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Apercu de la Boite a outils

A propos

La présente boite a outils a été mise au point en réponse a la nécessité pour les prestataires de santé d’accéder
a une orientation pratique concise quant au processus d’annonce du statut VIH impliquant des enfants et
des adolescents, leurs parents et responsables, leurs partenaires, ainsi que les autres parties concernées.
Elle entend ainsi compléter les lignes directrices nationales et mondiales et devenir une référence aisément
consultable au sein des établissements de soins de santé.

Objet de cette Boite a outils

Le document se propose de fournir une orientation générale concernant 'annonce du statut sérologique dans
le contexte de la prise en charge du VIH/sida chez I'’enfant et I'adolescent. Ce document introduit un certain
nombre d’outils destinés a servir la pratique clinique dans une perspective de renforcement des capacités des
différentes parties prenantes, y compris les agents de santé, les parents/responsables et les patients enfants
et adolescents eux-mémes, qui seront ainsi mieux armés pour contribuer au processus d’annonce et procéder
comme il se doit et de maniere éclairée a la divulgation du diagnostic.

Public cible : A qui ce guide est-il destiné ?
Cette boite a outils est principalement destinée aux agents de santé travaillant auprés d’enfants et d’adolescents
vivant avec le VIH.

Dans le présent texte, le genre masculin est utilisé comme genre neutre dans le seul but de ne pas alourdir le
texte et désigne a la fois les femmes et les hommes, les filles et les garcons.

Comment utiliser ce guide ?
La boite a outils sur I'annonce du statut VIH comporte sept sections :

1. Contexte : observations factuelles concernant I'annonce, les types d’annonce ainsi que les
avantages et les inconvénients de cette approche.

2. Conseils et listes de contréle a I'intention des agents de santé sur 'annonce du diagnostic a
un enfant ou un adolescent.

3. Conseils et liste de contréle a lintention des parents/responsables sur I'annonce du
diagnostic a leur enfant/adolescent.

4. Conseils et liste de contréle visant a soutenir les adolescents infectés par transmission
horizontale dansleurdémarche d’annonce de leur séropositivité aleurs parents/responsables.

5. Conseils et liste de contrdle visant a soutenir les adolescents dans leur démarche d’annonce
de leur séropositivité a leurs pairs, au sein de leur école, au travail et dans leur communauté.

6. Conseils et liste de controle visant a soutenir les adolescents dans leur démarche d’annonce
de leur séropositivité a leur partenaire.

7. Annexes, accompagnées d’aide-mémoires divers aux fins de l'annonce, y compris un
algorithme général du processus de I'annonce, une liste de contrdle pour I'évaluation de la
préparation de I'enfant a I'annonce, des références vers d’autres ressources liées a I’'annonce
et des scénarios de jeux de roles.
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Contexte

Introduction

La progression de I'accés aux traitements antirétroviraux a I’échelle mondiale permet a de nombreux enfants
vivant avec le VIH (EVVIH) d’atteindre I'dge de I'adolescence. Alors que les enfants et les adolescents vivant
avec le VIH sous TAR voient leur espérance de vie augmenter, I'attention n’est plus centrée aujourd’hui sur
la survie mais sur 'amélioration de la qualité de vie, 'observance du traitement, la rétention dans les soins et
le traitement, la suppression de la charge virale et le maintien du bien-étre physique et mental. Lannonce du
statut VIH a des patients enfants et adolescents, a leur famille et aux structures qui les soutiennent constitue
un élément décisif tout au long de la cascade de soins et de traitement. Cependant, malgré I'importance de
'annonce d’un diagnostic de VIH, la prévalence mondiale de cette démarche reste faible s’agissant de patients
enfants et adolescents.®

Lannonce est un processus complexe, tant sur le plan émotionnel que social. Il est fréquent que les parents/
responsables hésitent a faire connaitre a leur enfant son statut VIH, par crainte de conséquences négatives telles
que des troubles psychologiques, I'incapacité a comprendre et faire face au diagnostic et a la stigmatisation,
ainsi que la divulgation non intentionnelle a d’autres personnes.*S Des études suggerent cependant que
la majorité des enfants informés de leur diagnostic de VIH ne subissent pas d’effets négatifs a long terme
et estiment méme que le fait de connaitre leur statut leur est bénéfique. Une étude révele en effet qu’une
proportion importante de la population d’enfants étudiée décrit cette annonce comme un événement positif a
leur égard.®®

Des études suggerent en outre que les enfants connaissant leur statut VIH ont une estime d’eux-mémes
supérieure a celle des enfants non-informés de leur statut.®™® Selon des données publiées, I'annonce du statut
VIH peut appuyer I'acceptation et I'observance du TAR"" En outre, 'annonce de leur statut aux enfants et aux
adolescents peut offrir 'occasion d’améliorer I'accés au soutien a I'observance thérapeutique ou au soutien
psychosocial (SPS).5

Du fait de I'amélioration des résultats et de la survie sous TAR chez les enfants et les adolescents infectés
par transmission verticale, 'annonce d’un statut VIH est une pratique vers laquelle se tournent un nombre
croissant de parents/responsables et de prestataires de santé. Les parents sont les plus enclins a divulguer le
diagnostic de VIH a leur enfant et peuvent eux-mémes étre trés marqués par cette expérience®” Les parents
ayant révélé son statut VIH a leur enfant sont moins sujets a la dépression que les autres.® Par conséquent,
'annonce du diagnostic tend a avoir des répercussions positives a long terme pour toutes les personnes
concernées : I’enfant, les parents et la famille®

Les parents/responsables préferent en général que les agents de santé participent activement au processus
d’annonce. D’ailleurs, ces derniers jouent souvent un réle décisif dans la décision des parents d’annoncer
le diagnostic de VIH a leur enfant.22' Une fois que I’enfant a appris quel était son statut, les agents de santé
deviennent une source d’information et de discussion trés importante pour accompagner le processus. En
'absence d’'un membre approprié de la famille ou a la demande de la famille ou du responsable, I'agent de
santé doit étre disposé a assumer le réle principal dans le processus d’annonce. En dehors du systeme de
soins de santé, d’autres intervenants importants peuvent étre impliqués et aider a coordonner le processus
d’annonce ainsi que le soutien post-annonce de I’enfant, de I'adolescent ou des parents/responsables. Plus
précisément, les enseignants et le personnel concerné de I'’école représentent une ressource inexploitée,
a méme d’apporter un appui important, si toutefois ils ont été convenablement formés et conseillés et s'ils
bénéficient des ressources nécessaires pour faire face aux questions liées a la stigmatisation, I'estime de soi
et 'autogestion.

Plusieurs facteurs influencent la décision de révéler un statut VIH a un enfant ou a un adolescent. Comme pour
d’autres maladies chroniques, I'dge et la maturité constituent les facteurs les plus importants pour déterminer
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si 'annonce doit étre faite ; de maniere générale, plus I'enfant est agé, plus il est susceptible de connaitre son
statut.?22® Les lignes directrices de I’'Organisation mondiale de la Santé (OMS) recommandent que les enfants
d’age scolaire soient informés de leur statut VIH ; les enfants plus jeunes devraient étre informés de facon
progressive en tenant compte de leurs capacités cognitives et de leur maturité émotionnelle, ce qui permet
de les préparer a une annonce compléte lorsqu’ils seront plus dgés.?* D’autres facteurs susceptibles d’influer
sur la décision de révéler un statut VIH comprennent : le souhait de voir son enfant améliorer ou maintenir un
certain niveau d’observance, le niveau de connaissance des parents/responsables a I'égard de la pratique
d’annonce du statut VIH, et le statut de I’enfant ou de 'adolescent en termes de TAR.2528

Dans le cas d’enfants ayant contracté le virus par transmission horizontale et verticale, 'annonce du statut
VIH difféere en fonction de plusieurs facteurs contextuels. Les parents/responsables d’un enfant infecté par
transmission verticale et diagnostiqué lorsqu’il était en bas dge connaissent généralement le statut sérologique
de I'enfant. lls peuvent choisir de retarder 'annonce de la maladie par crainte de la stigmatisation et d’étre
identifiés comme une source d’infection a VIH, et donc de se sentir coupables, d’étre rendus responsables
ou méme rejetés.?®® Dans le cas d’adolescents infectés par transmission horizontale en revanche, ils ont
besoin de conseils pour savoir comment annoncer le diagnostic chez eux, et a leurs pairs, étant donné qu’un
soutien social fort favorise la rétention dans les soins et 'observance du traitement.®? Pléthore de facteurs
sont susceptibles d’influer sur la décision d’un adolescent de révéler son statut a une autre personne, qu’il
s’agisse de ses parents/responsables, d’'un pair ou d’un enseignant. Les différences de contexte, notamment
la stigmatisation, peuvent avoir un impact considérable sur la décision de I'adolescent.

Définitions et types d’annonce

Le présent guide s’appuie sur les définitions proposées par 'OMS, qui définit les adolescents comme des
personnes appartenant au groupe d’dge des 10 a 19 ans,®® et qui relevent donc du groupe des « jeunes »
réunissant les personnes appartenant a la tranche d’age des 10-24 ans.?* Sont considérés comme des enfants
les individus de moins de 10 ans.

Le terme « agents de santé » inclut a la fois les prestataires de soins de santé — comme les médecins, les
psychologues et les infirmieres — les travailleurs sociaux, les agents de santé communautaires (ASC) et les
agents de santé non professionnels.

Définition de I’'annonce : I’annonce du statut VIH ne se fait pas de but en blanc mais s’entend plut6t comme
un processus, qui implique les discussions en cours sur la maladie a mesure que I’enfant ou I’ladolescent
acquiert une certaine maturité cognitive, sociale, émotionnelle et sexuelle

« Lannonce complete : il s’agit d’apporter des informations détaillées et des connaissances précises sur
le VIH.

» Labsence totale d’annonce : il s’agit de garder totalement le secret autour du diagnostic ; dans ce cas,
on ne dit pas la vérité sur le diagnostic.

« Lannonce accidentelle : on révele a I'enfant ou a I'adolescent son statut VIH sans I'avoir préparé et de
maniére accidentelle. Ce type d’annonce est généralement involontaire et survient lorsque des adultes
discutent du diagnostic de VIH et qu’un enfant ou un adolescent surprend la conversation. Lannonce
accidentelle exige de I'agent de santé une annonce au moins partielle de son statut VIH a I’enfant ou a
'adolescent. Il convient alors d’évaluer des que possible la disposition des parents/responsables a cet
égard et de discuter avec eux.

- Latromperie : on explique a I’enfant ou a 'adolescent que ses problemes de santé découlent d’une autre
maladie ou de son comportement (le fait qu’il ne mange pas suffisamment, par exemple) ; la tromperie va
souvent de pair avec I'absence d’annonce.

New Horizons Advancing Pediatric HIV Care Collaborative



Les principaux facteurs qui influencent la décision de révéler son statut a un enfant ou un adolescent vivant
avec le VIH sont les suivants :

Lage et le développement cognitif de I'enfant. En général, les enfants de moins de 9 ans et ceux qui vivent
avec le VIH sont moins susceptibles de connaitre leur statut. On s’appuie ici sur les lignes directrices
et les politiques nationales, qui recommandent ou imposent des approches fondées sur I'annonce
complete du statut VIH, et sur 'admissibilité de I’enfant a 'annonce. Des exemples de lignes directrices
et politiques sont proposés dans le Tableau 1 ci-dessous.

La nécessité pour I'enfant ou I'adolescent de se protéger et de rester en bonne santé.

Lobservance par I'enfant ou par I'adolescent de son traitement et sa capacité a assumer la responsabilité
de ses soins.

Ladolescent deviendra bient6t actif sexuellement et il a besoin d’une éducation en matiere de santé
sexuelle et reproductive (SSR).

Tableau 1. Ages de I'annonce du statut VIH dans certains pays africains

Age de I'annonce | Age de I’'annonce

Pays Reéférence partielle complete
Cameroun (I:Dri];er;tievzz T/Tg?gglfs de prévention et de prise en 71 ans 1213 ans
Lesotho Directives Test & Treat, 2016 5-9 ans 10 ans
Malawi Directives nationales pour la prise en charge clinique 5.7 ans 1143 ans

du VIH chez 'enfant et 'adulte, 2016

Directives nationales pour la prévention et la prise
Rwanda en charge du VIH et des infections sexuellement 8-10 ans 11-14 ans
transmissibles, 2016

Services liés au VIH a I'intention des adolescents,

Tanzanie 5018 4-6 ans 8-10 ans
Politique nationale en matiere de services de
Ouganda dépistage du VIH et directives de mise en ceuvre, néant 12 ans
2016
Zambie Directives nationales pour le conseil et le dépistage 5.7 years 7 ans et +

du VIH chez I'enfant

Les agents de santé devraient établir une relation de confiance avec les enfants et les adolescents ainsi que
leurs parents/responsables dés leurs premiers échanges. Il est important pour un agent de santé de discuter
des points suivants avec les parents/responsables (ces points sont décrits plus en détails dans les modules A

et B)

Demander ce qui a été dit a I'enfant ou a 'adolescent au sujet de son état de santé et des médicaments.
Mettre en évidence les avantages de I'annonce.

Se renseigner sur les obstacles potentiels a I'annonce.

Proposer un soutien et convenir d’un plan en vue d’annoncer a I’enfant ou a 'adolescent sa séropositivité.
Préparer le parent/responsable a répondre aux questions de I'’enfant ou I'adolescent.

Pour les adolescents et les jeunes infectés par transmission horizontale, discuter de la nécessité
d’un réseau de soutien a domicile et évaluer quels sont les membres de la famille ou les partenaires
susceptibles de procéder a 'annonce. Ce point est abordé plus en détails dans les modules C et D.

Disclosure of HIV Status Toolkit for Pediatric and Adolescent Populations 9



Avant de procéder a une annonce partielle, I'enfant ou I'adolescent vivant avec le VIH a besoin de comprendre
pourquoi il se rend a la clinique et prend des médicaments. Les agents de santé et les parents/responsables
peuvent commencer par expliquer ce qui suit :

- Les médicaments antirétroviraux (ARV) contribuent @ endormir les microbes.

. Les ARV l'aident a rester fort et en bonne santé.

- Les médicaments (y compris les ARV et le cotrimoxazole) contribuent a stopper ou empécher toute
nouvelle maladie.

- Les ARV ne sont pas tous les mémes et peuvent changer a mesure que I’enfant ou I'adolescent grandit.

- Pour bien utiliser les médicaments, des prélevements sanguins doivent étre faits régulierement, a
quelques mois d’intervalles, pour vérifier le nombre des « bonnes cellules » dans I'organisme.*

Avantages de I’annonce
Quelle est I'incidence directe de I’annonce sur I’enfant et sur I’'adolescent ?
Selon les données publiées, les effets positifs de 'annonce, de la petite enfance a I'adolescence, incluent :
- Une meilleure observance du traitement chez les enfants, pour qui le risque de progression de la maladie
ou de déces se fait beaucoup moins élevé.®

. Les enfants et les adolescents informés de leur statut VIH oublient bien moins souvent de prendre leur
TAR que les autres.3®

- Les adolescents considerent I'annonce comme un événement positif, ils se disent moins frustrés de
prendre leurs médicaments et 'annonce est considérée comme un facteur de motivation.¥”

- Des répercussions psychologiques positives a long terme pour les adolescents, qui prennent mieux soin
d’eux-mémes et sont mieux traités.>®

- Les difficultés d’ordre psychologique sont nettement moindres que pour les adolescents non-informés
de leur séropositivité.®®

- La plupart des adolescents acceptent le diagnostic ; les enfants et les adolescents se disent également
soulagés apres I'annonce et estiment qu’il était important de leur faire part de leur statut VIH.*°

Quels sont les effets positifs survenant a distance de I'annonce d’un statut VIH a un enfant ou un adolescent?
- LUenfant oul'adolescent est a méme de discuter et de définir ses objectifs pour ce qui est de son traitement
du VIH et de sa vie en général.

- LUenfant ou 'adolescent peut étre davantage disposé a respecter son traitement.

- Aide I'enfant ou I'adolescent a mieux participer a la gestion de sa santé et a la comprendre.

« Permet d’éviter la survenue d’une annonce accidentelle.

- Permet d’atténuer les problémes comportementaux en diminuant le stress d’origine inconnue.

- Peutaméliorer le fonctionnement social et les résultats scolaires en diminuant le stress d’origine inconnue.

Quels sont les avantages avérés de I’'annonce ?
Pour I'enfant et 'adolescent :

« Une impression de mieux contrbler sa santé et son corps.
« Une implication claire dans les décisions relatives aux soins médicaux.

« Lacces a I'éducation a la santé, a I’éducation en matiere de santé sexuelle et reproductive, au soutien
social, et la participation a des groupes de soutien par des pairs adolescents.

- Un niveau de bien-étre psychosocial supérieur et un meilleur état de santé mentale.

« Une meilleure concentration a I'école et des résultats en progression.

* AIDSFree. How to Keep Healthy Booklet. 2014. https://aidsfree.usaid.gov/resources/booklet-1-how-keep-healthy
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Pour les parents et les responsables
. Le soulagement, plus besoin de garder le secret, et réconciliation ou acceptation.

- La capacité de parler ouvertement du VIH avec I’enfant ou I'adolescent et d’autres, et offrir un soutien a
’enfant.

- lIs sont plus a méme de bénéficier d’'une aide dans le cadre du traitement de leur enfant/adolescent a
I'école et lors des changements d’environnement de soins (pendant les vacances et avec des proches,
par exemple).

- Une atténuation possible des problemes comportementaux de I'enfant ou de 'adolescent.

Pour 'agent de sante :
- La capacité a parler ouvertement du VIH et du traitement avec I’enfant ou I'adolescent.

- La possibilité d’apporter une éducation en matieére de santé sexuelle et reproductive, en mettant I'accent
sur la prévention de la transmission du VIH, y compris la possibilité d’une prophylaxie pré-exposition
(PrEP) pour les partenaires d’adolescents sexuellement actifs vivant avec le VIH (AVVIH).

- La capacité d’orienter plus efficacement vers un soutien psychosocial.

En quoi I'annonce permet-elle de s’adapter plus aisément a la réalite de la vie avec le VIH ?
. Ellefournitdes explications au sujet de la maladie qui sontfidéles alaréalité etadaptées au développement
de I'enfant/adolescent.

« Elle permet de lever les craintes de I'enfant ou de I'adolescent liées a l'inconnu ou a un diagnostic
encore plus sombre (comme le cancer et la perspective d’'une mort imminente).

- Elle clarifie les idées fausses au sujet du VIH et prépare I'enfant ou l'adolescent a faire face a la
stigmatisation.

- Elle apporte un soutien continu et une plus grande transparence afin de se préparer a vivre avec le VIH
de facon productive.

Remarque: une fois 'annonce faite, et méme avec une bonne préparation, des problemes de comportement
temporaires peuvent néanmoins survenir. Dans le cadre de la phase de conseils et d’accompagnement
précédant I'annonce, il est important pour les agents de santé et les parents/responsables de ne pas
s’attendre a ce que I'enfant ou I'adolescent réagisse forcément bien et de facon positive a I'annonce,
et a ce que la situation immédiate soit simple. Les agents de santé et les parents/responsables doivent
en effet se préparer a affronter diverses réactions et a soutenir I'enfant ou 'adolescent au cours de la
période suivant 'annonce. Afin d’assurer un soutien efficace a I’enfant ou a 'adolescent et a ses parents/
responsables pendant et apres la période de I'annonce, il est important pour les agents de santé d’assurer
une mise en relation avec d’éventuels systemes de soutien a I'enfant/I'adolescent en dehors du secteur de
la santé et a I'extérieur du domicile, et d’impliquer le personnel de I'école ou toute autre forme de soutien
communautaire, dans la mesure du possible.

Défis et obstacles a ’annonce

N’oubliez pas que toute annonce d’un diagnostic de séropositivité au VIH peut conduire a la stigmatisation, a la
discrimination, au rejet et a des actes de violence a I'’égard des personnes vivant avec le VIH, quel que soit leur
age, de méme qu’a I'égard de leurs familles et de leurs partenaires. Le travail des agents de santé peut permettre
de minimiser ces effets négatifs en accompagnant le processus d’annonce.

Les effets secondaires ou négatifs potentiels de 'annonce comprennent :
- Des difficultés émotionnelles, comme la tristesse, la colére et la rébellion.

- Le fait de rendre les parents responsables de leur infection (pour les enfants et les adolescents infectés par
transmission verticale).

- La détresse, la peur, I'inquiétude, ainsi qu’une stigmatisation pergue ou vécue.

Disclosure of HIV Status Toolkit for Pediatric and Adolescent Populations 11



La stigmatisation intériorisée.
Une mise a I’écart par rapport a ses pairs et ses amis.
Limpression d’un avenir écourté et la peur de la mort.

Pour les adolescents ayant contracté le VIH par transmission horizontale, la peur de révéler leur sexualité
et d’étre jugés ou rejetés par leur famille, leurs partenaires ou leur communauté.

Il est important pour I’enfant ou I'adolescent d’accepter le soutien de sa famille et le soutien social pour faire
face a ces défis et appuyer le fait que le VIH compte parmi les nombreux problémes de santé chroniques que
I'on peut aujourd’hui gérer grace aux médicaments et aux soins.

Quels sont les obstacles a I’'annonce ?

Obstacles au niveau de I’'établissement de santé

Bon nombre de fiches ou registres de soins TAR ne précisent pas si le patient a été informé de son statut
VIH, un facteur pourtant important pour la santé physique et mentale du patient.

La perspective d’annoncer a un enfant ou un adolescent sa séropositivité peut mettre les agents de
santé mal a l'aise.

Labsence de systemes ou approches standardisé(e)s en matiere d’annonce du diagnostic.

Le manque d’outils ou d’orientations claires disponibles aux fins de I'annonce.

La nécessité d’approches personnalisées en matiére d’annonce.

Les contraintes de temps, d’espace et la confidentialité au sein des services de soins de santé.
Le manque de formation en matiere d’annonce de diagnostic.

Le niveau de soutien limité (I'orientation vers un soutien psychologique ou social apte a s’engager en
faveur du patient assurer son suivi, par exemple).

Obstacles au niveau communautaire

Les communautés peuvent jouer un rbéle décisif dans I'extension de I'acces aux soins et traitements liés au
VIH, mais les obstacles entravant 'annonce persistent au niveau de la communauté, a l'instar du sentiment
de culpabilité des parents, si 'infection est verticale, et d’autres encore. Quelques exemples d’obstacles au
niveau communautaire :

La géne des parents/responsables ou de la famille associée au fait de révéler a leur enfant ou leur

Le désir de préserver I'innocence de I'enfance, ou la conviction que I’enfant ou I'adolescent n’est pas
prét ou est trop jeune.

Une inquiétude quant a I'annonce du diagnostic et a son incidence sur la santé émotionnelle ou physique
de I'enfant ou de 'adolescent.

La crainte de conséquences néfastes (des conséquences psychologiques, une baisse de I’estime de soi,
par exemple).

La crainte du rejet, en particulier si les parents sont séropositifs.

La conviction que I'enfant ou l'adolescent ne soit pas en mesure de maintenir cette information
confidentielle et le risque de stigmatisation a I’égard de I'enfant ou de I’'adolescent et sa famille.

La nécessité de protéger I'enfant/'adolescent et sa famille contre la stigmatisation et le rejet.
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Section I. Le processus de l'annonce

Annoncer la séropositivité au VIH : les grands principes
. Léquipe soignante et les responsables devraient étre impliqués tout au long de cette démarche.

- Le processus de I'annonce ne doit pas étre précipité. Il convient au contraire de faire preuve
d’une certaine souplesse et de tenir compte, a chaque phase, des sentiments et des besoins
de la famille.

- Les agents de santé se doivent de soutenir la décision des responsables de I'’enfant ou de
’adolescent de Iui annoncer ou non le diagnhostic de VIH et de respecter le choix du moment
et les attentes de la famille.

« Il est primordial d’expliquer la maladie et le diagnostic clairement et de fagon adaptée au stade
de développement de I'enfant ou de I'adolescent.

- La date de 'annonce ne doit pas coincider avec celle d’autres événements importants de la vie,
tels que son anniversaire, les vacances, I'obtention d’un diplébme, etc.

« Lexpression des sentiments doit étre encouragée lors de 'annonce, mais le silence doit lui
aussi étre accepté.

- Les agents de santé devraient encourager I’enfant ou I'adolescent a poser des questions lors
du processus de I'annonce.

- Si des supports pédagogiques adaptés a son stade de développement sont disponibles, les
agents de santé devraient les utiliser. Des exemples de ce type de supports sont présentés
dans I'annexe C.

Problématiques spécifiques liées a I’'annonce de la séropositivité au VIH aux adolescents

Les adolescents séropositifs au VIH entrent généralement dans I'une des deux catégories suivantes
: ceux qui ont été infectés par le VIH au cours de la petite enfance et ont I’habitude de leur traitement
antirétroviral et ceux qui ont été infectés par transmission horizontale, pendant leur adolescence.
Ladolescence est une période du développement caractérisée par des changements physiques,
biologiques et sociaux considérables au cours de laquelle les jeunes acquiérent progressivement
plus d’autonomie et adoptent des rbéles et comportements d’adultes. Les adolescents ayant un
développement normal devraient étre pleinement informés de leur statut VIH afin qu’ils puissent
prendre en charge leur santé. Des soins proposés en amont et en prévention doivent leur étre
fournis et couvrir divers aspects, notamment la santé sexuelle et reproductive. Les agents de santé
devraient également encourager les adolescents a impliquer leurs parents ou responsables dans les
activités de soins et de soutien, lorsque cela est possible.
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Les adolescents devraient étre pleinement informés de leur séropositivité au VIH dans un délai
raisonnable et conforme aux recommandations nationales (voir le Tableau 1). Les responsables
qui s’opposent a la communication du diagnostic d’infection par le VIH a un adolescent devraient
bénéficier d’un soutien et de services intensifs de la part de I'équipe clinique afin d’apaiser leurs
inquiétudes. Lagent de santé devrait évaluer ce que 'adolescent sait déja de sa santé ou sa maladie
pour définir comment orienter les futures discussions et lui offrir des occasions de discuter de ses soins
et des questions de santé sexuelle et reproductive avec son équipe clinique, en toute confidentialité
en I'absence de son responsable. Ce processus est décrit plus avant dans les Modules A et B.

Une fois adaptés a I’annonce, les « 5 C » des services de lutte contre le VIH*® destinés aux
adolescents incluent :
« le CONSENTEMENT des parents ou du responsable a annoncer sa séropositivité a leur
enfant ou adolescent tant qu’il n’a pas atteint 'dge Iégal de la majorité ou 'age minimum
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recommandé au niveau national pour 'annonce individuelle. Un adolescent infecté par
transmission horizontale peut consentir a ce que sa séropositivité soit annoncée aux
membres de sa famille, a ses partenaires ou a toute autre personne, le cas échéant ;

la CONFIDENTIALITE des services offerts a I'adolescent. Les sujets abordés par le prestataire
et 'adolescent ne seront divulgués a personne d’autre sans le consentement express de ce
dernier ;

un CONSEIL approprié et d’excellente qualité avant tout service lié au VIH, garanti par des
dispositifs d’assurance qualité et des systemes de supervision formative ;

les programmes destinés aux adolescents devraient inclure des services de dépistage de
haute qualité : des dispositifs d’assurance qualité devraient étre en place afin de garantir la
disponibilité de résultats de tests CORRECTS ;

la CONNEXION avec des services de soins et de suivi appropriés, selon les besoins, dont les
services de soutien pour le traitement de longue durée et les services de prévention pour les
partenaires sexuels séronégatifs au VIH.

En outre, les agents de santé peuvent aider 'adolescent en l'aidant a choisir une personne au sein de
I’équipe clinique ou parmi les agents de santé communautaires ou des conseillers non professionnels
avec laquelle il se sentira libre d’aborder en toute sécurité et confiance des questions liées au VIH.
Tous les adolescents devraient connaitre leur statut car :

c’est leur droit de connaitre leur diagnostic ;
cela leur offre une chance d’assumer la responsabilité de leurs propres santé et bien-étre ;
cela pourrait améliorer I'observance du traitement ; 444°

cela pourrait éviter aux adolescents sexuellement actifs d’exposer sans le savoir leurs
partenaires au VIH ;

cela peut leur permettre de bénéficier de meilleurs conseils en matiere de santé sexuelle et
reproductive et de comportements permettant de réduire les risques ;

cela participe a créer une relation thérapeutique de confiance entre les cliniciens et leurs
patients adolescents ;

cela aide les adolescents a gagner en autonomie et les prépare a la transition vers d’autres
services et/ou vers un établissement de soins de santé pour adultes.

Etapes de I’'annonce
The stages of disclosure include:

La pré-annonce : I’enfant n’a pas encore été informé de sa séropositivité.

Lannonce partielle : elle consiste a dire la vérité a 'enfant, mais pas toute la vérité, généralement
sans mentionner le terme VIH (il peut s’agir d’'une étape du processus de I'annonce compléte).

Lannonce compléte : a cette étape, un nom est mis sur le diagnostic, et I'enfant ou 'adolescent
recoit des informations détaillées sur le VIH.

La phase post-annonce : la période suivant 'annonce est généralement scindée en deux :
la période qui suit immédiatement 'annonce (les trois a six premiers mois) et la période plus
tardive (aprés six mois).

Labsence totale d’annonce : il s’agit de garder totalement le secret autour du diagnostic ; dans
ce cas, on ne dit pas a I'enfant ou a I'adolescent la vérité sur sa maladie.

La tromperie : on explique a I'enfant ou a I'adolescent que ses problemes de santé découlent
d’'une autre maladie ou de son comportement. La tromperie va souvent de pair avec I'absence
d’annonce.

Planification et préparation de I’annonce
Pour annoncer sa séropositivité a un enfant ou a un adolescent, il convient de prendre en considération
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plusieurs limites et méthodes, en fonction de son age. En voici quelques exemples :

» Enfants de moins de 5 ans : a cet 4ge-la, un enfant est trop jeune pour comprendre qu’il est
atteint d’une maladie chronique. |l sait qu’il ne va pas bien car il doit prendre des médicaments
régulierement. Il a besoin qu’un responsable I'aide a prendre ses médicaments, a se rendre
au centre de soins et a prendre soin de sa santé. |l est possible qu’il n’aime pas aller aux
consultations a I'hépital, mais qu’il ne soit pas capable d’exprimer librement ses sentiments
profonds. Il peut réagir de différentes facons : en pleurant ou en se montrant peu coopératif. Il
ne parle pas beaucoup de I'avenir. Il n’est pas capable de garder un secret.

- Enfants et adolescents d4gés de 5 a 12 ans : un enfant ou un trés jeune adolescent
de cet age peut avoir conscience d’étre malade et sentir que ce n’est pas une bonne
chose. Il pose plus de questions et attend des réponses. |l est généralement las de la
maladie et d’aller chez le médecin. Il peut culpabiliser d’étre malade et d’étre un poids
pour les autres. Il peut ne pas étre capable de garder un secret s'il est trés jeune, mais a
partir de 10 ans, on peut habituellement Iui demander de ne pas révéler quelque chose.

« Adolescents de plus de 12 ans : 'adolescent a les moyens d’obtenir des réponses a ses
questions. Il sait garder un secret et il est plus probable qu’il ne divulgue pas sa séropositivité
au VIH. Il comprend généralement la cause de la maladie et des consultations cliniques
fréquentes, mais peut rejeter 'idée de prendre des médicaments a vie. Il peut y avoir des
signes d’auto-stigmatisation. Il fait attention a son apparence. Il peut étre réceptif a de bons
conseils et devenir un soutien pour ses pairs, s’il est bien guidé et soutenu par son entourage.
Il pense a I'avenir et veut avoir des relations avec ses pairs. Il comprend ce qu’est la mort ; il a
déja été confronté au déces d’'un membre de sa famille et s’en souvient.

Quand le processus de I'annonce devrait-il commencer ?
- Les équipes cliniques et les responsables devraient commencer a en parler lorsque le patient
est encore en bas age, a partir de six ans, en adaptant les informations données en fonction de
son age, I'objectif étant que I'enfant soit pleinement informé de sa maladie entre 12 et 14 ans.

- Lorsgqu’un adolescent n’a pas encore été informé de son statut, des processus d’annonce avec
accompagnement peuvent permettre d’accélérer la démarche pour I'effectuer en quelques
mois en collaboration avec les responsables ou parents en tenant compte de son stade de
développement. Dans le cadre du programme Mbuya Daisy mené par 'EGPAF en Zambie, par
exemple, les parents suivent trois a cing séances sur 'annonce avant de pleinement annoncer
a leur adolescent qu’il est séropositif.>°

- Le lancement du processus de I'annonce dépend de plusieurs facteurs :
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« la reconnaissance et I'acceptation par le responsable de la maladie de I’enfant ou de
'adolescent et sa disposition a la lui annoncer ;

. les compétences cognitives et la maturité émotionnelle de I’enfant (notamment sa
capacité a garder un secret ; celles-ci sont généralement évaluées de maniére non
officielle lors d’échanges entre les agents de santé et les responsables).!

. Sil’enfant ou 'adolescent présente un retard de développement léger a modéré, il estimportant
d’utiliser un langage qu’il sera en mesure de comprendre. En outre, un soutien a 'observance
adapté aux besoins d’'un enfant ou adolescent vivant avec le VIH atteint d’'un retard de
développement devrait étre proposé. La situation peut parfois conduire a différer 'lannonce si
le retard de développement et la fonction cognitive le justifient. 552 Ces enfants ou adolescents
devraient étre réévalués périodiquement afin de constater d’éventuels changements.

The health care team should develop an individual plan for disclosure for each child or adolescent.

* Loutil d’évaluation du développement utilisé au Malawi, qui peut étre consulté a I'adresse suivante, en est un exemple : https:/journals.
plos.org/plosmedicine/article?id=10.1371/journal.pmed.1000273
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L'équipe de soins devrait élaborer un plan individuel d’annonce pour chaque enfant ou adolescent.
Dans le cadre de ce plan:
- Il convient d’évaluer si les responsables sont préts a annoncer le diagnostic de VIH a I'enfant
ou a I'adolescent et s'ils le souhaitent.

- Il sera également nécessaire d’aborder toute inquiétude qu’ils pourraient avoir concernant
’annonce.

- Il faudra enfin travailler en collaboration avec eux pour définir un plan d’annonce qui réponde
aux besoins propres a la famille et a I'enfant ou a I'adolescent. Plusieurs scénarios sont
possibles : amorcer 'annonce au domicile et la mener a terme dans I'établissement de santé,
gérer I'ensemble de I'annonce a domicile puis prévoir un suivi avec les agents de santé, ou
encore réaliser I'intégralité du processus de I'annonce au sein de I'établissement de santé.

« Il est primordial de maintenir une communication réguliere et continue avec I’enfant ou
'adolescent et son responsable apres I'annonce.

- Sile processus de I'annonce ne doit pas étre précipité, celle-ci devient de plus en plus urgente
lorsque I'enfant approche de 'adolescence et chez I'adolescent qui aura besoin de services de
soutien pour ses soins et son traitement.

Evaluation de la préparation a I’lannonce

Avant de lancer le processus de I'annonce, il convient d’évaluer le degré de préparation de I'enfant
ou de 'adolescent a I'annonce ainsi que celui de son responsable. Chaque module de cet outil inclut
une évaluation de la préparation a I'annonce. Lagent de santé devrait évaluer les éléments suivants
avec I'enfant et 'adolescent avant d’engager le processus de 'annonce :

résultats scolaires et comportement a I’école ;

relations avec la famille et les pairs et soutien de leur part ;

intéréts et activités a I'’école et au sein de la communauté ;

« humeur et comportement au quotidien (sautes d’humeur, symptdmes de dépression, par
exemple).

Avant de continuer, I'agent de santé doit avoir terminé au moins les 2/3 des étapes de la liste de
contrble pour I'évaluation de la préparation a 'annonce et y avoir coché la majorité des cases. Dans
le cas contraire, il conviendra de renouveler I'évaluation lors d’une visite ultérieure. Si la nouvelle
évaluation a lieu dans les six mois, I'agent de santé peut réutiliser les résultats obtenus la premiere
fois. Passé ce délai, il devra la recommencer du début. Si 'agent de santé estime que I'enfant ou
'adolescent n’est pas prét a 'annonce, il est préférable de la différer et de conseiller le responsable
dans ce sens.
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Elaboration d’un plan d’annonce pour un enfant ou un adolescent

La planification de I'annonce doit étre préparée par I'agent de santé conjointement avec les parents
ou le responsable. Elle vise a définir les différentes étapes que suivra I'’équipe pendant le processus
de I'annonce. Certains facteurs devant étre pris en considération pour chaque enfant lors de ce
processus sont détaillés dans ce plan.

Processus de I'annonce
Une seule consultation n’est pas forcément suffisante pour mener a bien le processus de I'annonce.
Plusieurs rendez-vous peuvent s’avérer nécessaires. Lintervention peut inclure les étapes suivantes :
- Lagent de santé doit s’assurer qu’une salle privée dédiée au conseil est disponible et que le
cadre est relativement calme.

- Il doit réserver une plage de temps fixe, ou il ne pourra pas étre interrompu (de 30 minutes au
minimum).

- Il devra vérifier que I'enfant est disponible toute la journée, pour que la conversation ne soit pas
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abrégée, et que sa famille est libre le reste de la journée.
« Lagent de santé devra prendre contact avec I’enfant ou I'adolescent le lendemain.

- |l devra soutenir la décision des responsables de I’enfant ou de I'adolescent de lui annoncer ou
non le diagnostic de VIH et respecter le choix du moment de la famille. Il ne doit pas précipiter le
processus de I'annonce, mais faire preuve d’attention et de sensibilité a I'égard des sentiments
et des besoins de la famille a chaque phase.

- Lagent de santé se doit de respecter les motifs de craintes et de résistance des responsables
face au processus de I'annonce.

- Les familles devraient recevoir une explication détaillée du modeéle de I'annonce avant
'annonce compléte. Ce modeéle peut prendre trois formes différentes : début au sein de la
famille puis poursuite avec I'agent de santé, déroulement intégral au sein de la famille ou
réalisation compléte par 'agent de santé.

- Lors des séances de préparation, les agents de santé aident les membres de la famille a
répondre aux questions difficiles que I’enfant risque de leur poser apres I'annonce (comme «
qui m’a infecté(e) ? »).

. A leur demande et en accord avec eux, I'équipe d’agents de santé peut également aider les
responsables a révéler d’autres secrets de famille tels qu’une adoption.

- Les membres de I’équipe doivent tenir compte du stade clinique du VIH et des autres problemes
médicaux de I'enfant ou de I'adolescent, car ses peurs, ses douleurs et la fatigue peuvent
altérer davantage encore son état émotionnel et son niveau d’énergie ainsi que ceux de sa
famille lors du processus de I'annonce. Lannonce devrait étre reportée a une date ultérieure
si ’'enfant ou I'adolescent présente une maladie aigué ou traverse des changements majeurs
dans sa vie sociale (tels qu’'un déménagement, un divorce ou un changement d’établissement
scolaire).

- Lagent de santé doit insister sur la confidentialité et conclure avec le patient un « partenariat »
basé sur la confidence, le respect de la vie privée et la confiance.

- Tout au long des séances de préparation, I'agent de santé doit veiller a ce que I'enfant ou
I’'adolescent reste motivé et qu’il participe activement a la démarche afin d’en savoir plus sur
sa maladie.

- Lorsgu’il est prét a apprendre la vérité sur sa maladie, il convient de lui laisser la possibilité de
participer au choix des membres de sa famille et de I'équipe soignante qui seront présents lors
de la séance dédiée a I'annonce.
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- Lagent de santé doit se montrer présent aux c6tés de I'enfant ou de I'adolescent et des
membres de sa famille lors du processus de I'annonce (en les regardant dans les yeux, leur
tenant la main et en les embrassant, si la famille et lui-méme sont a I'aise avec ces gestes).

- Les responsables ayant vécu positivement I'annonce de la séropositivité a leur enfant et qui
acceptent d’apporter leurs conseils peuvent agir en tant que soutiens ou mentors pour d’autres
personnes dans la méme situation.

Evaluation et soutien post-annonce
Lévaluation et le suivi post-annonce ont pour objectif d’identifier les sentiments et les perceptions
qui ont émergé face a la révélation du diagnostic et comment celui-ci est supporté, mais aussi d’éviter
toute complication pouvant en résulter. lls devraient avoir lieu lors du premier rendez-vous avec le
patient et son responsable suivant 'annonce et étre répétés régulierement par la suite (au moins une
fois pour garantir une bonne compréhension et connaissance du VIH a mesure que 'enfant grandit
et marit).
- Unefois le diagnostic du VIH annoncé, 'agent de santé devrait prévoir des appels téléphoniques
et/ou visites de suivi afin d’évaluer comment I'enfant ou I'adolescent comprend la maladie et
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si un soutien est nécessaire. Il devra réévaluer I'état émotionnel et psychologique de la famille.

- Lors de chaque visite suivant 'annonce, I'agent de santé devra apprécier le bien-étre et le
fonctionnement émotionnels de I’enfant ou de I'adolescent dans chacun des domaines suivants:

résultats scolaires et comportement a I’école ;

.

relations avec la famille et les pairs et soutien de leur part ;

centres d’'intérét et activités ;

« humeur et comportement.

- Lagent de santé devrait travailler en étroite collaboration avec les responsables afin de détecter
tout changement du mode de fonctionnement de I'enfant ou de I'adolescent susceptible
d’indiquer un probleme d’adaptation.

Un soutien supplémentaire peut s’avérer nécessaire pour les enfants qui présentent des changements
de comportement significatifs a la suite de 'annonce. Les patients et familles qui rencontrent des
difficultés consécutives a la révélation de la séropositivité au VIH qui ne s’améliorent pas avec le
temps devraient étre orientés vers des services de santé mentale et d’autres services de soutien (par
des pairs ou les agents de santé communautaires, par exemple).

Travailler avec ses pairs ou intégrer un groupe de soutien de pairs adolescents, s’il n’en a pas encore
rejoint un, peut faire partie du soutien post-annonce proposé. Plus I'enfant ou I'adolescent grandit
et mdrit, et plus ses connaissances sur le VIH, la vie, la sexualité et la santé sexuelle et reproductive
évoluent. Il est tres important de réévaluer régulierement la compréhension qu’a I'enfant du diagnostic
du VIH, des résultats de laboratoire et des questions liées a la santé sexuelle et reproductive mais
aussi de lui apporter un conseil et une éducation continus.
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Section II. Outils pouvant faciliter 'annonce

Les étapes présentées dans ces recommandations peuvent faire I'objet de plusieurs rendez-vous,
selon la disponibilité du responsable. Lannonce partielle ou compleéete peut étre réalisée une fois
gue I'enfant est prét et que de bons systémes de soutien familial et social sont en place.

Principaux messages pour I’'annonce partielle :

» Expliqguer comment le systeme immunitaire protege I'organisme des infections.

. Identifier les symptomes (actuels et passés), s’ils peuvent étre liés a la maladie.

« Expliquer la possibilité de vivre avec une maladie chronique sans se sentir malade.

« Expliquer I'importance de prendre correctement ses traitements et leur effet positif sur les
microbes et les virus.

» Expliquer comment la prise de médicaments peut aider a guérir d’'une maladie ou a éviter
de tomber malade.

. Identifier les médicaments pris actuellement ou qui seront pris a I'avenir (en fonction de leur
forme et de leur taille, par exemple).

- Expliquer pourquoi les visites de controle régulieres sont nécessaires et comment adopter
un mode de vie sain.

» Expliquer I'importance de partager toute information liée a la santé avec son responsable
et son prestataire de soins.

Principaux messages pour I’annonce compléte (qui s’ajoutent a ceux utilisés pour I’'annonce
partielle) :

« Nommer le VIH et en expliquer les modes de transmission.

- Parler de la transmission verticale, en évoquant avec respect le réle de la mere et en
soulignant I'importance de ne pas divulguer sa séropositivité au sein de la famille et de la
communauté.

- Discerner les messages contradictoires et mal informés provenant de différentes sources.
« Aborder les questions de la stigmatisation et de la confidentialité.
» Apporter des conseils sur 'autonomisation, permettant de vivre de facon positive.
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Module A. Guide sur l'annonce du diagnostic du VIH en cas
de transmission verticale a destination des agents de santé.

Matériel suggéré :
. Au moins un objet pour enfant, adapté a son dge (comme des dessins et coloriages, des livres
de jeux, des jouets, des Lego, des balles en mousse, des masques, etc.).

Au moins trois chaises (pour I'enfant/I'adolescent, le responsable et 'agent de santé).

- Du papier et des stylos pouvant servir a illustrer son propos par des aides visuelles telles que
des dessins.

Une bande dessinée éducative surle VIH'

3

3

Les supports d’aide a I'annonce disponibles (médias et papier)®

A1. Outil pour ’annonce partielle et compléte a un enfant agé entre 5 et 10 ans

Dans l'idéal, 'annonce a un enfant 4gé entre 5 et 10 ans devrait se faire en présence de son principal
responsable. Les agents de santé doivent passer en revue le dossier de I'enfant afin de savoir s'il
présente un retard cognitif ou de développement majeur et de s’assurer qu’il a au moins atteint le
stade de développement d’'un enfant de cing a six ans. lls devraient également évaluer son état
clinique pour confirmer que I’enfant ne présente pas de sida actif, de douleur non controlée ou d’autre
maladie grave concomitante qui s’accompagnerait d’'une incapacité physique ou neurocognitive
significative.

Evaluation de la préparation a I’'annonce

Lévaluation de la préparation a ’lannonce vise a déterminer ce que I'’enfant sait de son état, ce
que son responsable sait et ce qu’il lui a dit. Elle doit s’articuler en deux parties : 1) une discussion
confidentielle avec le responsable, sans I'enfant, et 2) une discussion avec I’enfant en présence du
responsable. Le responsable peut avoir donné a I'enfant des informations partielles ou inventées
de toutes pieces pour lui cacher la vérité. Pour mener une évaluation de la préparation a 'annonce,
respectez les étapes suivantes :

Confirmez que le responsable accepte de lancer le processus de I'annonce.

Déterminez ce que le responsable sait du VIH et discutez des avantages et des risques de
’annonce.

Cherchez a savoir ce que le responsable a dit jusque-la a I'enfant, le cas échéant, concernant
sa séropositivité au VIH ou les médicaments qu’il prend.

Vérifiez s’il y a d’autres personnes vivant avec le VIH au sein du foyer de I'enfant.

Evaluez les résultats scolaires de I'enfant et son comportement a I'école au quotidien.

Déterminez si des événements majeurs ont eu lieu dans sa vie au cours des six derniers mois,
tels qu'un décés récent dans la famille, un divorce, une séparation, la perte d’un ami ou un
déménagement dans un lieu éloigné.

Evaluez le soutien disponible au sein de la famille et/ou de la communauté, pour le responsable
et pour I'enfant.

Si le responsable est la meére de I'enfant, discutez avec elle de son sentiment de culpabilité et
aidez-la a le surmonter.

tK4heaIth. Lukia’s Story. https://www.k4health.org/sites/default/files/HCP%20Paed%20ART-%20Lukia%20Story%20FINALAPPROVED_O.
pdf ; Children and AIDS. Why | Take my Medicines. https://www.childrenandaids.org/sites/default/files/2018-05/Why%201%20take %20
my%20medicine_Namibia%20%282015%29.pdf

§ Kimesh Naido. Step by Step Guide for Conversations with Children. http://www.kznhealth.gov.za/arv/Disclosure_Poster.pdf
**These are suggested age ranges only and need to be reassessed within each individual context.
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Evaluez ce que I'enfant sait sur les médicaments qu’il prend.

Déterminez ce que I'enfant sait sur sa santé et sa séropositivité.

ission

Evaluez si I’enfant a des difficultés a se faire et garder des amis a I'école et/ou a bien s’entendre
avec ses fréres et sceurs.

Evaluez 'hnumeur de I'enfant au quotidien, chez lui et a I'école.

Rendez-vous dédié a ’'annonce (30 a 60 minutes)
Cette étape vise a ce que I'agent de santé annonce sa séropositivité a I'enfant/’'adolescent en
présence de son responsable. Pour ce rendez-vous, respectez les étapes suivantes :

- Lagent de santé devrait commencer par assurer a I'enfant et a son responsable qu’il est
disponible pour répondre a toute question a tout moment. Faites-leur savoir qu’ils peuvent
vous interrompre pour poser des questions.

- Insistez sur le fait qu’il N’y a pas de mauvaise question a poser.

Pour 'annonce partielle :
- Expliquez a I'enfant qu’il y a des virus (que I'on peut désigner comme des anomalies, des
particules de maladie, etc.) dans le sang qui peuvent affaiblir le systeme immunitaire, et que les
médicaments qu’il prend aident a contrbler les virus et a rester en bonne santé.

« Utilisez des dessins simples si possible (nul besoin de talent artistique pour cela) pour lui
expliquer 'idée des cellules immunitaires attaquées par le virus et des médicaments qui les
arrétent.

- En cas d’annonce partielle, passez les étapes de I'annonce compléte et concentrez-vous sur
'observance des médicaments et des soins et les messages pour rester en bonne santé.

Pour 'annonce compléte :

- Appuyez-vous sur les connaissances déja acquises sur les maladies chroniques et poursuivez
'annonce : nommez le VIH, expliquez comment il endommage le systeme immunitaire et
comment il peut étre traité.

- Discutez des modes de transmission et, plus particulierement, de la transmission verticale.
Insistez sur le fait de garder secret le statut de la mére au sein de la famille et de la communauté
et expliquez que la transmission n’est la faute de personne.
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Apres 'annonce compléte :

« Fournissez des exemples concrets de personnes ayant une vie positive avec le VIH, discutez
ouvertement de la stigmatisation et de ses causes (ignorance, préjugés et crainte), et faites
passer des messages encourageants.

. Discutez de la question de la protection de la confidentialité des informations personnelles
et de la séropositivité au sein de la famille et de la communauté. Témoignez votre respect
personnel a I'égard de I'enfant et de son responsable.

Pendant et aprés I’annonce :
- Faites régulierement des pauses et demandez a I'enfant ce qu’il ressent a ce moment-la, sans
insister pour qu’il réponde. Acceptez le silence.
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- Observez la réaction émotionnelle du responsable, soutenez-le et rassurez-le.
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Aprés I’'annonce :

- Marquez une pause pour observer la réaction immédiate de I'enfant et tenez-vous prét a
accueillir toute réponse émotionnelle avec des mots rassurants.

- Montrez-vous encourageant et rassurant et invitez le responsable a apporter tout son soutien
a I'enfant une fois de retour chez eux.

ission

- Conseillez a 'enfant et a son responsable d’échanger davantage a la maison et de noter toute
question qui leur vient a I'esprit pour en parler lors de la prochaine visite.

- Rappelez a I'enfant et a son responsable les avantages de I'annonce, que nous avons abordés
précédemment dans cette boite a outils.

- Dispensez des conseils destinés a améliorer I'observance et renforcez les messages sur les
bénéfices associés au traitement, aux consultations régulieres et a un mode de vie sain.

« Clbturez la séance en leur donnant toute information écrite disponible et en témoignant votre
respect a I'enfant et a son responsable de facon appropriée sur le plan culturel.

Evaluation et suivi post-annonce — 15 a 30 minutes

L’évaluation post-annonce devrait s’articuler en deux etapes : une partie confidentielle avec
le responsable et sans I’enfant (pendant qu’il attend a I'extérieur de la piéce ou qu’il regoit
d’autres services) et une partie au cours de laquelle vous vous adresserez directement a
I’enfant en présence du responsable.

Lévaluation et le suivi post-annonce ont pour objectif de déterminer I'effet de 'annonce effectuée
lors du dernier rendez-vous et de répondre a tout besoin non satisfait. Lagent de santé déterminera
si 'enfant ou 'adolescent et/ou son responsable ont besoin d’étre orientés vers d’autres services
pour bénéficier d’'un soutien supplémentaire. Tout au long des étapes décrites ci-aprés, 'agent de
santé devrait essayer d’obtenir des réponses, mais il devra également accepter les silences.

Pour I'’évaluation post-annonce, respectez les étapes suivantes :
- Répondez a toutes les questions de fagon ouverte et honnéte, si possible.
- Demandez au responsable :
. comment il a vécu I'annonce, en vous montrant réceptif a ses sentiments ;
. comment la famille I'a vécue et a apporté son soutien ;

- si le comportement de I'enfant ou de I'adolescent a I'égard de la famille et de ses amis a
changé ;
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- s’il a des questions depuis le dernier rendez-vous.
- Demandez a I’enfant ou a I'adolescent :
. comment il va et comment cela se passe a I’école ;

- s’il a révélé son diagnostic a une autre personne au sein de sa famille (en insistant
particulierement sur ses fréres et soceurs) ou a I'école. S’il répond oui, demandez-lui
comment ces personnes ont réagi, apportez-lui des explications et votre soutien ;

- si des questions lui sont venues a 'esprit depuis son dernier rendez-vous ;
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- ce gu’il a ressenti en son fort intérieur et a propos de sa maladie ;

. s’il dort bien. Cherchez a en savoir plus sur son humeur lorsqu’il est chez lui et a I'extérieur.
« Si besoin, reprenez certaines parties de 'annonce et encouragez I'enfant ou I'adolescent a
donner son point de vue.
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« Aprés I'annonce compléte :

« Redonnez des exemples concrets de personnes vivant de facon positive avec le VIH,
discutez de la stigmatisation et apportez des conseils sur 'autonomisation.

- Insistez a nouveau sur la question de la protection de la confidentialité des informations
personnelles et de la séropositivité au sein de la famille et de la communauté.

ission

- Sil'enfant a besoin d’étre orienté vers un autre service, de conseil psychosocial ou de soutien
par des pairs, par exemple, adressez-le a ce service en lui donnant des indications claires.

- Dispensez des conseils destinés a améliorer 'observance et renforcez les messages sur les
bénéfices associés au traitement, aux consultations régulieres et a un mode de vie sain.

. Cloturez la séance en donnant toute information écrite disponible et en témoignant votre
respect a I'enfant et a son responsable de fagon appropriée sur le plan culturel.

A2. Outil pour I’'annonce compléte a un adolescent (10 a 14 ans ou plus agé si le diagnostic ne
lui a pas encore été annoncé)™

Les adolescents infectés par transmission verticale diagnostiqués et mis sous TAR tardivement
peuvent présenter un retard cognitif, de développement et de croissance. Dans de tels cas, il peut
étre nécessaire de suivre I'algorithme correspondant aux enfants de moins de 10 ans. Les adolescents
ne présentant pas de retard de développement majeur devraient étre pleinement informés de leur
diagnostic a I'dge de 13 a 14 ans.

Evaluation de la préparation a I'annonce : 15 a 30 minutes

L’évaluation de la préparation a I'‘annonce doit s’articuler en deux parties : une séance
confidentielle avec le responsable, sans I'adolescent, et une séance confidentielle avec
I’adolescent, sans le responsable. Les responsables qui s’opposent a annoncer sa
séropositivité a un adolescent devraient bénéficier d’un soutien et de conseils intensifs
afin de lever leurs inquietudes. Les informations liees a la santé sexuelle et reproductive
communiquées parl’adolescent a son conseiller doivent rester strictement confidentielles
et ne peuvent étre partagéees avec le responsable qu’avec I’accord de I’adolescent.

Dans cette section, 'agent de santé réalisera a la fois I’évaluation de I'admissibilité a I'annonce et
I’évaluation de la préparation de I'adolescent a I'annonce. L'évaluation de la préparation a 'annonce
vise a déterminer ce que I'adolescent sait de sa maladie. Elle permettra également d’appréhender
ses capacités cognitives, son niveau de développement, son état clinique et sa situation sociale.
Pour mener a bien I’évaluation de la préparation a 'annonce, respectez les étapes suivantes :
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*Ces fourchettes d’age ne sont suggérées qu’a titre indicatif et devront étre réévaluées en fonction de chaque situation personnelle.
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Passez en revue le dossier médical de 'adolescent pour confirmer son age et évaluer tout
retard de développement.

Déterminez ce que I'adolescent sait déja sur sa santé et son statut mais aussi les informations
dont il dispose sur les médicaments qu’il prend et sur sa maladie.

1ssion

Renseignez-vous sur ses relations avec ses pairs a I'école et/ou a son domicile ou au sein de la
communauté. Cherchez a en savoir plus sur son humeur et ses comportements au quotidien.

Evaluez son activité sexuelle (est-il sexuellement actif, n’a-t-il pas de relations sexuelles en ce
moment, en a-t-il déja eues ?).

Déterminez ce que le responsable sait du VIH et discutez des avantages et des risques de
I’'annonce.

Assurez-vous que l'adolescent est psychologiquement stable (qu’il N’y a pas eu de déceés
récemment dans la famille, de divorce ou de séparation, qu’il n’a pas perdu d’ami, ou encore
qu’il n’a pas déménagé loin, par exemple). Posez des questions sur les résultats scolaires de
I’adolescent.

Evaluez son activité sexuelle (est-il sexuellement actif, n’a-t-il pas de relations sexuelles en ce
moment, en a-t-il déja eues ?).

Confirmez indépendamment avec I'adolescent et avec le responsable qu’ils sont préts pour
I’'annonce.

Evaluez aupres du responsable et de I'adolescent le niveau de soutien disponible au sein de
la famille, de la communauté et aupres des pairs.

Si 'agent de santé estime que le moment n’est pas propice pour I'annonce, reportez-la a un autre
moment et apportez des conseils en conséquence au responsable et a 'adolescent. S’il considere
en revanche que le processus de I'annonce peut étre lancé, il doit veiller a bloquer une plage horaire
d’un seul bloc dans une salle privée.

Rendez-vous destiné a I’annonce : 30 a 60 minutes

L’adolescent doit décider s’il souhaite que son responsable soit présent ou non lors de
I’‘annonce. Méme s’il a decidée de laisser le responsable assister au rendez-vous, demandez
a passer du temps en privé avec lui afin d’aborder les questions lices a la sexualité et a
la santé sexuelle et reproductive directement avec I'adolescent, si nécessaire. Ceci est
particulierement important pour les adolescents les plus dges.

O
et
o
(4]
(7]
(V)
T
(%)
ot
o
()
(o))
©
(72)
()
o]
o
@)
.5
(]
S
E
(72)
()
o
S
()
p—
(1]
Q
E
g
()
g

Dans cette section, 'agent de santé a pour objectif d’annoncer sa séropositivité a 'adolescent. Pour
le rendez-vous destiné a 'annonce, respectez les étapes suivantes :
- Commencez par assurer a I'adolescent et a son responsable que vous étes disponible pour
répondre a toute question, a tout moment. Faites-leur savoir qu’ils peuvent vous interrompre
pour poser des questions. Insistez sur le fait qu’il n’y a pas de mauvaise question a poser.

- Expliquez a l'adolescent que des virus (pouvant étre désignés comme des anomalies, particules
de maladie, etc.) présents dans son sang peuvent affaiblir son systeme immunitaire. Expliquez
les notions de « bonnes cellules » (les CD4) et de virus (charge virale).
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- Passez ensuite a 'annonce compléete : nommez le VIH, expliquez comment il endommage le
systeme immunitaire et comment il peut étre traité.
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« Utilisez des dessins simples si possible (nul besoin de talent artistique pour cela) pour lui
expliquer l'idée des cellules immunitaires attaquées par le virus et des médicaments qui les
arrétent.

- Discutez des modes de transmission et, plus particulierement, de la transmission verticale.
Insistez sur le fait de garder secret le statut de la mere au sein de la famille et de la communauté.

ission

- Donnez des exemples concrets de personnes ayant une vie positive avec le VIH, discutez
ouvertement de la stigmatisation et de ses causes (ignorance, préjugés et craintes), et faites
passer des messages encourageants.

- Discutez de la question de la protection de la confidentialité des informations personnelles
et de la séropositivité au sein de la famille et de la communauté. Témoignez votre respect
personnel a 'égard de I'adolescent et de son responsable.

Pendant et apres I’lannonce :
- Faites régulierement des pauses et demandez a I'adolescent ce qu’il ressent a ce moment-la
sans toutefois insister pour qu’il réponde. Acceptez le silence.

- Observez la réaction émotionnelle du responsable, soutenez-le et rassurez-le.

- Utilisez un langage simple, non médical, tout au long du processus de l'annonce avec
’'adolescent et son responsable (s’il est présent).

- Faites preuve d’empathie ; considérez 'adolescent comme une personne plutét que comme un
patient. Restez a I'’écoute de ses inquiétudes sans porter de jugement.

- Utilisez un langage positif et motivant. Insistez sur le fait que sa séropositivité ne définit pas qui
il est et qu’elle n’entache pas sa capacité a réaliser ses objectifs et ses réves dans la vie.

Conseils relatifs a I’lacceptation de sa séropositivité donnés par des AVVIH membres du
Comité des jeunes conseillers africains (CAYA) de ’'EGPAF

« Le VIH est juste un virus qui vit dans le
sang ; il ne déefinit pas qui je suis. Je peux
réaliser mes réves et atteindre les objectifs
que je me suis fixés dans la vie. »
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« Il est important d’accepter ta séropositivite
et de réaliser que ce qui compte, c’est ta vie.
Ce que les gens disent ne changera jamais

ton diagnostic. Mobilise toute ton énergie pour
devenir la personne que tu réves d’étre. »

« N’oublie pas que le fait que d’autres sachent
que tu es séropositif/ve ne signifie pas pour autant
que tes réves sont bris€s ; au contraire, tu devrais
voir en cette situation une occasion de briller et
d’atteindre ton plein potentiel. »
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Apres I’'annonce :

Marquez une pause pour observer la réaction immédiate de I'adolescent et tenez-vous prét a
accueillir toute réponse émotionnelle avec des mots rassurants. Acceptez le silence.

Encouragez et rassurez le responsable : il parviendra a soutenir 'adolescent une fois de retour
chez eux.

Conseillez a 'adolescent de noter toute question gu’il se pose pour pouvoir les traiter lors de
la visite suivante.

Avec les adolescents plus dgés, abordez la prévention de la transmission du VIH a un partenaire
sexuel et la sexualité. Donnez des exemples positifs de parentalité, de couple et de mariage.
Dispensez des conseils destinés a améliorer I'observance et renforcez les messages sur les
bénéfices associés au traitement, aux consultations régulieres et a un mode de vie sain.
Cléturez la séance en donnant toute information écrite disponible et en témoignant votre
respect a 'adolescent et a son responsable de facon appropriée sur le plan culturel.

Post-Disclosure Evaluation and Follow-Up — 15-30 minutes

Tout au long des étapes décrites ci-apres, essayez d’obtenir des réponses, mais acceptez aussi les
silences. Répondez a toutes les questions de facon ouverte et honnéte si possible. Pour I’évaluation
post-annonce, respectez les étapes suivantes :

Demandez a I'adolescent comment il se sent depuis I'annonce et comment cela se passe avec
sa famille et au sein de son foyer. Demandez-Iui s’il y a eu des changements dans ses relations
avec sa famille et ses amis. Soyez réceptif a ses sentiments.

Demandez a 'adolescent et a son responsable si de nouvelles questions ont surgi depuis leur
dernier rendez-vous.

Demandez a I'adolescent comment cela se passe a I'école.

Demandez s'il a révélé son diagnostic a une autre personne au sein de sa famille (en insistant
particulierement sur ses fréres et sceurs) ou a I’école. Si oui, demandez-lui comment la personne
a réagi et apportez-lui des explications et un soutien.

Cherchez a en savoir plus sur son humeur lorsqu’il est chez lui et a I'extérieur. Posez-lui des
questions sur son sommeil.

Le cas échéant, reprenez certaines parties du processus de I’'annonce abordées lors du rendez-
vous précédent. Incitez 'adolescent a exprimer son ressenti.

Redonnez des exemples concrets de personnes vivant de facon positive avec le VIH, discutez
de la stigmatisation et apportez des conseils encourageants. Insistez a nouveau sur la question
de la protection de la confidentialité des informations personnelles et de la séropositivité au
sein de la famille et de la communauté.

Avec les adolescents plus agés, abordez a nouveau la prévention de la transmission du VIH a
un partenaire sexuel et la sexualité. Donnez des exemples positifs de parentalité, de couple et
de mariage.

Si I'adolescent a besoin d’étre orienté, pour bénéficier de conseils psychosociaux, ou s'il
s’intéresse au soutien par les pairs, faites le nécessaire. Dispensez des conseils destinés a
améliorer 'observance et renforcez les messages sur les bénéfices associés au traitement, aux
consultations réguliéres et a un mode de vie sain.

Cléturez la séance en donnant tout support écrit disponible et en témoignant votre respect a
I’'adolescent et a son responsable de fagon appropriée sur le plan culturel.

New Horizons Advancing Pediatric HIV Care Collaborative



Module B. Guide de préparation et d'accompagnement du
responsable a 'annonce du diagnostic du VIH en cas de
transmission verticale.

le.

Implication des parties prenantes

Le taux de survie des enfants vivant avec le VIH ne cesse de croitre. Aussi, les difficultés liées au fait
d’annoncer a leur enfant ou adolescent qu’il est séropositif concernent-elles bon nombre de parents.
Si la plupart des responsables souhaitent étre impliqués dans le processus, nombre d’entre eux
esperent compter sur le soutien de 'agent de santé.®® Les responsables peuvent imaginer 'annonce
comme un événement unique plutdt que comme un processus de révélation progressive des
informations sur la maladie dont souffre I'enfant. Ce point devrait étre abordé au cours du soutien
au processus de 'annonce. lls se sentent bien souvent submergés par la peur des effets négatifs
que produira I'annonce ; il est probable qu’ils ne se sentent pas capables de gérer le processus
de I'annonce compléete. Il est nécessaire de leur donner les moyens concretement d’identifier les
occasions d’amorcer le processus de I'annonce suffisamment t6t, et de les accompagner pour le
mener a bien petit a petit, en s’adaptant au stade du développement de I’enfant.

ica

t

1ssion ver

Raisons invoquées par les responsables pour ne pas annoncer a leur enfant/adolescent qu’il
est séropositif :

+ Inability of the child or adolescent to understand.

» Fear of disclosure to other children or disclosure to family members or friends.

» Fear of psychological disturbance of the child or adolescent.

» Fear of the child or adolescent blaming their parents.

Principes de I’'annonce au patient par le responsable
« Il convient de demander au responsable s’il a déja parlé de sa maladie avec I'enfant.

- Demandez-luis’ilpense que I'enfant esten mesure de comprendre le diagnostic de séropositivité
et de ne pas le divulguer.

» Le responsable doit accepter le processus de I'annonce avant d’aller plus avant dans la
démarche.

Il est nécessaire de Iui expliquer les avantages de I'annonce puisqu’elle peut permettre d’obtenir
du soutien au sein de la famille, et d’aborder les effets négatifs et les problemes émotionnels qui
peuvent découler de I'annonce. Les avantages de I'annonce sont décrits dans la Section |I.

Si'agent de santé percoit une réticence du responsable a I’égard de 'annonce, plusieurs approches
peuvent étre adoptées, dont voici quelques exemples :

- respecter les raisons de ses craintes face a 'annonce ou de son opposition a celle-ci et essayer
de comprendre les facteurs qui en sont a I'origine ;

l'annonce du diagnostic du VIH en cas de transm

a

. élaborer, avec le responsable, un plan destiné a lever ses inquiétudes et définir un calendrier
en vue de I'annonce compléte.
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Le responsable peut étre orienté vers un autre service de conseil, le cas échéant.
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l'annonce du diagnostic du VIH en cas de transm

a

28

B1. Evaluation de la préparation a I’'annonce

Une ou deux séances de conseil avec les agents de santé seront nécessaires pour préparer le
responsable a 'annonce. L'évaluation de la préparation a I'annonce ne doit pas étre réalisée au
méme moment pour le responsable et pour I’enfant ou 'adolescent.

Case a
cocher

Criteres d’évaluation de la préparation a I’lannonce : préparation du responsable

Evaluez le niveau de préparation du responsable avant que I'enfant ou I'adolescent atteigne
I’age approprié pour I'annonce, au regard des recommandations nationales, qui se situe
généralement entre 6 et 12 ans.

Commencez par souhaiter la bienvenue au responsable et vous assurer qu’aborder la question
de 'annonce ne lui pose pas de probleme.

Encouragez le responsable a commencer a parler de sa santé avec I'enfant ou I'adolescent ;
cela lui permettra d’évaluer comment ce dernier pergoit sa maladie.

Passez en revue avec le responsable ce qu’il sait sur les avantages de I'annonce et sur les
inconvénients qu’elle peut comporter.

Evaluez la capacité de I'enfant ou de I'adolescent 8 comprendre le diagnostic de séropositivité
au VIH et a garder le secret a ce propos.

Etudiez les craintes que le responsable pourrait avoir a I'idée d’annoncer sa séropositivité a
I’enfant/I'adolescent. Abordez chacune de ces inquiétudes objectivement, tout en assurant le
responsable du soutien de I'équipe de I'établissement de santé.

Rassurez le responsable sur le fait que, s’ils sont bien préparés, les enfants et les adolescents
sont généralement capables d’éviter toute annonce accidentelle.

Examinez les principaux facteurs qui influent sur 'annonce effectuée par le responsable,
notamment I'dge de I'enfant, son degré de maturité ou son niveau de connaissances, les
questions qu’il se pose sur la santé, la maladie ou le VIH, la situation familiale et scolaire, et sa
santé en général.

Passez en revue les principaux facteurs propres au responsable qui peuvent avoir une
incidence sur I'annonce s’il en assume la responsabilité. Ces éléments sont détaillés ci-apres.

Entrainez le responsable a formuler ce qu’il dira et a gérer toute réaction émotionnelle
de l'enfant face aux informations qu’il vient d’apprendre. Essayez si possible d’inviter le
responsable a prendre part a un jeu de roles (voir 'annexe D).

Avant de terminer la séance, cherchez a savoir si le responsable pense que son enfant est prét
pour I'annonce. Demandez-lui de préciser pourquoi.

Facteurs propres au responsable pouvant influer sur ’'annonce :
- Inquiétude a I'idée de 'annonce ou manque de préparation.

- Crainte des conséquences négatives de 'annonce (notamment du fait qu’elle fasse souffrir
I’enfant ou I'adolescent).

- Peur que I'enfant le dise aux autres et qu’il soit confronté a la discrimination.

- Conviction que le fait de connaitre sa séropositivité créera du stress émotionnel, de la
tristesse ou de la dépression chez I'enfant ou I'adolescent.

« Stigmatisation, abandon et réactions négatives de la famille et du partenaire.
« Conviction que le VIH devrait étre caché ou gardé secret.

- Autres facteurs liés au responsable et a la famille. Par exemple, le responsable pense peut-
étre ne pas avoir suffisamment de connaissances sur le VIH pour pouvoir I'expliquer ou
répondre aux questions pouvant étre posées au cours de 'annonce.

New Horizons Advancing Pediatric HIV Care Collaborative



Parmi les différentes stratégies permettant d’aider le responsable a mieux se préparer a annoncer
sa séropositivité au VIH a son enfant, figurent les options suivantes :

Si le responsable s’inquiete a I'idée que I’enfant soit trop jeune ou ne soit pas prét sur le plan
émotionnel pour accueillir Pannonce : I'agent de santé peut conseiller une annonce partielle,
consistant a expliquer a 'enfant que ses médicaments I'aident a rester dans le meilleur état de santé
possible et a lui présenter la notion du systeme immunitaire comme une partie du corps chargée de
lutter contre les infections. Par la suite, dans le cadre du plan de I'annonce, d’autres explications sont
données a I'’enfant au fur et a mesure qu’il grandit.

icale.

t

Si le responsable s’inquiéte a I'idée que I’enfant ne divulgue par mégarde son statut a ses pairs,
et que cela puisse avoir des conséquences négatives : I'agent de santé peut évaluer la capacité
émotionnelle et cognitive de I'’enfant a comprendre la notion de confidentialité et a la préserver, et
analyser les résultats de cette évaluation avec son responsable.

1ssion ver

Si le responsable s’inquiéte a I'idée que I’enfant puisse réagir négativement a la nouvelle (qu’il le
tienne pour fautif, devienne dépressif, envisage le suicide, fugue de la maison, abandonne I’école,
etc.) : 'agent de santé peut rassurer le responsable et lui dire que I’équipe soignante apportera son
soutien a la famille et a 'enfant tout au long du processus de I'annonce et ensuite. Il peut s’agir d’un
soutien psychosocial par des pairs ou de l'orientation vers des services de soutien psychosocial
supplémentaires si nécessaire.

Si le parent est préoccupé par le fait que I’enfant ou I’adolescent découvre qu’il lui a transmis
I'infection par le VIH et si son sentiment de culpabilité est exacerbé a cause de cela : 'agent de
santé peut offrir des services de conseil en continu au parent pour l'aider a alléger le poids de la
culpabilité. Léquipe de soins pourrait aider le parent a se concentrer sur les avantages que 'annonce
aura par ailleurs, tels que I'amélioration de I'observance des soins liés au VIH et 'autonomisation de
’enfant. Les responsables doivent étre assurés de pouvoir compter sur le soutien continu de I'équipe
apres 'annonce afin d’atténuer leur sentiment de culpabilité et de les aider a préparer les réponses a
apporter aux éventuelles questions difficiles ou embarrassantes que pourrait poser I'enfant. Lagent
de santé peut aider le responsable a se préparer a ces dernieres et envisager de I'orienter vers un
groupe de soutien ou de mentorat par d’autres parents.

Rappel : tout en encourageant le parent a annoncer sa séropositivité a son enfant, 'agent de
santé doit prévenir son sentiment de culpabilité et I'aider a apporter a I'enfant la meilleure
explication possible de la transmission du VIH pour protéger la vie privée et la confidentialité du
parent. Le prestataire ne devrait pas perpétuer le sentiment de culpabilité du parent mais devrait
I'aider a affiner son discours afin d’éviter que I'enfant n’en veuille a son parent (dans le cas d’'une
transmission mere-enfant du VIH).

Si I’'un des responsables ou les deux s’opposent a I’lannonce : 'agent de santé peut discuter avec le
ou les responsables et les inviter a poursuivre un dialogue ouvertement, en vérifiant régulierement si
leurs sentiments a I'égard de la question ont changé et en proposant des solutions pour lever leurs
inquiétudes concernant I'annonce a I'enfant. En s’appuyant sur ces discussions, il devrait élaborer
et faire avancer le plan conjointement avec le ou les responsables. Au besoin, les responsables
peuvent bénéficier de conseils supplémentaires.

l'annonce du diagnostic du VIH en cas de transm
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Si I'un des responsables accepte I'lannonce tandis que I’autre s’y oppose : dans ce cas de figure,
'agent de santé devrait continuer a conseiller le couple et identifier les inquiétudes du parent qui
se refuse a annoncer son diagnostic a I'enfant. Il devrait souligner les avantages de I'annonce et les
conséquences de la repousser pour I’enfant. Sur la base de ces discussions, 'agent de santé devrait
programmer I'annonce a une date ultérieure, convenue par les deux parents. Il devrait envisager
d’orienter le couple vers un conseiller pour adultes afin de les aider a concilier leurs points de vue
sur le VIH et 'annonce, si possible.
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Préparation de I’enfant ou de I’'adolescent a I’'annonce par son responsable

Une fois le responsable prét a annoncer sa séropositivité a I'enfant/'adolescent, 'agent de
santé doit s’assurer que ce dernier I'est lui aussi. Cette étape doit étre réalisée sans éveiller
les soupcons ni susciter d’appréhension chez I'enfant ou I'adolescent. Lagent de santé devra
gagner la confiance de I'enfant/’adolescent et de son responsable. Il est par conséquent
préférable que la personne qui a suivi le patient au centre de soins s’en charge. Les agents de
santé et le responsable devraient ensuite se réunir a nouveau afin de déterminer si I'enfant

ou l'adolescent est prét pour 'annonce, en se concentrant sur 'examen des points suivants :

le.

tica

. ce que I'enfant comprend de sa santé ;
- ses réactions face a une situation stressante ;
- sa capacité a garder un secret ou a respecter la confidentialité.

Aprés avoir analysé ces éléments, invitez I'enfant ou 'adolescent a vous rejoindre pour compléter
I’évaluation de la préparation a 'annonce décrite dans le module A2 :
« Saluez I'enfant ou I'adolescent de facon amicale et demandez-lui comment il va depuis votre
derniere rencontre.

1Ssion ver

- Abordez sa vie scolaire, ses jeux avec ses amis et ses taches a la maison.

- Lors de votre conversation, demandez a I’enfant ou a I'adolescent ce qu’il fait généralement
lorsqu’il a besoin d’aide. Saisissez I'occasion pour souligner I'existence des structures de
soutien pour I'enfant, identifiées par le responsable.

Si I'évaluation conclut que le responsable et I’enfant ou 'adolescent sont préts, apportez des conseils
au responsable sur les différentes étapes de I'annonce a suivre a domicile (plusieurs conseils sont
présentés ci-dessus dans I'outil sur 'annonce destiné a I'agent de santé) ou proposez-lui de réaliser
les deux réunions de I'annonce dans I'établissement de santé. Aidez le responsable a définir le
moment le plus propice (le week-end, pendant les vacances scolaires, par exemple) et un calendrier
réaliste pour I'annonce (de quelques semaines a plusieurs mois, sans retard majeur).

B2. Processus de I’annonce
Une fois le ou les responsables préts pour I'annonce, celle-ci peut étre effectuée au sein de
I’établissement de santé ou a domicile. Le responsable devrait choisir I'option qui lui convient le
mieux. Lagent de santé devrait donner au responsable un numéro de contact d’'urgence pour toute
question ou besoin urgents.

Inform the caregiver that the four main objectives of the disclosure are to:
1. annoncer sa séropositivité au VIH a I’enfant ou a I'adolescent ;

2.fournir des informations exactes sur le VIH et la nécessité de prendre soin de soi ;

3. évaluer et soutenir les réactions émotionnelles de I'enfant ou de I’'adolescent ; il doit se sentir
libre de contacter I’équipe de soins pour obtenir de 'aide ;

4. partager avec I'agent de santé les progres réalisés dans I'annonce et suivre les évaluations
post-annonce.
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Voici un exemple de conversation pouvant étre utilisé par le responsable pour
amorcer la discussion.

Bonjour mon cheéri (ou utilisez son surnom). J’aimerais
discuter avec toi comme des adultes. Je voudrais te
parler de quelque chose. Je t’aime et je serai toujours la
pour toi. J'aimerais te parler de la raison pour laquelle

tu prends des médicaments tous les jours et nous avons
réguliérement des rendez-vous au centre de soins. Est-ce
que tu es d’accord pour en parler ?

Parmi les points devant étre abordés par le responsable pendant le processus de I'annonce, figurent
les éléments suivants :

- évaluer les perceptions et les inquiétudes de I’enfant ou de I'adolescent, et les attitudes a
I’égard de cette maladie ;

. dire a I'enfant ou a I'adolescent gu’il est infecté par le VIH ;

. partager des informations pertinentes sur le VIH, notamment sur la maniére dont il agit dans le
corps et comment le combattre ;

- parler a I'enfant ou a 'adolescent de la différence entre le VIH et le sida ;

« expliquer a I'enfant ou a I'adolescent comment vivre avec le virus du VIH, ce qu’il devrait faire
et comment éviter de le transmettre ;

« Voir comment ne pas révéler sa séropositivité au VIH, a qui en faire part et quoi dire dans ce
cas;

- avectousles adolescents, aborderles questions des rapports sexuels protégés, de la probabilité
qu’ils aient des rapports sexuels et de la santé reproductive (en évoquant notamment la
possibilité d’avoir une vie heureuse, de se marier et d’avoir des relations avec un partenaire
séronégatif au VIH, et d’avoir des enfants en bonne santé) ;

. fournir toute autre information utile, au regard de I'dge, de la capacité cognitive et de l'intérét
de I'enfant ou de I'adolescent ;

- laisser a I’enfant ou a I'adolescent le temps de poser des questions ; les rassurer sur le fait qu’ils
pourront poser des questions plus tard.

. A la fin de la conversation, le responsable doit résumer (répéter) les informations qu’il a
communiquées a I'enfant ou a I'adolescent.
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B3. Evaluation et suivi post-annonce
Tout comme les adultes, les enfants peuvent passer par une phase de déni, de colere et d’auto-
apitoiement apres I'annonce de leur séropositivité au VIH. Il est nécessaire de prévoir une surveillance
et un suivi a court et a long termes, de leur apporter un soutien, des informations supplémentaires et
de rechercher tout effet indésirable. Le suivi vise a :
- évaluer les conséquences positives (comme I'amélioration de la confiance en soi et de la
connaissance de soi) et négatives (telles que la stigmatisation et la dépression) tant chez le
responsable que chez I’enfant ou I'adolescent ;

ticale.

. déterminer ce que I'enfant ou I'adolescent a compris de sa séropositivité au VIH ;

- s’enquérir de la fagon dont ils vivent avec le diagnostic et le traitement ;

- identifier les besoins d’orientation et de soutien par des pairs.

1Ssion ver

Ressources destinées aux responsables :
The Well Project. Disclosure and HIV.
Page Web : http://www.thewellproject.org/hiv-information/disclosure-and-hiv

Ressources destinées aux responsables et aux adolescents :
The AIDS InfoNet. Telling Others You are HIV-Positive.

Page Web : http://aidsinfonet.org/fact_sheets/view/204?lang=eng
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http://www.thewellproject.org/hiv-information/disclosure-and-hiv
http://aidsinfonet.org/fact_sheets/view/204?lang=eng

Module C. Guide de soutien a 'annonce du diagnostic de
l'adolescent a son responsable ou a sa famille.

Implication des parties prenantes

Cette section vise a aider les adolescents vivant avec le VIH a annoncer leur séropositivité a leurs
parents ou responsables. La plupart des adolescents dans cette situation ont été infectés par
transmission horizontale. Le vécu de I'adolescent apres 'annonce a ses parents ou a son responsable
peut influencer non seulement son observance des soins et du traitement mais aussi la suite de ses
interactions avec ses parents et d’autres membres de sa famille, et toute structure de soutien existante
ou future. Il peut affecter profondément son respect de soi, sa tendance a I'auto-stigmatisation et ses
capacités d’autogestion ou son autonomisation. Mais, 'annonce peut également offrir la possibilité
aux adolescents vivant avec le VIH d’obtenir une aide a I'observance et d’autres formes de soutien
psychosocial auprés des membres de sa famille. Les principaux obstacles pouvant dissuader les
adolescents d’annoncer leur séropositivité au VIH a leurs parents ou responsables incluent, entre
autres, la peur de révéler leur activité sexuelle, du rejet et d’une aide financiere et/ou d’un soutien
émotionnel réduits.

Il convient de conseiller les adolescents afin de les aider a définir quand, ou et a qui annoncer leur
séropositivité. lls devront analyser s’ils ont accepté le fait d’étre infecté par le VIH, s’ils se sentent
préts a en parler ou s’ils font face a d’autres facteurs de stress majeurs a ce moment-la, comme la
mise en route d’un traitement contre le VIH ou le décrochage scolaire. En outre, il est important de
veiller a ce que I'adolescent annonce sa maladie dans le cadre d’un environnement s(r et qu’il ne le
fasse pas si cela risque de mettre sa sécurité en danger ou de déclencher de la violence. Certains
adolescents peuvent préférer annoncer leur séropositivité aux membres de leur famille en présence
d’'un agent de santé ou d’un agent de santé communautaire.> Avec I'accord de I'adolescent, les
agents de santé souhaiteront peut-étre contacter les agents de santé communautaires afin de les
impliquer dans la planification de I'annonce a la famille ou au responsable.

L'annonce obligatoire de la séropositivité au VIH par un agent de santé (aux autorités, par exemple)
peut dissuader les adolescents d’avoir recours aux services de dépistage, en particulier au sein des
populations clés. Il convient de faire preuve de sensibilité lors de I'annonce, et de respecter avant
tout les souhaits de I'adolescent.

C1. Evaluation de la préparation a I’'annonce

son responsable ou a sa famille

Criteres d’évaluation de la préparation a I’lannonce : annonce par ’adolescent a son

Case a cocher

responsable/sa famille

Encouragez I'adolescent a comprendre pourquoi 'annonce est importante et a décider a qui,
parmi ses parents ou les membres de sa famille, il souhaite révéler son statut.

Passez en revue les avantages et les inconvénients possibles de 'annonce avec I'adolescent.

Déterminez si le fait d’annoncer son statut a ses parents ou a ses responsables peut mettre
I’adolescent en danger.

Parlez librement avec I'adolescent de ses sentiments ou de ses craintes liées a 'annonce et
levez chacune de ses inquiétudes.

Donnez a I'adolescent des exemples de réponses a apporter aux questions susceptibles de lui
étre posées aprés I'annonce.
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Une fois I'adolescent prét pour 'annonce, rappelez-lui gqu’il peut compter sur votre soutien
continu et qu’il peut vous contacter pour obtenir de I'aide au cours du processus.

Donnez-lui les numéros d’urgence et apprenez-lui comment réagir face a la violence et aux
abus.

Effectuez des jeux de réles sur I'annonce a domicile. Des scénarios de jeux de réles sont
présentés dans I'annexe D.
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Lagent de santé devrait passer en revue les avantages de I’'annonce avec I’adolescent, tels
que:
. Eviter le poids du secret ainsi que le sentiment d’avoir a cacher son diagnostic chez soi, et
de devoir imaginer des stratégies pour ce faire.

. Eviter I'anxiété a I'idée d’une annonce accidentelle ou non souhaitée.

- Obtenir un soutien pratique et émotionnel de la part des parents et des membres de la
famille, et étre libre de parler de ses symptémes et de ses inquiétudes.

- Accéder plus facilement (avec un soutien) aux soins de santé et améliorer 'observance
des soins et du traitement.

« Pouvoir demander a un ami ou a un membre de la famille de devenir un soutien/partenaire
de traitement.

Lagent de santé devrait examiner les inconvénients possibles de I’annonce et comment y
faire face :
- Se voir reprocher par la famille « d’avoir eu des relations sexuelles trop t6t » et « d’apporter
la honte et le VIH au sein du foyer. »

+ Prise de distance, peur, rejet ou abandon des parents et des membres de la famille.

- Discrimination ou rejet a I'école, au sein de la communauté, au travail, avec le risque de
perdre son emploi s’il divulgue sa séropositivité au VIH a quelgu’un d’autre.

- Suppositions sur sa sexualité, ses rapprochements ou ses choix de vie.
- Risque réel ou percu de violences physiques.
+ Auto-stigmatisation.

« Perte du soutien économique ou de moyens de subsistance des parents ou des membres
de sa famille. Absence de filet de sécurité en cas d’hospitalisation ou de maladie.

a son responsable ou a sa famille

C2. Processus de I’annonce

Envisagez de prévoir un soutien et des conseils par des pairs en amont de I'annonce, car ils
peuvent s’avérer d’'une grande utilité pour aider 'adolescent a se préparer a cette démarche.
Ladolescent vivant avec le VIH doit décider ou et quand il veut annoncer sa séropositivité,
et notamment s’il souhaite le faire chez lui ou au sein de I'établissement de santé. Lagent
de santé peut lui demander s’il aimerait qu’un pair 'accompagne lors de I'annonce a ses
parents ou a son responsable. Lagent de santé ne doit pas nécessairement accompagner
I’adolescent, mais il peut proposer d’organiser 'annonce dans I’établissement de santé, en
sa présence.
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Lagent de santé devrait répéter et effectuer des jeux de roles avec I’adolescent
vivant avec le VIH (AVVIH). Lexemple de script suivant peut étre utilisé dans le
cadre d’un jeu de réles :

Salut, il y a quelque
chose dont j’aime-
rais te parler.

D’accord, de quoi
s’agit-il ? Est-ce que
c’est en rapport
avec I'école ?

Ca ne fait rien.
Situ n’as pas le
temps, on peut en
parler a ton retour.

D’accord, a ce
SOir.

Tu te rappelles que je
voulais te dire quelque
chose. Est-ce que nous
pouvons en parler
maintenant ?

Oui, bien sir. De
quoi s’agit-il ?

Je vais toujours bien et

on m’a dit que je resterai

en bonne santé jusqu’a

I’&ge adulte si je prends ce
médicament. On m’a dit qu’il
fallait commencer le traitement
contre le VIH immédiatement,
et j’ai commencé a prendre des
médicaments. Je les prends
une fois par jour. lls m’aideront a
rester en bonne santé.

Non, ¢a ne con-
cerne pas I'école.

De quoi veux-tu
me parler alors ?
Dépéche-toi, je
dois partir, j’ai une
réunion.

Il'y a quelques temps, je ne
me sentais pas bien. Je suis
allé(e) au centre de soins pour
faire des analyses, dont le
test de dépistage du VIH. Le
résultat était positif. Je suis
retourné(e) au centre de soins
et l'infirmier/ére m’a donné
tout un tas d’informations
utiles dont j'aimerais parler
avec toi.

Qu’est-ce que tu veux dire
? Quand as-tu fait ce test ?
Est-ce qu’ils en sont bien
s(rs ? OU as-tu attrapé ca ?
De quoi parles-tu ?

Disclosure of HIV Status Toolkit for Pediatric and Adolescent Populations
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A partir de 13, 'agent de santé devrait étudier avec 'AVVIH comment répondre a toutes ces questions
et faire face a tous les points qui risquent, selon Iui, d’étre soulevés. Il devrait laisser a son parent le
temps de réagir et de poser des questions. Ladolescent devrait inviter ses parents et son responsable
avenir a I'établissement de santé et a obtenir plus de réponses auprés des agents de santé. Il devrait
rassurer ses parents ou responsables sur le fait que ces informations resteront confidentielles et les
encourager a mettre en place un dialogue continu avec I'agent de santé et a s’engager a tout mettre
en ceuvre ensemble pour gu’il reste en bonne santé.

C3. Evaluation et suivi post-annonce
- Une fois que 'adolescent aura annoncé sa séropositivité au VIH a ses parents ou responsables,
'agent de santé doit le suivre de pres et évaluer sa sécurité, son état émotionnel, 'observance
du TAR et comment il va, plus généralement, depuis I'annonce. Il devra I'observer afin de
déterminer s’il a besoin de soutien supplémentaire, sur le plan clinique, éducatif ou autre.

- Si possible, un conseiller, un travailleur social ou un agent de santé communautaire pourrait
effectuer une visite a domicile afin d’évaluer I'état de I'adolescent et des membres de sa famille.

. Il estimportant de prendre le temps de s’asseoir avec I'adolescent pour réfléchir aux difficultés
et aux réussites rencontrées, et identifier ce qu’il pourrait faire différemment la prochaine fois.

- Certains adolescents peuvent souhaiter qu’une personne a quiils ontannoncé leur séropositivité
les accompagne au centre de soins pour pouvoir poser des questions.

« Il est envisageable de demander aux adolescents et aux familles qui ont vécu I'annonce de
facon positive s’ils souhaitent devenir des modeéles ou mentors pour d’autres adolescents et
les aider a annoncer leur séropositivité au sein de la communauté.

a son responsable ou a sa famille.
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Module D. Guide de soutien a l'annonce du diagnostic de
l'adolescent a ses amis, son réseau social, son école ou
son travail

Lannonce de sa séropositivité au VIH fait partie intégrante de la vie des personnes vivant avec le
VIH. Elle nécessite une bonne planification et peut aider I'adolescent a gagner en autonomie. |l
est important qu’elle constitue une expérience positive a cet age-la. Pour ce faire, une préparation
s’impose en amont de I'annonce. Lorsqu’ils évoquent les personnes a qui annoncer sa séropositivité,
les agents de santé doivent connaitre les lois et politiques nationales en vigueur a ce propos, de
maniere a informer 'adolescent de ses responsabilités et de ses droits, et notamment de son droit a
la confidentialité.

Voici plusieurs raisons pouvant justifier I’lannonce a autrui :
- Améliorer le soutien a 'observance a I'école, au domicile et au sein de la communauté.

. S’assurer que les relations sexuelles se font de facon a réduire les risques de transmission
du VIH ou de réinfection.

- Obtenir un soutien social permettant de mieux vivre avec le VIH auprés de pairs, d’amis et
de membres de la famille de confiance.

» Vivre ouvertement avec le VIH, sans stress, secret ni honte.
- Inciter d’autres personnes a annoncer leur séropositivité ou a se faire dépister.

- Réduire les risques d’annonce involontaire et contréler les informations a son propos.

Points de discussion importants
- La stigmatisation nait de 'ignorance et de la peur. Encouragez I'adolescent a trouver des gens
intelligents et bien informés.

- Les agents de santé devraient identifier des exemples de personnes qui vivent positivement
avec le VIH, y compris sur Internet et dans les médias.

- Lagent de santé devrait insister sur le fait que les personnes qui aiment I'adolescent et prennent
soin de lui seront capables de I'aider et de lui permettre de demander de I'aide plus facilement.
Ces personnes de soutien pleines d’amour I’encourageront a suivre son traitement et a réaliser
ses objectifs dans la vie.

- Garder un secret peut étre pesant psychologiquement et mettre le corps a rude épreuve. Ce
stress peut étre atténué en annoncant sa séropositivité au VIH a d’autres.

- Lorsgqu’un adolescent fait part de sa séropositivité a des personnes en qui il a confiance et qui
’aiment et se préoccupent de lui, ils peuvent ceuvrer ensemble pour 'aider a vivre une vie
longue et épanouissante, en bonne santé. Les proches peuvent également aider 'adolescent
a gérer ses émotions et ses sentiments.

- Lorsqu’un adolescent annonce sa séropositivité au VIH au sein de sa communauté, il participe
a réduire le secret, la stigmatisation et la discrimination autour du VIH et a ouvrir les portes
a un plus grand soutien de la communauté pour les autres personnes vivant avec le VIH. La
responsabilité de contribuer a réduire la stigmatisation et la discrimination a I’égard des
personnes vivant avec le VIH et d’encourager le dépistage du VIH ne devrait toutefois
pas reposer uniquement sur I'adolescent. Les adolescents vivant avec le VIH ne devraient
annoncer leur séropositivité a d’autres personnes ou a leur communauté que lorsqu’elles se
sentent préts pour le faire.

Disclosure of HIV Status Toolkit for Pediatric and Adolescent Populations

4]
ot
c
(O]
()
(7]
()
—
(@)
o]
L)
]
()
o]
(O)
l:
(7]
(o]}
c
o
&
o]
S
o]
()
()
c
(@)
c
c
)
p—
S
c
()
i,
S
(o]
(7]
()
o]
()
©
S
@)
a
()
p—
S
o]
(o]
>

37

le ou son travail

”

, SOn eco

1

ses amis, son réseau socia




- Il est important de garder a I'’esprit que I'annonce n’est pas un événement unique mais plutbt
un processus qui évolue régulierement au fil du temps. La personne qui apprend la nouvelle
doit aussi assimiler cette information. Sa premiére réaction n’est pas nécessairement définitive.
Son point de vue peut changer au fur et a mesure gu’elle se renseigne et accepte I'annonce.

- Il se peut que la réaction obtenue ne corresponde pas aux attentes de I'adolescent. Il doit étre
préparé aux réactions négatives comme positives. Il est important d’avoir conscience que les
membres de la communauté auront peut-étre besoin de temps et de soutien pour pleinement
comprendre le diagnostic et étre en mesure de répondre aux besoins de I'adolescent.

D1. Evaluation de la préparation a I'annonce

Criteres d’évaluation de la préparation a I’lannonce : annonce de ’adolescent a ses amis, Case a

son réseau social, a I’école et au travail cocher

Informez I'adolescent qu’annoncer sa séropositivité au VIH est une décision personnelle et
qu’il est en droit de choisir a qui, quand et comment il souhaite le faire.

Encouragez l'adolescent a se concentrer davantage sur les résultats positifs que sur les
conséquences négatives, telles que le rejet et le conflit. En se focalisant sur les avantages,
’adolescent changera sa facon d’aborder une annonce, le contenu de son discours et la
réaction de la personne a qui il se confie, grace a I'utilisation de stratégies de communication
efficaces. Ladolescent doit toutefois se préparer a un accueil positif ou négatif.

le ou son travail

”

, Son eco

Encouragez I'adolescent a réunir le plus d’informations possibles sur le VIH, comment vivre
positivement avec le VIH et les questions en rapport pour gu’il ait les bonnes connaissances
a partager avec les autres.

Encouragez-le a exposer ce qu’il prévoit pour I'annonce et a mettre en pratique différents
scénarios avec I'agent de santé ou un conseiller, lorsqu’ils décident a qui, quand et comment
annoncer leur séropositivité aux autres.

1

Dites a I'adolescent que, s’il accepte son propre statut, il lui sera plus facile d’annoncer et de
partager sa séropositivité et de surmonter les émotions négatives comme la peur, la culpabilité,
la colere, I'auto-apitoiement ou le déni que beaucoup peuvent ressentir lorsqu’ils apprennent
leur séropositivité au VIH. Les difficultés a accepter son statut peuvent découler d’une auto-
stigmatisation ou la susciter ; autrement dit, le fait de stigmatiser sa propre infection du fait de
perceptions négatives que I'on a du VIH.

V'é

Encouragez I'adolescent a intégrer un groupe de soutien par des pairs avec d’autres AVVIH
afin d’échanger avec eux et d’apprendre de leurs expériences quant a I'annonce. Utilisez
I’'annonce au sein du groupe de pairs pour s’exercer en vue des futures annonces.

a S€S aImls, son reseau socCila

Encouragez I'adolescent a parler avec les agents de santé de tout probleme ou inquiétude
quant a sa santé, son avenir et celui des personnes gu’il aime.

Répétez (dans le cadre de jeux de réles) avec I'adolescent les mots qu’il emploiera pour
annoncer sa séropositivité afin qu’il se prépare aux réactions positives ou négatives et se
sente confiant dans sa démarche. Plusieurs scénarios de jeux de rbles sont présentés dans
'annexe D.

~

Discutez du traitement de I'adolescent et passez en revue ses derniers résultats de charge
virale.

D2. Disclosure Process

Les agents de santé doivent d’abord discuter avec les adolescents des personnes a qui il
est préférable d’annoncer leur diagnostic

Une fois que 'adolescent se sent prét a annoncer son statut VIH, il est important de réfléchir
a qui le faire car la premiére annonce est souvent la plus difficile. Cette réflexion devra
s’accompagner d’une discussion avec I'agent de santé afin d’anticiper la réaction de la
personne choisie. Ladolescent doit pouvoir expliquer a 'agent de santé les raisons de ce
choix. Différentes options peuvent paraitre évidentes, pour diverses raisons :
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 les partenaires ou accompagnateurs de traitement comme la famille, les amis, les
enseignants ou la communauté confessionnelle, qui peuvent apporter leur soutien et
leur aide a mesure que I'adolescent grandit ;

- le partenaire sexuel, afin de pouvoir discuter des méthodes de prévention ensemble et
d’encourager le partenaire a se soumettre au test de dépistage du VIH. Lagent de santé
doit aborder la question des rapports sexuels protégés, méme lorsque I'adolescent et
son partenaire sexuel sont tous deux séropositifs au VIH, afin d’éviter la réinfection par
une souche différente du VIH ;

. les prestataires de services de santé (au sein de I'établissement ou de la communauté),
pour accéder aux services de prévention, de traitement, de soutien et de soins ou pour
contribuer au travail de proximité dans ces services et apporter un témoignage ;

« les groupes de soutien pour les adolescents vivant avec le VIH, afin de partager leurs
expériences, leurs réussites et leurs difficultés, et pour se soutenir les uns les autres ;

- I’école, notamment les enseignants et le personnel d’internat, pouvant jouer un role
dans I'accés aux médicaments, I'observance et la réduction du risque d’une annonce
non intentionnelle ;

. dans le cas des adolescents plus agés, les employeurs ou les collegues, afin de trouver
du soutien sur le lieu de travail et de justifier les absences motivées par des rendez-
vous médicaux.

Prenez bien le temps de la réflexion et assurez-vous que les adolescents comptent sur l'aide
de leur famille et un réseau de soutien avant d’annoncer ouvertement leur statut, car une fois
'annonce faite, il est impossible de revenir en arriere.

Les agents de santé doivent formuler des questions simples pour aider les adolescents a
définir les personnes les mieux indiquées. En voici une liste pouvant servir de base.

Questions et orientations permettant d’évaluer le degré de préparation a
I’annonce a une autre personne :
1. Quel age a la personne a qui je pense annoncer mon statut ?

2. Depuis combien de temps nous connaissons-nous ?
3. Est-elle digne de confiance ?

4. Est-ce que je connais moi-méme son statut ?

5

.La personne dispose-t-elle de toutes les connaissances nécessaires
concernant le VIH ? Si ce n’est pas le cas, il convient d’abord de I'informer a
ce sujet.

. Il convient de la sonder sur sa perception des personnes vivant avec le VIH.
Comment est-elle susceptible de réagir a I'annonce de mon statut ?

. Identifie le meilleur moment et le lieu idéal pour lui annoncer ton statut VIH.

© 00 N O

. Evalue ta confiance en toi et ton courage. Si tu n’as pas assez confiance en
toi, demande de I'aide a un agent de santé.

Disclosure of HIV Status Toolkit for Pediatric and Adolescent Populations
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Tableau 2. Avantages et inconvénients selon le contexte de I’annonce

Contexte Avantages Inconvénients
Soutien au traltement de la part des amis, ' Rejet des camarades ou des amis
camarades, enseignants sur le temps scolaire o
) . ] Discrimination de la part des
Soutien supplementalr? pour le N enseignants
renouvellement des médicaments et le suivi ) o
des rendez-vous Auto-stigmatisation impactant les
A l’école ) o R résultats scolaires et 'observance du
A|/de pour le stockage des médicaments a traitement
I'école )
o . Connaissance plus large de ton statut
Aide a vivre de facon positive pour se possible
concentrer sur I'obtention de bons résultats a
I’école et réussir plus tard
Soutien plus large des personnes de ton
réseau social ) o
o ) Possible confrontation a la
Renfor.c'ement de la capacité a vivre librement stigmatisation et a la discrimination
et positivement . ] o
. ) ) , Spéculations des autres (activité
Réduction du risque d’une annonce sexuelle précoce, parents refusant
accidentelle que leurs enfants fréquentent des
Communauté Motiver les autres a annoncer leur statut, a adolescents vivant avec le VIH, etc.)
se soumettre a un test de dépistage ou a Reproches sur la facon de se comporter
améliorer leur observance du traitement ou les choix de vie
C.om'bajttre/.reduwe la stigmatisation et la Auto-stigmatisation
discrimination
Réduire I'anxiété et le stress liés a la honte et
au secret
Sensibilisation accrue a la transmission et a la Rejet de la part de certains membres
réinfection (mise a I'écart, évitement, etc.)
Promotion de I'acceptation et du dépistage Discrimination - étiquette de « pas
(pour ceux et celles qui ne s’y sont pas réellement croyant »
encore soumis) . . S
Montré du doigt ou jugé pour un
Communauté Devenir un modele a suivre et aider les autres comportement qui reléve du « péché »
i au sein de la communauté confessionnelle . L L
confessionnelle Attitude négative vis-a-vis du VIH,
Obtenir un soutien supplémentaire comme la croyance qu’il ne s’agit pas
S’appuyer sur les valeurs des communautés d’un virus mais d’un probleme causé
confessionnelles en tant que communautés par des mauvais esprits
d’entraide bienveillantes Idées regues sur la guérison du VIH par
la priere et des méthodes alternatives

Comment surmonter les difficultés ?
- Les agents de santé doivent rappeler aux adolescents que certaines personnes ne disposent pas

de toutes les informations nécessaires pour bien comprendre la situation. Il leur faudra donc étre
patients et fournir a ces personnes, si elles sont d’accord, des ressources supplémentaires. lls
doivent se préparer aussi bien aux réactions positives qu’aux réactions négatives a I'annonce de

leur séropositivité au VIH.

New Horizons Advancing Pediatric HIV Care Collaborative

- Les agents de santé doivent préparer 'adolescent au préalable selon différents scénarios simulant
aussi bien les réactions positives que négatives.

- lls doivent s’assurer que les adolescents disposent de toutes les ressources nécessaires et proposer
un soutien post-annonce.




Le moment de I’'annonce
- Les adolescents peuvent trouver cela plus facile de demander a quelqu’un de les accompagner
pour les soutenir lors de I'annonce. Il peut s’agir d’'un agent de santé, d’un conseiller, d’un
membre de leur groupe de soutien, d’'un ami ou d’'un membre de leur famille.

- |l peut arriver que I'annonce soit faite par un parent ou un responsable de I'adolescent, avec
son consentement, a la direction de I’école afin d’éviter tout décrochage.

- Il peut étre utile, lorsque I'on s’appréte a annoncer son statut, d’emmener des supports
d’information sur le VIH. lIs permettront a I'adolescent d’expliquer certains points et de répondre
aux éventuelles questions de la personne a qui I’'annonce est faite. Ladolescent peut choisir de
ne pas répondre a des questions personnelles s’il les juge non pertinentes ou si elles le mettent
mal a I'aise.

- Ladolescent peut demander a la personne a qui il vient d’annoncer son diagnostic de n’en
parler a personne d’autre et de garder cette information confidentielle.

- Ladolescent devrait définir le moment et le lieu idéal pour lui comme pour la personne a qui il
souhaite annoncer son statut afin de se sentir a I'aise et a 'abri des regards.

- Avant la fin de I'annonce, I'adolescent devrait s’assurer de mentionner gu’il est séropositif au
VIH, d’expliquer la raison pour laquelle il a décidé de révéler son statut et de préciser qu’il
espere que la confiance accordée avant 'annonce pourra étre maintenue.

- Les agents de santé doivent conserver les coordonnées de 'adolescent en vue d’assurer son
Suivi.

D3. Post-Disclosure Evaluation and Follow-Up

Certains adolescents ne souhaiteront pas raconter comment ils ont vécu 'annonce. Il est toutefois
important que les agents de santé essayent de les revoir aprés leur toute premiere annonce. Il est
recommandé de les revoir peu apres, tant que leurs souvenirs sont encore frais, et de programmer
ensuite une visite de suivi supplémentaire, au bout de quelques jours ou d’'une semaine, afin de leur
laisser le temps d’assimiler ce qu’ils ont vécu.

Apres 'annonce, I'agent de santé devrait :
déterminer comment I'expérience de I'annonce a été vécue dans sa globalité ;

demander a 'adolescent ce qui s’est avéré le plus facile et le plus difficile dans cette expérience;

demander comment la personne ayant recu I'annonce a réagi et s'il s’agissait de la réaction
attendue ;

demander comment la réaction de la personne ayant recu I'annonce I'a fait se sentir et si une
situation indésirable s’est produite ;

surveiller les effets de I'annonce sur 'adolescent et I'orienter vers d’autres services si besoin ;

consigner la réalisation de I'annonce dans le dossier du patient et toute orientation nécessaire
effectuée.

Bien souvent, 'expérience de la premiére annonce conditionne les suivantes. Il est important que
'agent de santé pose les questions suivantes :
- Est-ce que cette expérience conditionne son souhait de 'annoncer a d’autres personnes dans
le futur et la maniere dont il le fera ?

. Gardez a I'esprit que la réaction initiale de I'adolescent peut changer avec le temps. Il Iui faut
le temps d’assimiler 'expérience et d’observer I’évolution de sa relation avec la personne a qui
il s’est confié.

- Des questions auxquelles 'adolescent n’a pas su répondre ont-elles été soulevées et, si oui,
aimerait-il en discuter ?

Disclosure of HIV Status Toolkit for Pediatric and Adolescent Populations
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Module E. Guide de soutien a 'annonce du diagnostic de
l'adolescent a son partenaire

E1. Implication des parties prenantes

Les adolescents vivant avec le VIH doivent se préparer a révéler leur statut a leur partenaire. Bien
que I'annonce au partenaire comporte son lot de difficultés, comme le risque de stigmatisation, de
rejet, de violence et de mise a I'écart, elle présente également de nombreux avantages, comme la
confiance, la négociation ouverte sur I'utilisation du préservatif, la procréation assistée et le dépistage
du VIH chez les partenaires. Lannonce du statut VIH au partenaire se traduit par la réduction de la
transmission du VIH au sein de la communauté et une meilleure santé mentale et conscience de soi
chez les personnes séropositives au VIH. Selon le cadre juridique du pays, I'absence d’annonce au
partenaire sexuel peut constituer un délit et entrainer des conséquences légales spécifiques pour les
adolescents issus de populations clés. Les agents de santé doivent étre au fait des questions légales
entourant 'annonce au partenaire.

Annoncer sa séropositivité au VIH a son partenaire implique de parler de sexe, d’orientation sexuelle,
de rapports sexuels, et éventuellement de consommation de substances, de maladie et de mort.
Tous ces sujets sont souvent tabous et difficiles a aborder ouvertement et en toute transparence
dans la plupart, si ce n’est dans toutes les sociétés et les communautés.>®> Ce sont des sujets
sensibles y compris pour les personnes les plus affirmées et slres d’elles-mémes. En outre, certaines
personnes vivant avec le VIH pensent qu’elles ont le devoir moral d’annoncer leur diagnostic a tous
leurs partenaires potentiels. D’autres, en revanche, adapteront leur comportement en fonction de
la situation ou des circonstances, jugeant I'annonce non nécessaire en cas de rapports sexuels
protégés et nécessaire uniquement si la relation devient plus sérieuse.*®

1re

tena

E2. Points de discussion

~

a son par

Termes clés

i=i : indétectable = intransmissible. Les personnes qui prennent quotidiennement un
traitement antirétroviral (TAR), tel que prescrit, et qui atteignent et maintiennent une
charge virale indétectable n’ont effectivement aucun risque de transmettre sexuellement
le virus du VIH a un partenaire séronégatif au VIH. Cela implique toutefois que le
partenaire séropositif au VIH respecte scrupuleusement son TAR. S’il est bénéfique pour
bon nombre de couples, le i=i pose également la question de 'annonce aux partenaires
étant donné que la personne vivant avec le VIH dont la charge virale est indétectable
peut penser qu’elle n’a plus besoin de faire part de son statut a son ou ses partenaires.

Préservatifs. Les préservatifs, lorsqu’ils sont utilisés correctement et régulierement,
constituent un moyen efficace de prévenir la transmission du VIH. Lutilisation du préservatif
permet en outre de prévenir la grossesse ainsi que la transmission des MST, comme la
gonorrhée et la syphilis.
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Prophylaxie pré-exposition (PrEP). La PrEP consiste, pour une personne séronégative au
VIH, a prendre quotidiennement un ARV pour éviter de contracter le VIH.
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Principaux messages
- Dans le cadre du soutien a 'annonce apporté a I'adolescent, il est important de lui
fournir toutes les informations nécessaires afin de s’assurer qu’il sera en mesure
de répondre aux questions pouvant lui étre posées et de gérer les réactions des
personnes a qui il a décidé de se confier.

- Rédiger un plan de discussion et simuler les questions/réponses possibles a I'aide
d’un jeu de rbles peut aider I'adolescent a se sentir prét.

- Avantd’annoncerson statut VIH a son partenaire, 'adolescent doit se familiariser avec
les questions liées a la santé sexuelle et reproductive et aux risques de transmission
du VIH, mais aussi avec le concept i=i et la PrEP. Il doit par ailleurs prendre toute la
mesure du rble préventif du préservatif dans la transmission du VIH et des MST.

. Le partage d’expériences avec d’autres adolescents vivant avec le VIH peut
constituer un soutien supplémentaire.

Souvent, en raison de la peur du rejet et du non-respect de la confidentialité, 'lannonce aux partenaires
potentiels peut s’avérer plus difficile qu’une annonce a des amis en qui I'on a confiance ou a la famille.
Lannonce peut étre moins fréquente dans le cadre de relations occasionnelles ou dans le contexte
du commerce du sexe, notamment en cas d’utilisation du préservatif. Lannonce en cas de relation
de longue date ou engagée est particulierement difficile si celle-ci n’est pas basée sur la confiance,
’lhonnéteté, I'ouverture, la sécurité ou la communication.®’” Dans le cadre de la préparation des
adolescents et des conseils qui leur sont dispensés en vue de I'annonce de leur statut VIH a leur
partenaire, il est possible d’aborder, entre autres, les points de discussion suivants :

- Confier a quelgu’un qui compte pour toi que tu es séropositif/ve au VIH n’est pas facile.

- Il est important que ton partenaire connaisse ton diagnostic, a plus forte raison si la relation est
sérieuse.

- Tu redoutes probablement son souhait de rompre ou sa colére pour avoir gardé le secret. Il est
difficile de savoir a 'avance comment une personne va réagir.

- Situ as suffisamment confiance en cette personne pour étre avec elle, il est important de lui faire
aussi confiance pour 'annonce de ton diagnostic.

- Cacher une information a quelqu’un de proche peut s’avérer épuisant.

«» Si la personne accepte ton diagnostic et souhaite poursuivre sa relation avec toi, tu te sentiras
probablement soulagé/e et encore plus proche d’elle.

- Partager la responsabilité de vous protéger peut vous maintenir plus facilement a I'abri des
dangers (en ayant des rapports sexuels protégés).

- Prendre ton courage a deux mains pour parler de ton diagnostic constitue certainement 'étape
la plus dure.

- Tu peux demander a un conseiller ou a un agent de santé d’étre présent lors de I'annonce.

+ Réfléchis a ce que tu veux dire, comment tu veux le dire et entraine-toi a le dire au préalable
avec l'aide d’un agent de santé, d’un conseiller ou d’un pair.

Disclosure of HIV Status Toolkit for Pediatric and Adolescent Populations
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E3. Processus de I’'annonce

Il est important que les adolescents soient honnétes avec leur partenaire en ce qui concerne leur
statut. lls peuvent commencer par dire qu’ils ont besoin de leur parler d’un sujet délicat d’ordre privé.
Voici un exemple de script pouvant servir de base a la discussion :

Avant que notre relation n’aille plus loin, il y a
quelque chose que tu devrais savoir a propos
de moi. Je suis séropositif/ve au VIH et je fais
tout mon possible pour rester en bonne santé.
Je te dis ¢a parce que j’ai envie que notre
histoire continue et que tu restes en bonne
santé.

1re

tena

a son par

~

- Lagent de santé doit préparer I'adolescent au fait que le partenaire réagira probablement en
posant un tas de questions sur les circonstances de I'infection, en demandant des informations
médicales et en cherchant a savoir si d’autres personnes sont au courant. Tant qu’elles ne le
mettent pas mal a 'aise, 'adolescent devrait pouvoir répondre a ces questions. Il ne doit pas se
sentir obligé de fournir plus d’informations qu’il le souhaite.

- Il se peut que le partenaire soit également séropositif au VIH et le sache ou ne le sache pas.
Il est important de lui demander s’il s’est déja soumis a un test de dépistage et s’il connait son
propre statut VIH.

- Le partenaire peut ne pas trés bien savoir ce que signifie ou implique le VIH. Il serait judicieux
que l'adolescent I'informe sur les risques de transmission du virus et les modes de prévention.
Ladolescent devrait également 'encourager a rechercher plus d’informations de son cété.
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- Ladolescent devrait accepter de laisser a son partenaire un peu d’espace et de temps pour
réfléchir et rester ouvert a la discussion. Par exemple, il est déconseillé de dire : « Je suis
séropositif/ve au VIH. Maintenant tu es au courant, mais je ne veux plus jamais en parler ».

44 New Horizons Advancing Pediatric HIV Care Collaborative



- Lagentdesanté devraitrappeleral’adolescent que sarelation n’a pas besoin d’étre complétement
sérieuse et uniquement centrée sur le VIH. Bien que son statut VIH soit important, il ne le définit
pas.

- Ladolescent doit rappeler a son partenaire qu’il reste la méme personne gu’avant 'annonce de
son diagnostic. Il devrait partager ses sentiments et a quel point il lui a été difficile de faire part de
cette information. Il devrait permettre a son partenaire d’essayer de comprendre ce qu’il endure.

- Ladolescent peut également demander a son partenaire de ne confier son diagnostic a personne
d’autre et lui rappeler gu’il lui fait confiance pour garder cette information pour lui.

- Si le partenaire a un risque d’étre séropositif au VIH, I'adolescent doit I'encourager a se faire
dépister. Si I'adolescent souhaite avoir ses premiers rapports sexuels ou les poursuivre, les
moyens de se protéger doivent étre sérieusement évoqués. **

- Ladolescent peut redouter une réaction violente de la part de son partenaire a 'annonce de
son statut VIH. Si le partenaire a déja fait preuve de violence par le passé, 'adolescent devrait
demander a une personne en mesure de le protéger d’étre présente ou lui annoncer son statut
dans un lieu public. Il devrait par ailleurs prendre des mesures pour se sortir de toute relation
violente. LUagent de santé devrait réaliser une évaluation du danger et élaborer un plan de
secours avec I'adolescent, ou bien 'orienter vers des prestataires formés aux services de soins
post-violence.%

E4. Processus post-annonce
Certains adolescents ne souhaiteront pas raconter comment ils ont vécu I'annonce de leur diagnostic
a leur partenaire. Lagent de santé devrait toutefois les revoir juste apres afin de :

« déterminer comment I'expérience de I'annonce a été vécue dans sa globalité ;

- demander a 'adolescent ce qui s’est avéré le plus facile et le plus difficile dans cette expérience ;
- demander comment a réagi le partenaire ;

- demander si une situation indésirable s’est produite au cours de I'annonce.

Bien souvent, I'expérience de la premiere annonce conditionne les suivantes. Gardez a I'esprit que la
réaction initiale de I'adolescent peut changer avec le temps. Il lui faut assimiler 'expérience et observer
I’évolution de sa relation avec la personne a qui il s’est confié. Lagent de santé devra chercher a
savoir si des questions auxquelles 'adolescent n’a pas su répondre ont été soulevées et, si oui, s’il
souhaiterait en discuter.
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Il convient de garder a I'esprit que, d’'un c6té, trop d’insistance au sujet de I'annonce, notamment au
partenaire, peut dissuader les adolescents d’avoir recours aux services de soins. De I'autre c6té, une
annonce faite au partenaire dans de bonnes conditions peut motiver ce dernier a se faire dépister et,
pour ceux séropositifs au VIH, a démarrer sans attendre un traitement et a discuter des méthodes de
prévention, comme la circoncision masculine volontaire, la prophylaxie pré-exposition, la procréation
assistée etl'utilisation du préservatif. Les agents de santé devraient accepter de recevoirles adolescents
en compagnie de leur partenaire car les soutenir se traduira par une meilleure rétention dans les soins
et une meilleure observance du traitement des patients de référence.
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t1 Ressources sur la prévention : https://www.preventionaccess.org/news

8 Ressources sur le soutien aux victimes de violence basée sur le genre : Outil d’évaluation du danger de la Johns Hopkins University.
https://www.dangerassessment.org/
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Module F. Savoir, c'est pouvoir

Voici, ci-apres, quelques propos d’agents de santé, de parents ou responsables et de jeunes vivant
avec le VIH concernant leur vécu de 'annonce.

Point de vue des agents de santé au sujet de leur travail dans le cadre de I’annonce®®
g J

Nous utilisons souvent des supports illustrés pour expliquer
aux enfants comment les policiers (cellules CD4) dans leur
corps luttent contre un méchant (le virus VIH). Nous leur
expliquons que s’ils ne prennent pas leurs médicaments, ces
policiers seront détruits et qu’ils tomberont malades.

(Agent de sante)

Si nous €etions mieux formés, nous serions en mesure de
surmonter les difficultés auxquelles nous nous confrontons
dans notre relation avec les parents/responsables de ces
enfants. Nous avons besoin d’acqueérir plus de compétences
pour savoir comment agir avec les parents/responsables lors
du processus de I’'annonce. (Agent de santé)

Expérience des parents/responsables lors de I'annonce aux enfants de leur
séropositivité au VIH®

La premiére fois [qu’on le lui a annoncé], je n’étais pas
sdre qu’elle ait compris. A présent, je sais qu’elle sait.
(Mere biologique, 38 ans, s€ropositive au VIH, statut
annonceé a 5 ans)
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Si vous lui dites la vérite et lui dites qu’elle vivra plus
longtemps si elle prend ses médicaments, elle ne perdra

pas espoir. (Mére biologique, 36 ans, séropositive au
VIH, statut annoncé a 6 ans)

J’ai vu qu’elle était mare, et elle me demandait pourquoi
elle devait prendre ses médicaments. (Mére biologique,
38 ans, seéropositive au VIH, statut annoncé a 10 ans)
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Perception de I'annonce chez les enfants et les adolescents

Je pense que c’est important [de I’'annoncer] car tout le
monde devrait connaitre son statut. Pour moi, connaitre
mon statut, c’est important. (Adolescent, 13 ans)

On doit dire aux enfants leur statut VIH, car s’il est transmis
a des enfants et qu’ils ne savent pas qu’ils ont le VIH, alors

ils peuvent tomber malades. (Adolescente, 12 ans)

C’est mieux qu’ils ne me I'aient pas caché. Ills m’ont
annoncée tout de suite mon statut VIH pour que je n’arréte
pas mon traitement. (Adolescente, 13 ans)

Annonce par un membre de la famille, au cours de I’'adolescence aprés un traitement
de longue date

J’ai pleuré... J’avais tres mal, ca m’a brisé le coeur. J’ai
beaucoup souffert et j’ai pleure pendant cinq jours. Ma
tante essayait de me consoler, mais c’était trop douloureux.
Elle a continué de me parler. Elle a compris que je souffrais.
(Adolescente, 14 ans)®°
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En fait, je n’ai rien compris. Je ne savais pas ce qu’étre
séropositive au VIH voulait dire.... Je prendis juste les
médicaments qu’on me donnait. Ca ne m’a jamais
perturbée. Je I’ai juste accepte. Je I’ai juste accepté. ... Je
n’ai pas eu de problémes. (Adolescente, 13 ans)®’
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Annonce a un ami proche

Je ne veux pas qu’on me juge et j’ai peur que mon
meilleur ami ne veuille plus passer du temps avec moi.
(Adolescent, 14 ans)*?

Avant de I’lannoncer pour la premiere fois a mon meilleur ami, je lui ai
d’abord demandé ce qu’il pensait des personnes vivant avec le VIH.

Il en avait une opinion positive et cela m’a rendu la tdche plus facile
pour le lui dire. Je lui ai annoncé par texto et il m’a envoyé une réponse
claire et sympa qui disait « Tu n’es pas différente des autres, nous
sommes tous pareils. » Oh mon Dieu ! Je me suis sentie si soulagée et il
m’a fait sentir si normale, comme jamais ! (Adolescente, 18 ans)

Annonce a lI’école

Mon statut, c’est mon secret et je le garderai secret
jusqu’a ce que j’en décide autrement. La plupart du
temps, ¢da reste secret. Seule la famille a besoin de
savoir. (Adolescent, 17 ans)®

C’est au collége que ¢ca a commencé a étre difficile. Seuls
quelques-uns connaissaient mon statut. Ca a été une période trés
compliquée pour moi, particuliérement lors de mon brevet, car
Jj’avais peur de le révéler. Ce qui m’a aidé, c’est que mes camarades
pensaient que j’étais atteint de drépanocytose et m’ont encouragé
a bien prendre mes médicaments. Je n’ai pas rectifié la raison pour
laquelle je prenais mon traitement, au lycée non plus d’ailleurs. J’ai
agi comme cela parce que je me sentais mal a I’aise a I'idée de leur
révéler la vraie raison. A 'université, je n’en ai parlé & personne car
personne ne se soucie vraiment des autres et chacun se concentre
sur ce qu’il a a faire, ce qui ne me déplait pas car tout le monde n’a
pas besoin de savoir. Ca ne sert a rien d’étre au courant.
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Annonce au partenaire

Je devais annoncer mon statut & mon copain car je voulais qu’il
I’entende de ma propre bouche avant de I’'apprendre par les médias.
Je lui ai finalement envoyé un message, car lui en parler face a face
me semblait trop difficile. Je I’ai ensuite appelé pour lui confirmer

ce que je lui avais écrit. C’est la que je me suis rendu compte que

P’annonce est un moment difficile. Il était plus facile pour moi d’en
parler a la télé ou sur d’autres plateformes. Mais ¢a a été plus
compliqué pour moi de dire @ mon copain, en face, ce dont j’avais
I’habitude de parler dans les médias.
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Annexe A - Aide-mémoires pour l'annonce

Algorithme général du processus de I’'annonce

ETAPE 1: CRITERES D’ADMISSIBILITE

Responsable de I’en-
fant d’accord pour
procéder a I’'annonce

Age développemental de Aucune maladie phy-
I’enfant de = 6 ans ou plus | sique ou mentale grave

¥ @

Q

) ) ) ‘ S
ETAPE 2 : CONSEILS D’EVALUATION DE LA PREPARATION A LANNONCE g

- S

Bonne relation ©

Bons avec la famille | Intéréts et Humeur et .. =

. N . . Suivi de ~
résultats a et les pairs niveau comporte- I'observance [
I’école et soutien de d’activités ment (o]
leur part o N

(%)

()

A 4 =

"

@)

ETAPE 3 : CONSEILS RELATIFS A LANNONCE é

(par le responsable, avec le soutien de I’agent de santé) E

1

A 4 W

- - o)

ETAPE 4 : EVALUATION POST-ANNONCE &'

(selon les indicateurs suivants, une baisse d’intéréts et d’activités peuvent étre .
le signe d’une inadaptation suite a I’'annonce) <

Bonne relation ()

p avecla fa'!""e Intéréts et Humeur et . . ﬁ

Bons résul- et les pairs . Suivi de
s ; niveau comporte- , S
tats a I’école | et soutien de o ai 2 I’'observance [
d’activités ment
leur part <
ETAPE 5 : ORIENTATION ET SOUTIEN
Conseiller/psychologue Psychiatre Child protection services
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Principales étapes de I’'annonce du diagnostic a un enfant/adolescent infecté
verticalement par le VIH.

Conseils de préparation a I’'annonce destinés au responsable

. Demandez au responsable s’il pense que I'’enfant ou 'adolescent est prét pour 'annonce de son
diagnostic.

« Interrogez le responsable au sujet de ce qu’il a déja communiqué au patient, notamment sur le
VIH.

« Examinez avec le responsable ses craintes vis-a-vis de 'annonce a son enfant.

)z A « Passez en revue avec le responsable ce qu’il sait sur les avantages et les inconvénients de

d’évaluation de I'annonce.

la préparation a . Entrainez le responsable a formuler ce qu’il dira et a gérer toute réaction émotionnelle.

« Evaluez a I'aide du responsable le niveau de soutien familial et communautaire.

Conseils

I’'annonce

Préparation de I’enfant ou de I’'adolescent

« Vérifiez ce que I'enfant sait a propos de sa santé.

. Evaluez Iétat clinique du patient pour écarter toute maladie grave.

. Vérifiez ce que I'enfant ou I'adolescent sait a propos des médicaments qu’il prend et de sa
maladie..

. Evaluez 'humeur et le comportement du patient.

« Voyez avec I'enfant comment il affronte les situations stressantes.

. Evaluez la capacité de I'enfant & garder un secret ou a respecter la confidentialité.

. Evaluez les relations de I'enfant avec ses camarades a I'école ou avec ses proches a la maison.

. Commencez par assurer au patient et a son responsable que vous vous tenez a leur disposition
pour répondre a tout moment a toutes leurs questions et qu’il n’y a pas de mauvaise question.

- Sile sujet de 'annonce n’a encore jamais été évoqué avec le patient, entamez la discussion en
parlant de la santé en général et du fonctionnement du systéme immunitaire.

« Appuyez-vous sur les informations et les connaissances de base sur la santé et le
fonctionnement du systéme immunitaire précédemment évoquées et procédez a I'annonce
compléte, en nommant le VIH.

« Marquez des pauses et observez les réactions du patient et de son responsable. Tenez-vous

I’annonce prét/e a leur apporter votre soutien.

- Demandez-leur ce qu’ils ressentent en ce moment méme sans les héater. Acceptez le silence.

. Observez les interactions entre le responsable et le patient et encouragez-les a se soutenir
mutuellement.

. Enumérez les avantages de I'annonce et encouragez la poursuite des discussions lors des
prochaines visites. Encouragez I'observance des soins et du traitement.

« |IExpliquez a I'enfant comment vivre avec le virus du VIH et comment éviter de le répandre.

- Abordez le sujet des rapports sexuels et de la protection avec les enfants ou les adolescents a
risque en raison de rapports non protégés.

« Expliquez-leur comment garder un secret.

Processus de

- Demandez au patient et a son responsable comment ils se sentent depuis I’'annonce. Sachez
accueillir leur ressenti.

- Demandez-leur s’ils se posent des questions depuis la derniere visite.

- Demandez au patient s’il a fait part de son statut a quelqu’un a la maison ou a I’école. Si oui,
demandez-lui comment la personne a réagi et apportez-lui des explications et un soutien.

- Passez en revue les parties de I'annonce et encouragez I’enfant ou I'adolescent a donner son

Evaluation et suivi point de vue, le cas échéant.

- Dispensez des conseils destinés a améliorer 'observance et renforcez votre message sur les
post-annonce bénéfices associés au traitement, aux consultations régulieéres et a un mode de vie sain.

- Sile patient a besoin d’étre orienté (par exemple, pour bénéficier de conseils psychosociaux)
ou s’intéresse au soutien par les pairs, orientez-le correctement.

« Passez en revue les moyens de gérer une baisse de moral ou une déprime/dépression a la
suite de 'annonce du diagnostic.
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Annexe B - Liste de contréle pour l'évaluation de la
préparation de U'enfant a 'annonce (Kenya)

Liste de contrdle pour I’évaluation de la préparation de I’enfant a I'annonce

Nom de I'enfant : Date de naissance:
Sexe : Numéro CCC:
Nom du responsable : Téléphone :

Nom de I'établissement : Code MLF:

Etape 1. Evaluer I'admissibilité de I’enfant a | Date de réalisation | Nom de la personne en charge de

I’'annonce de I’étape 1: I’étape 1:
Lenfant a atteint le critere de 'dge (entre 6 et .
Oui Non
10 ans).
Lenfant et le responsable connaissent les .
) Oui Non
avantages de 'annonce.
Le res ’ ’ .
S pon\sa’ble de I’enfant est d’accord pour Oui Non
procéder a 'annonce.

Commentaires sur I'étape 1:

Etape 2. Evaluer le degré de préparation de | Date de réalisation | Nom de la personne en charge de
I’enfant et du responsable de I’étape 2: I’étape 2 :

Lenfant et le responsable ne sont atteints
d’aucune maladie physique grave, d’aucun

lU'enfant a 'annonce (Kenya)

. , . . Oui Non
traumatisme, d’aucune maladie psychologique
et d’aucune maladie mentale.
Lenfant bénéficie d’un soutien familial, social .
. Oui Non
ou par les pairs constant.
L'enfant s’intéresse a son environnement et .
Oui Non

aux activités ludiques.

L'enfant a déja été informé sur son traitement
et la maladie ainsi que sur les besoins et Oui Non
questions associés.

Bonne implication de I'enfant a I’école
(présence réguliere, bonne interaction avec
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) . s Oui Non
la communauté scolaire, capacité a discuter
aisément des activités scolaires).
Le responsable est prét pour annoncer le .
. P . pretp Oui Non
diagnostic a I'enfant.
Le responsable a communiqué avec I'enfant .
P d Oui Non

pour évaluer son degré de préparation.

Le respect de la confidentialité des
informations sur sa santé a été abordé avec Oui Non
I’enfant et son responsable.

Commentaires sur I'étape 2 :
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Etape 3. Procéder a I’'annonce : effectuée par

. R Date de réalisation | Nom de la personne en charge de
le responsable, avec le soutien de I’agent de

. de I’'étape 3: I’étape 3:
santé P P
Le responsable et I'enfant ont été rassurés. Oui Non
)
(7] La sécurité (environnement et moment) a été .
plas évaluée oui Non
= .
O L ré nnaissan 'enfant a été
g é\e/acfjg € de connaissances de I'enfant a été oui Non
@) Le responsable bénéficie d’un soutien a
'E:' I’'annonce pour utiliser un langage facilement Oui Non
o compréhensible pour I'enfant.
E Observation des réactions immédiates de
(7, ’enfant et de son responsable et réponse aux Oui Non
3 inquiétudes ou aux réactions négatives.
(7]
g Enfant invité a poser des questions. Oui Non
8 Avantages de I'annonce passés en revue avec .
, Oui Non
&) I'enfant et le responsable.
;.8 Options de prise en charge disponibles oui Non
S —~ expliquées a I'enfant et a son responsable.
&) g Conclusion de la séance en ayant rassuré
o c I’enfant et son responsable. Importance de la Oui Non
- 9 confidentialité des informations sur sa santé
S 5 réitérée avec I'enfant et son responsable.
(7] - <
(o) Commentaires sur I'étape 3 :
p—
O
A — —
Q Etape 4. Evaluation post-annonce (évaluation
13) des effets de I’'annonce au cours des visites
: suivantes). Organiser au minimum trois
i séances (tous les 3 mois pendant 9 mois). Se Date de réalisation | Nom de la personne en charge de
f_.U concentrer sur la réaction de I'enfant envers de I’'étape 4 : I’étape 4 :
o] lui-méme et envers sa famille (colere dirigée
o contre lui-méme, ses freres et soeurs, ses
Ay parents).
M
% Implication a I’école évaluée. Oui Non
"
e}
g Relations familiales, sociales et avec les pairs Oui Non
& et soutien de leur part évaluées.
Q, Intérét et implication de I'enfant dans les oui Non
< activités ludiques évalués.
Enfant invité a poser des questions et oui Non
perception de soi et attitude évaluées.
Image corporelle ou perception de soi Oui Non
négatives abordées.
Humeur et attitude négatives de I'enfant .
< Oui Non
abordées.
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Orienté correctement vers un service de
psychiatrie ou de prise en charge d’autres

. N Oui Non
complications survenues apres I'annonce, le
cas échéant.
Informations liées a I'observance adaptées a .
Oui Non

I'age fournies.

Commentaires sur I'étape 4 : sur les craintes de I'enfant et sa perception de lui-méme (cela implique que
’enfant comprend ce qu’il se passe), les questions soulevées par le responsable de I’enfant, les changements
d’humeur ou les réactions. Séances de conseils post-annonce indiquées et inquiétudes.

Commentaires finaux : résumer I'annonce, les plans a mettre en place, les orientations, les questions en
suspens, la participation a un groupe d’entraide et la prolongation éventuelle du soutien post-annonce (prévoir
plus de trois séances pour les enfants en difficulté).

(Kenya)
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Annexe C - Autres ressources liées a 'annonce

Ressources Auteur Description
Four Part Booklet: « PEPFAR 1. La premiére brochure s’adresse aux
1. Je reste en bonne santé - USAID enfants agés de 2 a 6 ans et vise a
2.Japprends a me connaitre « AIDS Free leur expliquer pourquoi ils doivent se
3.Ma vie en bonne santé - BIPAI rendre aux consultations et prendre des
4. Parlons entre potes médicaments.

2.La deuxiéme brochure s’adresse aux
enfants 4gés de 6 a 12 ans et permet de
leur parler de leur santé et d’aller plus
dans le détail en ce qui concerne leur
statut et I'importance de prendre leurs
médicaments pour rester en bonne santé.

3.La troisieme brochure s’adresse aux
enfants 4gés de plus de 9 ans et permet
de poursuivre la discussion sur le VIH a
partir des informations fournies dans les
deux premiéres brochures.

4.La quatrieme brochure est un guide pour
une vie positive destiné aux adolescents
qui traite de toutes les questions liées au
VIH afin de favoriser leur autonomie et leur
auto-prise en charge.

Toolkit for Transition of Care and Other « PEPFAR Module 1. Développement psychosocial
Services for Adolescents Living with HIV [Boite | « USAID - Outil d’évaluation des différentes

a outils pour la transition des adolescents étapes du développement psychosocial
vivant avec le VIH vers les services de soins et permettant de mesurer le degré de
autres services pour adultes] préparation a I'auto-prise en charge.

- Calendrier des sujets a aborder en vue de
I’'auto-prise en charge.

- Outils d’évaluation psychosociale
permettant de mesurer les besoins des
adolescents et des responsables dans
le cadre de I'annonce et le degré de
préparation a I'auto-prise en charge.

- Journal de développement psychosocial
pour les adolescents.
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Module 2. Considérations relatives a la

santé mentale

- Questionnaire de détection des
symptémes de troubles de santé mentale
chez I'adolescent.

- Autres outils d’évaluation de la santé
mentale chez les jeunes.

« Outil de reconnaissance des émotions et
d’amélioration de la santé émotionnelle
chez I'adolescent et outil séparé pour les
parents.

. Journal de santé émotionnelle pour les
adolescents.
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https://aidsfree.usaid.gov/sites/default/files/a5_how-to-keep-healthy_2012_fr_p5.pdf
https://aidsfree.usaid.gov/sites/default/files/a5_knowing_myself_2013_french_p4.pdf
https://aidsfree.usaid.gov/sites/default/files/a5_living_life_of_health_2013_french_p4.pdf
https://aidsfree.usaid.gov/sites/default/files/full_teentalk_french_final_0.pdf
https://aidsfree.usaid.gov/sites/default/files/final_alhivtoolkit_web.pdf
https://aidsfree.usaid.gov/sites/default/files/final_alhivtoolkit_web.pdf
https://aidsfree.usaid.gov/sites/default/files/final_alhivtoolkit_web.pdf
https://aidsfree.usaid.gov/sites/default/files/final_alhivtoolkit_web.pdf
https://aidsfree.usaid.gov/sites/default/files/final_alhivtoolkit_web.pdf

Ressources Auteur Description

Module 3. Santé sexuelle et reproductive

« Outil d’évaluation de la santé sexuelle et
reproductive chez I'adolescent visant a mesurer les
besoins et a compléter I’éducation, si nécessaire.

- Guide de conseils aux adolescents en matiere de
planification familiale et de grossesse.

- Outil de dépistage des MST destiné aux
adolescentes/jeunes femmes et aux adolescents/
jeunes hommes.

- Fiche d’information sur les MST.

- Fiche d’information sur la prévention de la

services pour adultes]

« Journal de consommation d’alcool et de drogues
pour les adolescents.

transmission mere-enfant du VIH (PTME). (7

- Journal de santé sexuelle et reproductive pour les 8

adolescents. S

- Guide de discussion sur la sexualité destiné aux o)

parents/responsables. 3

Module 4: Protection (a4

. Liste des services de protection. )

- Outil de dépistage de violence basée sur le genre et ;

d’abus sexuels chez I'adolescent. (7,

- Journal sur la sécurité pour les adolescents. %

Module 5. Consommation d’alcool et de substances (7}

psychoactives 5

Toolkit for Transition of Care and Other « Questionnaire de dépistage de consommation de —
Services for Adolescents Living with PEPFAR substances psychoactives. (]
HIV [Boite a outils pour la transttion . USAID + Guide de conseils aux adolescents en matiere g
des adolescents vivant avec le VIH de consommation d’alcool et de substances i~
vers les services de soins et autres psychoactives. ot
e

K

» Guide de discussion sur la consommation d’alcool et
de drogues destiné aux parents/responsables.

Module 6. Annonce bénéfique
- Guide de I'annonce par étapes.

« Guide de discussion avec les adolescents et les
responsables ou la famille au sujet de I'annonce.

O
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- Guide destiné aux adolescents pour 'annonce de
leur statut VIH.

- Journal sur 'annonce de leur statut pour les
adolescents.

- Guide de discussion pour les parents/responsables
sur 'annonce.

Module 7. Perte et deuil
. Guide d’évaluation du travail de deuil.

. Guide de conseils.

« Fiche-conseils destinée aux parents/responsables
pour soutenir les adolescents pendant le processus
de deuil.

« Livre de souvenirs pour les membres de la famille
malades.

- Journal de deuil pour les adolescents.
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https://aidsfree.usaid.gov/sites/default/files/final_alhivtoolkit_web.pdf
https://aidsfree.usaid.gov/sites/default/files/final_alhivtoolkit_web.pdf
https://aidsfree.usaid.gov/sites/default/files/final_alhivtoolkit_web.pdf
https://aidsfree.usaid.gov/sites/default/files/final_alhivtoolkit_web.pdf
https://aidsfree.usaid.gov/sites/default/files/final_alhivtoolkit_web.pdf
https://aidsfree.usaid.gov/sites/default/files/final_alhivtoolkit_web.pdf
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Ressources

Toolkit for Transition of Care and
Other Services for Adolescents
Living with HIV [Boite a outils

pour la transition des adolescents
vivant avec le VIH vers les services

de soins et autres services pour

adultes

Auteur

- PEPFAR
. USAID

Description

Module 8. Considérations cliniques
« Document sur la transition clinique de I'adolescent.

. Liste de contrble des étapes clés a la visite initiale de
'adolescent.

. Liste de controle des étapes clés pour les adolescents qui
ne sont pas sous TAR.

. Liste de controle des étapes clés pour les visites de suivi
et les patients sous TAR.

« Guide destiné aux prestataires de santé sur le TAR chez
les adolescents.

- Outil de préparation des adolescents et de leurs
responsables au soutien a 'observance du traitement.

« Quizz pour mesurer le degré de préparation a
I'observance des adolescents.

- Outil d’évaluation de I'observance de I'adolescent.

« Guide de la puberté chez les filles et les gargons selon les
stades de Tanner.

- Journal sur la prise quotidienne des médicaments pour les
adolescents, feuille de travail sur le traitement et sur les
considérations cliniques.

Ressources pour les parents
responsables

« South2South
- AIDS Map

« Les séries de publications sur 'annonce pédiatrique du
statut VIH South2South Pediatric HIV Disclosure ont été
créées pour aider les parents/responsables a parler aux
enfants de 2 a 6 ans de leur statut VIH et d’autres sujets
de santé en lien.

« HIV & Children est une ressource riche en informations sur
le traitement et les soins liés au VIH pour les enfants vivant
avec le VIH.

Ressources pour les agents de
santé

- BIPAI

« Uganda Ministry
of Health

« Health
Communication
Partnership and
Joint Clinical

« Research Centre
Uganda

« Thailand Ministry
of Public Health

« Namibia Ministry
of Health and
Social Services

« FHI, India
Country Office,
USAID

- WHO

» Baylor and
UNICEF

« Baylor International Pediatric AIDS Initiative (BIPAI)
adherence curriculum est une ressource pour les
prestataires de soins qui travaillent avec des enfants vivant
avec le VIH.

« Caring for Children Living with HIV

« Lukia’s story — L'histoire de Lukia est un livre illustré
relatant la vie d’'une jeune fille vivant avec le VIH sur lequel
peuvent s’appuyer les conseillers en VIH pédiatrique.

« Pediatric HIV Disclosure Manual

« “Why | take my Medicine” — Ce livre illustré (Pourquoi je
prends mes médicaments) sert de guide aux prestataires
de soins dans le processus de I'annonce de leur statut VIH
aux enfants a partir de 6 ans.

« Protocol for Child Counseling on HIV Testing, Disclosure
and Support — orientations destinées aux conseillers qui
travaillent avec des enfants vivant avec le VIH et leurs
responsables en Inde.

« Guideline on HIV disclosure counselling for children up to
12 years of age Recommandations de 'OMS sur 'annonce
de leur statut VIH aux enfants de moins de 12 ans]

« Disclosure Flipchart

New Horizons Advancing Pediatric HIV Care Collaborative



https://aidsfree.usaid.gov/sites/default/files/final_alhivtoolkit_web.pdf
https://aidsfree.usaid.gov/sites/default/files/final_alhivtoolkit_web.pdf
https://aidsfree.usaid.gov/sites/default/files/final_alhivtoolkit_web.pdf
https://aidsfree.usaid.gov/sites/default/files/final_alhivtoolkit_web.pdf
https://aidsfree.usaid.gov/sites/default/files/final_alhivtoolkit_web.pdf
https://aidsfree.usaid.gov/sites/default/files/final_alhivtoolkit_web.pdf
https://aidsfree.usaid.gov/sites/default/files/final_alhivtoolkit_web.pdf
http://www.aidsmap.com/HIV-amp-children/page/1060182/
https://bipai.org/adherence-curriculum
https://bipai.org/adherence-curriculum
https://www.k4health.org/toolkits/uganda-paediatric-hiv/caring-children-living-hiv
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Annexe D - Scénarios - Jeu de roles

Annonce réalisée par I’agent de santé a I’enfant et a I’adolescent -
Deux scénarios

Cas1

Chioma est une femme séropositive au VIH agée de 32 ans sous traitement et en bonne
santé. Elle a deuxfilles : Chika, agée de 10 ans, et Ezelia, agée de 8 ans. Chika est séropositive
au VIH mais ne le sait pas. Elle bénéficie de soins liés au VIH et d’'un traitement depuis la
confirmation de son diagnostic a I'dge de quatre ans et se porte bien. Elle assume seule la
prise quotidienne de son comprimé. Elle va a I'école primaire et a tout un cercle de bons
amis. Elle a récemment consulté un médecin a propos de plaques blanches apparues dans
sa bouche. Le docteur Lucy a communiqué a la mere de Chika les résultats de la mesure
de sa charge virale en lui expliquant que cette derniere était tres élevée et que le nombre
de CD4 était faible. La mere souhaite que le docteur parle a Chika de son traitement et le
docteur lui conseille d’annoncer son diagnostic a sa fille. Il questionne Chioma a propos de
sa famille et des membres de son foyer. Le mari de Chioma est décédé dans un accident
de voiture il y a deux ans. Le foyer se compose de la mere et de ses deux filles, de son vieil
oncle Koji et de sa jeune sceur Akuoma, agée de 23 ans, vivant tous sous le méme toit.
Koji connait le statut de Chioma, mais Akuoma n’est pas au courant. Akuoma est fiancée
et envisage de se marier durant I'’été. Chioma accepte que le diagnostic de Chika lui soit
annoncé et demande au docteur de s’en charger. Sa plus jeune fille est aussi présente a la
consultation.

Points a éclaircir : qu’aimeriez vous savoir de plus ? Comment aimeriez-vous procéder pour
annonce ?

Attribuez maintenant les réles et procédez a I’annonce :
- La mere, Chioma

La fille, Chika
La cadette, Ezelia
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Le docteur Lucy
Le conseiller du centre de soins
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Cas 2

A deux semaines des vacances, I'établissement de soins est surchargé. Emmanuel y améne
son fils Joshua, agé de 13 ans, pour son bilan de santé. C’est la premiere consultation de
Joshua. Joshua est séropositif au VIH, sous TAR, dans un état sable, avec une charge virale
indétectable. Cependant, il ne connait pas son statut. Emmanuel est également séropositif
au VIH, sous TAR et en bonne santé. Le grand fréere de Joshua, Moses, agé de 16 ans est lui
aussi séropositif au VIH mais vit en internat. On ne sait pas si Moses connait son propre statut
ou celui de son petit frere ; il n’a jamais abordé le sujet avec son pére. Leur mere est décédée
il y a deux mois et, il y a cing ans, ils ont perdu un plus jeune frere, mort a 'dge de deux ans.
Depuis quelque temps, Joshua est de mauvaise humeur et pleure souvent a la maison. Il n’a
pas beaucoup d’amis et ses résultats a I'école sont en baisse. Emmanuel a emmené Joshua
a deux reprises parler avec leur prétre et Joshua ne cesse de (se) demander pourquoi sa
meére est morte. Moses rentrera bient6ét a la maison pour les vacances. Emmanuel se sent
désemparé. Il demande a linfirmiére et a un autre agent de santé qui vit dans la méme
communauté de parler a Joshua et de lui annoncer sa séropositivité en lui expliquant que
c’est ce virus qui a causé le déces de sa mere. Cependant, Emmanuel ne veut pas que
Joshua apprenne que Moses et lui en sont également atteints.

- Jeu de roles

Points a éclaircir : qu’aimeriez vous savoir de plus ? Comment aimeriez-vous procéder pour
’annonce ?

Attribuez les roles et procédez a I’lannonce :
- Le pere, Emmanuel
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« Le fils, Joshua
« Lagent de santé

« Linfirmiere
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Annonce par le parent/responsable a I’enfant ou I’'adolescent a qui le VIH a
été transmis par la mére — Deux scénarios

Cas3

Une semaine apres la disparition de sa grande sceur Nabila, décédée a I'age de 32 ans, Adisa
revient chez elle, au village. Elle ramene avec elle les deux enfants de Nabila : Fahim, agé de
11 ans, et Kaia, agée de 13 ans. Nabila n’était pas mariée et €levait seule ses deux enfants.
Elle travaillait dans une agence de voyage dans une grande ville. Adisa savait que sa soceur
n’allait pas bien et qu’elle perdait du poids, mais elle vient tout juste d’apprendre qu’elle est
morte du sida. En réunissant les affaires des enfants, elle est tombée sur plusieurs flacons
de médicaments et a demandé aux enfants s’ils savaient a quoi ils servaient. Fahim et Kaia
lui ont répondu gu’ils en prenaient de temps en temps, tout comme leur mére. Mais ils ne
savaient pas lesquels étaient a eux et lesquels étaient a leur mere. Kaia s’est mise a pleurer
lors de la discussion au sujet des médicaments. De retour a la maison, Adisa demande a son
frere Babak, pharmacien au village, ce qu’il sait a propos de ces médicaments. Babak lui
explique que ces médicaments servent a traiter le VIH. Babak et Adisa supposent que Kaia
sait probablement que sa mere est morte du sida. lls décident d’avoir une conversation avec
elle a propos du VIH, en privé, un jour ou Fahim ne sera pas a la maison. Babak souhaite
inviter l'infirmiere Lydia, travaillant dans le méme centre de soins que lui, a se joindre a eux
pour les aider a parler a Kaia.

- Jeu de roles

Points a éclaircir : qu’aimeriez vous savoir de plus ? Comment aimeriez-vous procéder pour
'annonce ?
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Attribuez maintenant les roles et procédez a I’lannonce :
. La tante, Adisa

« Poncle, Babak
. La niece, Kaia
« Linfirmiere, Lydia

Annexe D - Sc

Disclosure of HIV Status Toolkit for Pediatric and Adolescent Populations 59



Cas 4

Abongo est un petit garcon jovial, 4gé de neuf ans, qui a été diagnostiqué séropositif au
VIH dans un service de nutrition a I'dge de cing ans. Abongo n’a pas été mis sous ARV
immédiatement aprés son diagnostic, mais il se porte plutét bien. Il va a I’école, a de tres
bons résultats et a méme été récompensé plusieurs fois en maths et en sciences. Sa mere,
Dabria, a été diagnostiquée séropositive au VIH et mise sous TAR il y a cing ans. Elle est en
bonne santé. Abongo a deux petits freres, agés respectivement de cing et deux ans, tous
deux séronégatifs au VIH. Le mari de Dabria, Michael, est également séronégatif. Lors de
son dernier rendez-vous, le médecin a dit a Dabria qu’Abongo devait commencer a prendre
des ARV. Dabria va chercher les médicaments et commence a les donner a Abongo, mais il
ne cesse de demander pourquoi il doit les prendre et quand il pourra les arréter. Il demande
également si ce sont les médicaments qui le font parfois se sentir fatigué et pourquoi. Dabria
redoute ces discussions avec Abongo car elle ne sait pas quoi lui répondre. Michael propose
d’avoir une conversation seul a seul avec son fils et d’y convier ensuite Dabria. Dabria
demande a Michael d’en parler d’abord au médecin d’Abongo et de lui demander conseil
sur ce qu’il convient de lui dire. Au lieu de cela, Michael décide d’inviter son frere Darian a
cette conversation avec Abongo.

- Jeu de roles

Points a éclaircir : qu’aimeriez vous savoir de plus ? Comment aimeriez-vous procéder pour
’annonce ?

Attribuez maintenant les réles et procédez a I’annonce :
« La mére, Dabria
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- Le pere, Michael
« Le fils, Abongo

« Loncle, Darian
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Annonce par I’'adolescent a un parent/responsable ou a la famille - Deux
scénarios

Cas5

La famille se réunit pour les vacances dans la maison de la grand-mere, Akumaa. Nelima,
agée de 17 ans, vient avec son bébé de quatre mois, prénommé Baraka. Nelima n’est pas
mariée et le pere biologique de Baraka ne participe pas a son éducation. Elle vit avec sa
mere Mulumba et a arrété ses études lorsqu’elle était enceinte. Plusieurs membres de la
famille, dont des enfants, sont présents dans la piece. Lun des neveux de Nelima ouvre son
sac et en sort un flacon de comprimés devant tout le monde. Akumaa demande a Nelima
a quoi ils servent. Nelima se met a pleurer et sort précipitamment de la piece. Certaines
personnes commencent a parler du VIH et de honte mais Akuuma les interrompt et leur
interdit de poursuivre cette conversation. Nelima est consolée par sa mere, a qui elle avoue
son diagnostic, établi lorsqu’elle était enceinte. Elle lui confie également étre sous TAR pour
protéger son bébé et 'empécher de contracter le virus. Nelima quitte la réunion familiale
et appelle son centre de soins pour demander conseil. Le conseiller est d’avis de partager
I'information avec I'agent de santé communautaire.

Points a éclaircir : comment gérer la réaction de la famille, trouver du soutien et éviter le
rejet ? Qu’aimeriez vous savoir de plus ? Comment aimeriez-vous procéder pour 'annonce ?

- Jeu de roles

Attribuez maintenant les roles et procédez a I’'annonce :
+ «La jeune maman, Nelima

« La mére de Nelima, Mulumba
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La grand-meére, Akumaa

Le conseiller

Lagent de santé communautaire
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Cas 6

Octavia a 16 ans et vit avec sa tante Gabi, son oncle Jordan et leur quatre enfants agés de
4,7, 8 et 12 ans. Elle vit avec eux depuis la perte de ses parents dans un accident de voiture,
lorsqu’elle avait 7 ans. Elle travaille bien a I'école et est inscrite au tableau d’honneur. I
y a trois mois, Octavia a rencontré un jeune homme prénommé Saburo chez un ami en
commun et ils ont commencé a flirter. Il travaille et la traite avec respect. Il lui offre des
cadeaux et l'invite a sortir. Elle est amoureuse de lui et ils entretiennent des rapports sexuels.
Récemment, alors qu’ils passaient la nuit ensemble, Saburo Iui a dit qu’il devait lui parler
d’une chose sérieuse. Il lui a annoncé qu’il avait récemment été diagnostiqué séropositif au
VIH et quelle devrait également se faire dépister. Octavia est profondément triste et terrifiée.
Elle pleure beaucoup. Elle décide finalement de se rendre dans un établissement de soins
local pour se soumettre au test de dépistage. Elle apprend qu’elle est aussi séropositive au
VIH. Les agents de santé et le conseiller lui offrent tout leur soutien et lui fournissent des
informations utiles, une contraception et la mettent immédiatement sous TAR. Elle revient
a la maison avec ses médicaments et décide de les cacher sous son lit. Lun des jeunes
cousins trouve la boite et demande ce que c’est. Elle lui demande de garder cela secret
mais elle craint qu’il n’aille le répéter a sa mere. Elle décide donc d’en parler seule a seule a
sa tante Gabi. C’est une conversation difficile car Octavia et sa tante n’ont jamais abordé le
theme de la sexualité ensemble. Pendant la conversation, son oncle Jordan arrive de fagon
inattendue dans la piece.

- Jeu de roles

Points a éclaircir : qu’aimeriez vous savoir de plus ? Comment aimeriez-vous procéder pour
’annonce ?

(2]
o)
]
-
(0]
<
()]

Attribuez maintenant les réles et procédez a I’annonce :
. adolescente, Octavia

- La tante, Gabi
« Poncle, Jordan

yé
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Annonce par I’'adolescent a des amis, a I’école, au travail, ou a la
communauté — Six scénarios

Cas 7 — Annonce a I’école

Hassan est un jeune homme agé de 16 ans, sous TAR depuis huit ans et qui se porte bien.
[l prend chaque jour un comprimé sous forme d’association a dose fixe. Sa charge virale n’a
pas €té mesurée depuis un an, mais il est en bonne santé et son nombre de CD4 est stable.
Ses parents lui ont annoncé son diagnostic lorsqu’il avait 14 ans. |l dit ne pas avoir encore
eu de rapports sexuels mais admets avoir déja bu de I'alcool a quelques occasions. Hassan
s’appréte a quitter le foyer pour entrer en internat dans deux mois. Les autres membres du
foyer sont : sa mere, Fatuma (séropositive au VIH et sous traitement), son pere, Osman (dont
le statut VIH n’est pas connu), son grand frere, Juma, agé de 18 ans (dans le méme internat,
séronégatif au VIH et dont on ignore s’il connait le statut de son frere), sa petite sceur, Aisha,
agée de 12 ans (s€ropositive au VIH mais ne connaissant pas son statut ni celui du reste
des membres de la famille) et son petit frere, Mussa, 4gé de 10 ans (séronégatif au VIH). A
sa consultation, Hassan, accompagné de son pere et de sa mere, pose des questions sur la
prise en charge de son VIH lorsqu’il sera a I'internat.

Points a éclaircir : quel conseil donneriez-vous a Hassan et a ses parents concernant
I'annonce de son statut VIH a I’école ?

- Jeu de roles

Attribuez maintenant les roles et procédez a I’lannonce :
+ Le jeune homme, Hassan
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« La mére, Fatuma
« Le pere, Mohammed
- Lagent de santé
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Cas 8 — Annonce a I’école

Djibali a effectué sa rentrée dans un internat il y a trois mois et demi. Ce jeune homme vivant
avec le VIH connait sa séropositivité depuis 'age de 10 ans. Il est sous traitement depuis trés
jeune et sa charge virale est indétectable. Sa mere est morte du sida. Son pere biologique
et sa mere adoptive lui sont d’'un grand soutien et sont trés impliqués dans ses soins. A
I'internat, Djibali continue de prendre ses médicaments régulierement. Il les cache dans ses
affaires personnelles et les prend la nuit, lorsque ses camarades dorment. Certains d’entre
eux ont remarqué gu’il utilisait une lampe torche la nuit et le soupconnent de faire quelque
chose de secret, comme de la sorcellerie. Un de ses camarades de chambre, Benjamin,
décide de I'épier. La nuit tombée, il le surprend et lui arrache son flacon des mains. Le
lendemain matin, Benjamin en parle au reste de ses camarades. En classe, ils commencent
a se moquer de Djibali et lui demandent s’il est malade du sida et s'il a fait quelque chose
de mal pour I'attraper. Lenseignant demande le calme mais remarque que Djibali pleure. Il
lui demande de rester a la fin du cours pour discuter. Djibali révele a I'enseignant qu’il est
séropositif au VIH. Lenseignant lui propose d’avoir une discussion ouverte en classe et lui
promet de le soutenir. Il invite I'infirmiere scolaire a se joindre a la conversation en classe.

Points a éclaircir : qu’aimeriez vous savoir de plus ? Comment aimeriez-vous procéder pour
’annonce ?

- Jeu de roles

Attribuez maintenant les réles et procédez a I’annonce :
- Djibali
« Uenseignant

« Linfirmiére scolaire
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« Benjamin

Cas 9 — Annonce a des amis

Lavonia, James, Maria et Fahim sont quatre adolescents vivant dans le méme village. lls
sont bons amis et passent beaucoup de temps ensemble, a la plage, a regarder des films,
a faire la féte et a échanger sur les réseaux sociaux. Pendant les vacances, James est parti
rendre visite a sa famille et a eu une petite histoire avec une fille du village gu’il aimait
bien. La semaine derniere, lors de la journée de santé communautaire, James a appris qu’il
était séropositif au VIH. Il a parlé au conseiller et commencé son traitement. On lui a dit de
revenir dans un mois pour son suivi. Depuis, il se sent déprimé et refuse de sortir. Ses amis
lui posent des questions. James a décidé d’en parler a Fahim, mais il ne souhaite pas en
parler a Lavonia et Maria. Il pense que les filles ne seront pas capables de garder le secret
et qu’elles en parleront aux autres filles de la communauté. Il a peur que plus personne ne
veluille sortir avec lui apres cela.

Annexe D - Sc

Points a éclaircir : qu’aimeriez vous savoir de plus ? Comment aimeriez-vous procéder pour
’annonce ?

Attribuez maintenant les réles et procédez a I’annonce :
+ James

« Fahim

- Lavonia

« Maria
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Cas 10 — Annonce a la communauté

Davie a 22 ans et étudie pour devenir enseignant dans le secondaire. Il est séropositif au
VIH et suit un TAR. Son état de santé est stable et sa charge virale est indétectable. Davie a
appris sa séropositivité lors de sa premiere année a l'université. Il a été orienté vers les soins
via un programme de sensibilisation au VIH a l'université. Pendant les vacances, il revient
au village pour voir ses parents et son jeune frere Tom. Il veut leur annoncer qu’il occupera
un poste d’enseignant dans un district éloigné de son village. Il ne le sait pas, mais Tom est
également séropositif au VIH.

Au cours de sa visite, il apprend que I'agent de santé communautaire va organiser une
journée de la santé communautaire proposant des services liés au VIH. Il veut saisir cette
opportunité pour annoncer son statut a la communauté du village et encourager les jeunes
adultes a se faire dépister. Davie se rend au centre de soins pour faire part de son intention
d’annoncer son statut lors de la réunion communautaire.

Points a éclaircir : en tant qu’agent de santé, qu’aimeriez vous savoir de plus ? Comment
aimeriez-vous procéder pour I'annonce ?

Attribuez maintenant les réles et procédez a I’annonce :
« Davie

- Jeu de roles

Les parents
Le frere, Tom

Lagent de santé

Linfirmiére
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Cas 11- Annonce a la communauté confessionnelle

Malaika est une jeune fille agée de 15 ans qui vit avec le VIH. Elle suit un traitement depuis
’age de quatre ans et se porte bien. Elle a perdu sa mere lorsqu’elle avait quatre ans et vit
depuis avec sa tante Elizabeth, qui la considere comme sa propre fille. Avec le soutien d’un
agent de santé, Elizabeth a annoncé a sa niéce Malaika son diagnostic a 'dge de 12 ans.
Malaika assume seule la prise quotidienne de son comprimé.

A I'age de 14 ans, Malaika a rejoint un internat d’enseignement secondaire. Elle a de bons
résultats et participe activement a un groupe de jeunesse de I'église. Malaika est entourée
de nombreux amis au sein de ce groupe et est la babysitter favorite de la famille du pasteur
jeunesse. A linternat, elle partage sa chambre avec sa meilleure amie Jayne, elle aussi
membre du groupe de jeunesse. Malaika n’a confié son statut VIH a personne et s’arrange
tant bien que mal pour prendre ses médicaments lorsque Jayne n’est pas dans la chambre.
Mais elle n’y parvient pas toujours et saute parfois ses prises. Lors de sa derniere consultation
a I'ndpital, le médecin a annoncé a Malaika et a Elizabeth que sa charge virale était trés
élevée.

Malaika souhaite annoncer sa séropositivité au VIH a sa meilleure amie et au pasteur
jeunesse et a demandé de I'aide a 'agent de santé dans cette démarche.

- Jeu de roles

Points a éclaircir : qu’aimeriez vous savoir de plus ? Comment aimeriez-vous procéder pour
’annonce ?
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Attribuez maintenant les réles et procédez a I’annonce :
» Malaika

La tante, Elizabeth

yé

La meilleure amie, Jayne

Le pasteur jeunesse, James

Lagent de santé/le conseiller de I'établissement de santé
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Cas 12— Annonce au travail

Akua, une jeune fille de 19 ans, a commencé a travailler récemment en tant qu’assistante en
pharmacie dans la ville voisine. Akua travaille dur et aide aussi sa mére a élever ses deux
jeunes freres lorsque son pere travaille a I'étranger. Akua a été diagnostiquée séropositive
au VIH aI'dge de 17 ans. Elle fréquentait alors un homme plus agé qui 'aidait dans ses études
et pense que c’est lui qui le lui a transmis. Elle suit un traitement et est en bonne santé. Elle
n’entretient plus de relation stable avec ledit partenaire depuis plus d’un an maintenant. Sa
meére connait son diagnostic et la soutient dans ses soins et son traitement. La seule autre
personne a connaitre le statut d’Akua est sa meilleure amie, Maria, étudiante a I'université
et également agée de 19 ans. Un jour, au travail, alors qu’elle range quelques médicaments,
elle reconnait les siens et en remarque d’autres pour le traitement du VIH. Elle demande a
Dave, le pharmacien, de Iui donner plus de détails a leur sujet. Alors gu’il lui répond, elle Iui
demande s’ils sont plus efficaces que ceux gu’elle prend. Ce faisant, Akua réalise qu’elle
vient de révéler accidentellement son statut VIH. Dave feint de ne pas entendre la question,

mais elle pense qu’il I'a entendue. Elle envoie un message a Maria pour lui demander quoi 2
faire. Maria lui conseille de ne rien faire et d’attendre. Le jour suivant, Dave annonce a Akua <g
qu’il n’a plus besoin de ses services et qu’elle peut commencer a chercher un autre emploi. )
Elle décide d’appeler son amie Maria pour lui demander conseil et raconte a sa mere ce qu’il Lo
s’est passé au travail. S
2
Points a éclaircir : qu’aimeriez vous savoir de plus ? Comment souhaiteriez-vous gérer cette g
situation d’annonce accidentelle ? (7]
O
'
Attribuez maintenant les réles et procédez a I’'annonce : P
. Akua S
‘O
» Le pharmacien, Dave
« Maria
- La mere
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Annonce par I’'adolescent au partenaire — 2 scénarios

Cas 13

Jabir, agé de 19 ans, et Lana, agée de 17 ans, sortent ensemble depuis trois mois. lls sont
amoureux et ont commencé depuis peu a avoir des rapports sexuels. Toutefois, Jabir n’a
pas dit a Lana qu’il a été diagnostiqué séropositif au VIH il y a quatre ans. Lorsque son
diagnostic lui a été annoncé, il n’arrivait pas a le croire car il ne s’était jamais senti malade. |l
n’a donc jamais pris de traitement. Cependant, depuis qu’il est avec Lana, il pense davantage
a son statut et au risque de lui transmettre le VIH. Il décide de se soumettre de nouveau au
dépistage et son résultat est positif. On Iui prescrit un traitement d’'un comprimé par jour
et de revenir dans un mois. Il demande ce que doit faire sa partenaire. Le conseiller lui
recommande de convaincre sa partenaire de se faire dépister aussi. Jabir envisage a présent
d’annoncer sa séropositivité a Lana afin qu’elle 'accompagne a son prochain rendez-vous
pour se soumettre a un test de dépistage. Il redoute toutefois qu’elle décide de rompre avec

m .
9 lui.
<O
b
) Points a éclaircir : qu’aimeriez vous savoir de plus ? Comment aimeriez-vous procéder pour
T 'lannonce ?
]
g Now assign the roles and proceed with the disclosure:
[ - Jabir
8 « Lana
-y
o
c Cas 14
‘o En rentrant d’'un voyage scolaire, Tabitha, agée de 16 ans, a remarqué que son camarade

de classe, Mohammed, est plutét beau garcon. Il I'a remarquée aussi et I'a raccompagnée
plusieurs fois jusqu’a chez elle. lls commencent a sortir ensemble et Mohammed Iui confie
qu’il n’a jamais eu de petite copine avant. Tabitha aime beaucoup Mohammed, mais elle a
peur qu’il insiste pour avoir des relations sexuelles. Tabitha et sa mere Jamila sont toutes
deux séropositives au VIH. Elles sont prises en charge et sous traitement depuis longtemps
et sont en bonne santé. Jamila a dit a Tabitha qu’elle ferait mieux de ne jamais se marier et
de ne jamais avoir d’enfant pour éviter de transmettre son virus a qui que ce soit. Elle lui
a aussi dit que si elle avait un jour des rapports sexuels avec quelqu’un, elle devrait dire
a cette personne qu’elle est séropositive au VIH. Tabitha décide d’annoncer son statut a
Mohammed mais ne sait pas comment s’y prendre. Par ailleurs, elle ne veut pas que sa mere
apprenne qu’elle a un copain. Elle décide d’en parler a son pair-conseiller, dans son centre
de soins, et de lui demander comment procéder.

3]
n
1
A
)
X
3]
S
S
<

Points a éclaircir : qu’aimeriez vous savoir de plus ? Comment aimeriez-vous procéder pour
’annonce ?

Now assign the roles and proceed with the disclosure:
+ Tabitha

« Le conseiller, Brian
- La mere, Jamila

« Mohammed
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