmé et auquel je fais partie, ces deux forums ont d’emblée fait écho à désir ancien de la psychologue que je suis d’offrir aussi un espace groupal aux adolescents vivant avec le vih suivis dans nos services au CHAR (service Pédiatrie et Adultes).

Accompagner ces adolescents pour leur participation aux Forums (avec pour objectif d’en faire quelque après) a rendu nécessaire la préparation en amont des jeunes et leurs familles. 

Les adolescents pressentis ont dès lors oscillé entre courtes hésitations et réflexions, craintes, peurs liées surtout au dévoilement, à la visibilité et intérêt, voire joie vive pour un tel projet. Chacun y a adhéré nourri aussi de ses motivations propres. « …C’est pour si on n’a pas les mots pour dire ?… " ; « …Je veux voir s’il y a beaucoup de jeunes avec cette maladie…les rencontrer,… parler avec eux… » ;  « …Je connais pas cette ville…et j’ai de la famille là-bas aussi… »

Les familles et les proches rencontrés, - car pas plus qu’un bébé un adolescent n’existe pas tout seul même s’il a 18 ans - les premières réactions de surprise dépassées, ont vite fait confiance au projet du second forum. « Voyager, voir autre chose,… voir les autres jeunes lui fera du bien car même si elle dit ne pas penser à sa maladie je vois qu’elle est parfois triste… ;
 « …Mme va emmener les jeunes qui sont malades à Paris…pour éclairer l’esprit de nos jeunes… » ; « …Ce sera une bonne chose ..après elle va prendre mieux ses médicaments… ; « …C’est sûr il n’y aura pas de télévision, on ne va pas les montrer partout ?… »

Il aura fallu encourager, rassurer, « porter », soutenir et contenir les uns, les autres et tous ensemble durant les rencontres familiales (réunir dans le même temps et pour la première fois plusieurs familles/proches avec leur jeunes atteints par le vih et parfois un(e) autre de la fratrie non atteint) avant le départ ou après. 

Les autres professionnels impliqués dans le suivi de ces adolescents, sans doute rassurés par les effets bénéfiques du premier forum ont manifesté un accueil plutôt enthousiaste au second  et une chaleureuse collaboration à « notre organisation » qui a imposé de tisser des liens et des passerelles, de faire appel à tel ou tel réseau ici et à Paris…

Le temps du forum pour les adolescents (autant de filles que de garçons) pourrait se résumer au passage de la timidité et de la réserve initiales à se « jeter à l’eau malgré le stress » en acceptant de prendre « place à la table ronde du vendredi après-midi » pour l’un deux.

Ce fut aussi le temps des échanges, des discussions, des apports de connaissances, des réponses à certaines questions communes et plus personnelles, amenant d’autres questionnements, de faire connaissances, de s’étonner ou de résister …

De retour dans notre région, leurs verbalisations en groupe et en individuel ont traduit une expérience belle, riche et enrichissante.

Découvertes et ressentis de plaisir, même si « tout n’était pas parfait » marquent encore les principales évocations de leurs souvenirs-forum. Le plaisir éprouvé à découvrir les autres, plaisir de la rencontre avec tel (le) ou tel (le) autre, plaisir de se sentir en lien avec les autres semblables et différents à la fois. « Cela m’a fait plaisir, beaucoup de plaisir d’être avec d’autres jeunes comme moi, avec la même maladie que moi… qui n’ont pas peur de s’exprimer, de dire ce qu’ils ressentent… aussi d’être avec d’autres gens qui ne sont pas malades… ils sont tous pareils… » ; « c’était bien, ça m’a permis d’être moins timide, de mieux m’exprimer…avant j’étais timide et je me cachais… » ; « …j’étais timide au début, mais c’était bien, je me suis senti bien… j’ai pu parlé un peu avec les autres… » ; « …le groupe, c’était bien, on s’est bien entendu, les relations étaient bonnes entre nous… »

Le soulagement aussi face à certaines réalités : « … avant pour les gens vih = sida = danger = comme si t’es plus quelqu’un, comme si tu vas mourir tout de suite… » ou encore « … et puis j’ai découvert au forum la dame, le monsieur qui sont de grandes personnes qui ont parlé et ont dit avoir la même maladie que nous…je pensais pas que ça puisse exister… »
Ces grands moments Forum ont été des moteurs pour la mise en place progressive d’un dispositif de travail groupal adolescents vih, qui se poursuit… et leur permet également d’ approcher et d’élaborer peu à peu leur problématique adolescente, leur place dans leur  famille, à différencier ce qui relève du public, du privé et de l’intime dans leur vie. 

On retiendra combien, grâce aux forums et aux ouvertures rendues possibles, une attention a été portée pas seulement aux difficultés, aux défaillances  et aux drames que peuvent vivre ces adolescents (à ne surtout pas dénier), mais au courage dont ces derniers font preuve, à certaines de leurs actions et pensées admirables, à leur générosité, quand ils se sentent en confiance, respectés et non intrusés à partager leurs expériences , leur vécu toujours unique, intime et à la première personne ; à leurs capacités à surprendre plus d’un professionnel par leur qualité de parole et de présence ou de retrait, leurs talents potentiels et leur désir de vivre malgré tout  à travers projets et rêves… l’expression du désir qui travaille en eux et ses butées…

Lors d’une des trois rencontres de travail et d’échanges organisées (tant à Cayenne qu’à Saint-Laurent–du-Maroni ) où les « adolescents-pionniers » du groupe ont témoigné face à des professionnels pluridisciplinaires (hospitaliers et extra-hospitaliers) directement impliqués dans la prise en charge et l’accompagnement des adolescents vih , à l’inévitable question posée, tous ont affirmé leur souhait de renouvellement de « l’expérience forum »   .
Prochaine réunion :  Mardi  15 janvier   2013
De 17h à 19h au Cybercrips 

 Tour Montparnasse - 75014 Paris
Le thème choisi pour les réunions de  l’année  2013 sera   :   10 ans de  « Passages » !
Qui dit  adolescence  dit  passage  de l’enfance    vers  l’âge adulte...

Aussi  , quand nous avions décidé pour la première fois de nous rencontrer   autour  de questions sur les  adolescents séropositifs, il y a 10 ans,  nous n’avions rien trouvé de mieux  que de commencer par la question du « Passage » : celui   de la pédiatrie vers les services adultes . 

 Aujourd’hui , bien des enfants puis des  adolescents suivis sont « passés »  du côté des  adultes !!  Que sont –ils devenus ?  Le passage pose t-il encore question et quel en est le bilan ?  Quel travail sur ce temps transitionnel  que constitue le passage , et quel recul  avons  nous des  expériences novatrices qui ont émergé durant ces dernières  années ?
Nelly Briand , épidémiologiste dans le CESP Inserm U1018 au Kremlin Bicêtre, introduira  cette première réunion  de réflexion sur le « Passage « , par les premières réponses à l’étude Coverte  données  par les jeunes  eux-mêmes  qui ont répondu  à quelques questions concernant  ce sujet ,  dans l’auto questionnaire  qui leur a été remis .
Catherine Dollfus , pédiatre  à Trousseau apportera ses premiers commentaires de clinicienne  sur ces résultats avant le lancer le débat ....
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