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    Présentation

    Face au sida, l”injonction de prévention en France, “le préservatif à tout prix”, est si générale qu'elle ne s'adresse finalement à personne. La volonté louable de ne pas stigmatiser des “groupes à risques” a malheureusement constitué un obstacle majeur à la mise en place d'une prévention ciblée, bien adaptée aux diverses situations à risques.
Ainsi, victimes d`une logique d'exclusion qui conduit inévitablement à des inégalités d”accès à la prévention, les malades mentaux, les personnes handicapées mentales, refoulés aux marges de la cité, auraient pu être les derniers à bénéficier d”une attention spécifique. Toutes les conditions étaient en effet réunies pour que les institutions spécialisées deviennent des lieux à haut risque de transmission de l'épidémie 1 rupture sociale, univers clos, défenses amoindries, déresponsabilité totale, désinvestissement corporel...
Pour parer à cette logique d”exclusion, des professionnels de santé se sont mobilisés au sein des institutions spécialisées afin de favoriser la prise en charge psychologique et psychiatrique des personnes handicapées ou malades mentales touchées par le VIH et d”impulser une dynamique de prévention de l'épidémie. Des comités sida d'établissement se sont mis en place, créant les conditions d'une fonnation du personnel et d'une information des patients.
ESPAS est une unité interhospitalière de psychiatrie publique qui s'est constituée en 1994 pour potentialiser les initiatives de quatre hôpitaux parisiens dans ce domaine. C'est dans cet esprit qu'ESPAS a réuni ici praticiens, décideurs, responsables d”associations (dont l'UNAPE1, AIDES, CEDEP). Tous s'accordent sur la nécessité d'une ouverture des institutions spécialisées sur un travail en réseau et d”une véritable reconnaissance des patients comme acteurs de leur propre prévention.



    
        

        
            
            
            
            
            
            
            
                
                    
                
                
            
            
        
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            


        

            
                
	
	
	
	Présentation

	

	

	
	
	
	Les murs des institutions spécialisées constituent-ils une barrière efficace contre le virus du sida ?

	
	
	Plus qu’aucune autre maladie à pronostic grave, plus que toute autre épidémie, l’irruption du virus de l’immunodéficience humaine (VIH) dans un groupe, une collectivité, une famille, dans notre société tout entière, a mis en évidence des mécanismes de non-dits, de secrets et de dévoilements, de silences que l’on pourrait qualifier d’assourdissants si on les compare au vacarme médiatique et politique qui entoure la maladie. L’injonction à la prévention en France a pu être si générale qu’elle ne s’adresse finalement plus à personne. La volonté louable de ne pas stigmatiser des « groupes à risques » a malheureusement également constitué un obstacle majeur à la mise en place d’une prévention ciblée et bien adaptée aux situations à risque se rencontrant par exemple dans la sexualité homosexuelle ou les pratiques d’injection.

	
	
	Ce d’autant que derrière cette volonté se profile une autre réalité, bien plus pernicieuse : la façon dont une société tout entière se représente elle-même au travers des conduites sexuelles, de l’usage des produits et du vécu des maladies graves. Tant que l’homosexualité ne sera pas reconnue et énoncée comme une pratique sociale à part entière, tant que l’usage de drogues ne sera pas dissocié d’une conduite criminelle, tant que le droit des malades ne sera pas reconnu dans les textes et inscrit dans les pratiques, se profilera le cercle infernal d’une discrimination qui impose le secret, d’un secret qui impose la clandestinité, d’une clandestinité qui augmente le risque de contamination pour ceux qui sont contraints à dissimuler leur conduite.

	
	
	La nécessaire diversification des stratégies de prévention menées en direction des publics variés implique la multiplicité des supports de communication. La prévention générale et grand public, « le préservatif à tout prix », doit pouvoir être relayée par des interventions spécifiques intégrées à des actions de terrain, au sein de campagnes locales s’adressant à différentes communautés en tant que réseaux de sociabilité, et articulées à des actions de proximité.

	
	
	Victimes d’une logique d’exclusion qui conduit inévitablement à des inégalités d’accès à la prévention, les malades mentaux, les personnes handicapées mentales, refoulés aux marges de la Cité, auraient pu être les derniers à pouvoir bénéficier d’une attention spécifique. Toutes les conditions étaient en effet réunies pour que les institutions spécialisées deviennent des lieux à haut risque de transmission de l’épidémie : rupture sociale, univers clos, défenses amoindries. Comment, du reste, dans ce processus de mise à l’écart institutionnel, d’assistance quotidienne, qui les conduit à une ignorance de leur corps et à une déresponsabilisation absolue, auraient-ils pu se regrouper pour réclamer leurs droits et organiser leur défense ?

	
	
	Pour parer à cette logique d’exclusion, des professionnels de santé se sont mobilisés au sein des institutions spécialisées pour favoriser la prise en charge psychologique et psychiatrique des personnes touchées par le VIH et pour impulser une dynamique de prévention de l’épidémie dans les différentes structures de prise en charge des handicapés et des malades mentaux. Des comités-sida d’établissement se sont mis en place, créant les conditions d’une formation du personnel et d’une information des patients.

	
	
	
	ESPAS, une unité interhospitalière de psychiatrie publique, s’est constitué en 1994 pour réunir les initiatives de quatre hôpitaux psychiatriques parisiens dans ce domaine. L’ouvrage actuel résume et complète les travaux initiés lors du colloque sur la prévention du sida en milieu spécialisé, organisé par ESPAS le 7 avril 1995 au ministère de la Santé.

	
	
	Il se divise en quatre parties, de l’état des lieux de l’épidémie et de la prévention à partir de différentes enquêtes, au droit des malades et aux questions éthiques, en passant par la sexualité en milieu spécialisé et par les pratiques institutionnelles.

	
	
	Si nous avons souhaité engager dans la même réflexion des situations aussi différentes que celles créées par un handicap organique et celles résultant d’une problématique psychique, c’est que les logiques institutionnelles et les systèmes de représentation qui en découlent sont à maints égards bien proches. Comment adapter les messages de prévention à des personnes dont le cours de la pensée ou les capacités intellectuelles sont sensiblement différents des nôtres ? Que ce soit à temps plein ou à temps partiel, dans les hôpitaux de jour, les CAT ou les ateliers protégés, l’accompagnement psychologique, social et éducatif, dont ces personnes font l’objet, introduit un tiers entre le sujet et l’autre, entre le sujet et sa propre sexualité. « Quel rôle va jouer ce tiers institutionnel dans la prévention ? », nous demande Marijo Taboada. Dans ces institutions règne un système de représentation clivée, selon Alain Giami, entre d’un côté l’« innocent » à protéger et de l’autre le « monstre » contaminateur en proie à une sexualité anarchique, violente et débridée. Comment aborder la prévention dans des institutions qui sont sous l’emprise de ces représentations réductrices ?

	
	
	Christiane Charmasson et Patrick Gohet évoquent les difficultés rencontrées pour faire reconnaître et mesurer l’importance de la prise en compte du sida dans le champ de la psychiatrie publique et du handicap mental.

	
	
	Après un rappel des dernières données épidémiologiques (Martine Vacarie et Jacqueline Baltagi) ainsi que des résultats de l’enquête de Denis Dehgan et Michel Guillard montrant une surreprésentation des usagers de drogues chez les personnes hospitalisées en psychiatrie et séropositives au VIH, deux grandes enquêtes menées auprès du personnel soignant nous permettent de cerner de plus près les représentations de la maladie. Dans le champ de la psychiatrie publique, Alberto Georgieff montre que le personnel se sent globalement concerné par la prévention de la transmission du VIH et engagé dans la mise en œuvre d’actions. Plus d’un soignant sur deux s’est trouvé confronté à la prise en charge d’un ou plusieurs patients dont la séropositivité était connue. Nicole Diederich et Tim Greacen, dans une enquête auprès d’institutions s’occupant d’adultes handicapés mentaux en Ile-de-France, découvrent que 11 % de ces établissements ont déjà été confrontés à des personnes atteintes par le VIH parmi leurs usagers. Un usager sur huit aurait, selon les personnes qui les prennent en charge, des rapports sexuels avec des partenaires multiples à l’intérieur et souvent à l’extérieur de l’établissement. Les campagnes de prévention grand public et les outils de prévention à la disposition des personnels sont mal adaptés aux personnes handicapées mentales. Cette dernière enquête pose notamment la question de l’augmentation du risque de contamination lorsque le risque de grossesse est définitivement aboli, comme dans le cas de la stérilisation des jeunes femmes handicapées.

	
	
	Suivent deux contributions anglaises empreintes d’une vision pragmatique et réaliste de la sexualité dans les institutions s’occupant d’adultes handicapés mentaux. Michelle McCarthy souligne que l’initiative de la prévention, comme dans la population générale, appartient surtout aux femmes, des femmes qui vivent souvent leur sexualité dans une atmosphère de contrainte ou d’absence de plaisir, dans une dialectique de rapport de force et de prise de pouvoir qui penche très rarement en leur faveur. David Thompson rappelle l’importance des rapports homosexuels dans ces contextes institutionnels et montre que la responsabilité des soignants est encore plus engagée dans ces situations à haut risque : les hommes handicapés mentaux ayant des rapports avec des hommes fréquentent eux aussi les lieux de drague et se trouvent certainement dans une position de grande fragilité lorsqu’il s’agit de convaincre l’autre de pratiquer le safer sex.
	

	
	
	L’expérience concrète d’une action de prévention particulièrement inventive menée par une équipe médico-éducative de Moselle pourra servir de modèle aux établissements engagés dans cette réflexion. D’autres expériences décrites par des équipes psychiatriques de secteur montrent bien que des personnes, même psychiatrisées de longue date, sont particulièrement sensibles et réactives aux messages de prévention lorsque ces messages sont adaptés à leur situation ; ces auteurs nous rappellent en outre qu’il incombe également aux centres médico-psychologiques de mettre en place des outils de prévention dans la cité, hors des murs de l’asile, asile auquel le sida confronte de plus en plus les usagers de drogues, qui cumulent une double, voire une triple pathologie (médicale, neuropsychiatrique, de dépendance...), ce qui augmente d’autant leur vulnérabilité.

	
	
	Aline Marcelli et Pierre Lascoumes, à travers une clarification des textes juridiques et les questions éthiques et déontologiques, soulignent que, si les soignants ont des devoirs, les malades et les handicapés ont des droits, et que ceux-ci sont particulièrement difficiles à mettre en œuvre et par conséquent souvent bafoués. La comparaison, par Claude Louzoun, avec le droit et les politiques internationales clôt ces réflexions éthiques.

	
	
	
	A quel prix et dans quelles conditions la société peut-elle imposer à un individu des limitations au droit de la libre disposition de son corps ? Cette question résume à elle seule le dilemme auquel sont confrontées quotidiennement les institutions spécialisées ; c’est par une ouverture de ces mêmes établissements vers un travail en réseau, et par une reconnaissance du rôle des patients comme acteurs de leur propre prévention que nous pourrons le dépasser.

	
	
	
	Tim Greacen, Serge Hefez, Aude Marzloff, coordinateurs du réseau ESPAS (Espace social et psychologique d’aide aux personnes touchées par le virus du sida, 36 rue de Turbigo, 75003 Paris).
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