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Introduction

Aujourd’hui en France, plus de 150 000 personnes sont infectées par le virus de
I’immunodéficience humaine (VIH). L’évolution de cette maladie s’est beaucoup modifiée au
cours des trente dernieres années, grace aux multithérapies antirétrovirales. Ainsi les patients
contaminés par le VIH ont désormais une maladie chronique et leur espérance de vie est
devenue comparable a celle des personnes séronégatives. Mais vivre avec une telle pathologie
n’est pas si simple. Les personnes séropositives sont souvent stigmatisées et victimes de
discrimination car la représentation de cette infection est toujours associée a des conduites
moralement répréhensibles telles que la prostitution, les relations sexuelles hors mariage et la
multiplicité des partenaires. De ce fait, elles sont souvent trés isolées et portent un lourd
secret. De plus, en France, un grand nombre de ces personnes sont migrantes et vivent dans
des conditions précaires. Malgré ces difficultés, les femmes font le choix de devenir mere, car
elles savent désormais qu’elles peuvent éviter de transmettre ce virus pendant une grossesse.
Mais quels sont les impacts d’une telle pathologie sur leurs enfants ? Si le VIH n’est presque
jamais transmis a ces derniers, il est présent dans le quotidien des parents, car cette maladie
reste incurable et associée a 1’idée d’une mort précoce. Nous nous sommes donc interrogés
sur la place que pouvait prendre ce virus au sein de la relation mere-enfant dans les premiers
mois. Notre hypothese est que les interactions dans ces dyades peuvent étre altérées du fait du
manque de disponibilité psychique de ces meres, des représentations liées au VIH, ainsi qu’a
cause de la crainte de la transmission du virus dans les activités quotidiennes. Pour tenter de
répondre a ces questions nous nous sommes proposés de faire une revue de la littérature sur
les effets du VIH dans les familles ou les enfants sont séronégatifs, ainsi qu’une étude clinique

analysant les interactions précoces mere-bébé dans quatre dyades sérodifférentes.



Premiére partie : Revue de la littérature

I. Epidémiologie

L’Institut de Veille Sanitaire (InVS) produit chaque année des données actualisées sur
I’infection a VIH en France. Ces données reposent sur différents systemes de surveillance,
notamment sur la déclaration obligatoire (DO) du VIH et du sida, auxquels sont soumis les

biologistes et les cliniciens et sur le suivi de 1’activité de dépistage vis-a-vis du VIH.

6 300 personnes ont découvert leur séropositivité en 2010, la quasi-totalité d’entre elles
s’étant contaminées par voie sexuelle. Le nombre de découvertes est stable depuis 2008, alors

qu’il avait diminué significativement entre 2004 et 2007 [1].

La relative stabilit¢é du nombre total de découvertes de séropositivité sur les 3 dernicres
années cache cependant des disparités selon les modes de contamination : alors que le nombre
de découvertes diminue faiblement depuis 2008 chez les hétérosexuels (3 600 découvertes en
2010) et reste faible chez les usagers de drogues (environ 70), le nombre de découvertes chez
les hommes contaminés par rapports sexuels entre hommes augmente de facon marquée (2

500 découvertes en 2010). On estime ainsi a environ 152 000 le nombre de personnes

infectées par le VIH en France.
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Nombre de découvertes de séropositivité VIH par mode de contamination et par pays de naissance,
France, 2003-2010 (Source DO du VIH, InVS)
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En 2010, ce sont 3 600 personnes contaminées par rapports hétérosexuels qui ont

découvert leur séropositivité, représentant 57% de I’ensemble des découvertes. Sur ces 3600

personnes, pres de 70% sont nées a 1’étranger. Il s’agit essentiellement de personnes nées en

Afrique subsaharienne (76%) et de femmes (60% soit 1500 femmes). Pres de 1 100 personnes

nées en France ont également été contaminées par rapports hétérosexuels, dont 45% sont des

femmes.
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2) L’incidence du VIH par région

Les données de la DO du VIH, associées aux résultats du test d’infection récente
développé par le Centre National de Référence du VIH, permettent d’estimer 1’incidence. Il
s’agit 1a d’un indicateur majeur pour suivre la dynamique de I’épidémie, car il mesure le
nombre de nouvelles contaminations par le VIH. Suite aux premieres estimations d’incidence
déja publiées au niveau national, I’'InVS est également en mesure d’estimer 1’incidence par
grande région (fle-de-France, métropole hors fle-de-France et départements d'Outre-Mer). Ces
estimations concernent I’année 2009. Le taux d’incidence pour la France entiere est de 18
nouvelles contaminations par le VIH pour 100 000 personnes-années en 2009. Le taux
d’incidence régional le plus élevé est observé dans les DOM (44 contaminations/100 000),

puis en Ile-de-France et enfin dans le reste de la métropole.

Taux d'incidence du VIH en 2009 par grande région (Source InVS)
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3) Lesida 30 ans apreés

Au 31 décembre 2010, pres de 85 000 personnes ont développé un sida en France
depuis le début de I’épidémie. L’incidence du sida a augmenté de maniere importante pour
atteindre un pic au milieu des années quatre-vingt-dix, avec pres de 7 000 cas en 1994. Les
hommes homosexuels et les usagers de drogues ont été parmi les premicres populations
touchées en France. Grace a [D'arrivée de puissantes associations de traitements
antirétroviraux, le nombre de personnes développant un sida a considérablement diminué
entre 1996 et 1997. Le nombre de cas diagnostiqués chaque année a ensuite diminué de facon
plus faible. Depuis 2007, le nombre annuel de cas de sida fluctue autour de 1 500 et ne

diminue plus.

Nombre de diagnostics de sida et d'infection a VIH, France, 1978-2010
(Source DO du sida et DO du VIH, InVS)
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Preuve de I’efficacité des traitements, pres de 80% des personnes qui ont développé un sida
en 2010 n’avaient pas bénéficié d’un traitement antirétroviral, le plus souvent en raison d’une
méconnaissance de leur séropositivité.

Si chaque individu est susceptible d'étre exposé au VIH, le risque de contamination n'est pas
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le méme dans tous les sous-groupes de la population. En effet, nous venons par exemple de
voir que 1'lle-de-France et les DOM sont beaucoup plus touchés par 1'épidémie que le reste de
la France. Les études épidémiologiques réalisées en France, mettent en avant des
caractéristiques socio-économiques surreprésentées dans les sous-groupes de personnes

vivant avec le VIH.

4) Répartition hommes/femmes

En Ile-de-France, parmi les personnes qui ont découvert leur séropositivité au cours
des cinq dernieres années (2006-2010), 37% étaient des femmes, soit 5350 femmes.
L’épidémie apparait nettement plus féminine dans la région que dans le reste de la France
métropolitaine, ou la proportion de femmes parmi les découvertes de séropositivité
enregistrées durant la méme période est de 29%. Des tendances assez proches sont retrouvées
en ne raisonnant que parmi les personnes qui ont été diagnostiquées au stade sida durant la

méme période : 34% en lle-de-France étaient des femmes contre 27% en province.

Néanmoins, en Ile-de-France et dans une moindre mesure en province, une baisse de la
proportion de femmes peut étre notée parmi les découvertes de séropositivité : en Ile-de-
France, cette proportion est passée de 45% en 2003 a 33% en 2010 (36% a 28% en province).
En ce qui concerne les cas de sida, la proportion de femmes, qui était en hausse durant les
années quatre-vingt-dix parmi les nouveaux diagnostics, semble s’€tre stabilisée au cours de

la derniere décennie.

5) Des difficultés multiples pour les migrants

Une autre des spécificités de la région Ile-de-France, par rapport aux autres régions de
métropole, est la proportion élevée de personnes de nationalité étrangere parmi les personnes
touchées par le VIH. Ce constat est vrai que ce soit parmi celles, entre 2006 et 2010, qui ont
découvert leur séropositivité (56% en lle-de-France vs 22% en province), qui ont été
diagnostiquées au stade sida (56% vs 20%), ou encore parmi les patients vivant avec le VIH
suivis en 2010 dans les Corevih (comité de coordination régionale de la lutte contre

I’infection due au VIH) franciliens. En Ile-de-France, comme dans le reste de 1’hexagone, la
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tres grande majorité des personnes étrangeres touchées par le VIH sont originaires d’ Afrique
subsaharienne, dont la plupart de quatre pays ou 1’épidémie de VIH/sida est généralisée

(prévalence supérieure a 1%) : Cote d’Ivoire, Cameroun, république du Congo, Mali.

La nationalité des personnes touchées par le VIH difféere nettement selon le mode de
transmission. Parmi les personnes franciliennes ayant découvert leur séropositivité entre 2006
et 2010 et contaminées par voie homosexuelle, 83% sont de nationalité francaise. A I’'inverse,
parmi celles qui ont été contaminées par voie hétérosexuelle, 77% sont d’une nationalité

étrangere (67% d’ Afrique subsaharienne).

L'enquéte « aides migrants » [2] menée sur 2434 personnes, rapporte les différences de
conditions de vie entre les personnes migrantes infectées par le VIH et les personnes non

migrantes présentant la méme pathologie.

a) Isolement affectif et séparation familiale

Parmi les femmes séropositives pres de la moitié sont nées a I’étranger. 73% de ces femmes
ont des enfants, mais 66% des femmes séropositives migrantes ayant des enfants ne vivent pas
avec eux. L'étude ne précise pas les raisons de cela, mais pres de 80% de ces personnes

souhaitent un regroupement familial.

De plus, 62% des femmes séropositives déclarent ne pas vivre en couple. Les personnes
migrantes séropositives sont d’ailleurs moins souvent en couple (26,5%) que les personnes
non migrantes séropositives (38,8%). De plus, parmi les personnes qui sont en couple, 38,2%
ne vivent pas sous le méme toit que leur partenaire, en partie du fait qu’un tiers d’entre eux

n’est pas autorisé a résider en France.
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b) Une plus grande précarité sociale

Les personnes séropositives migrantes connaissent des situations de précarité plus
accentuées que les personnes séropositives non migrantes. L’acces a un salaire régulier leur
est plus difficile (27% contre 37%) et 15% sont sans ressource ou dépendent de 1’aide des
proches. Les revenus de 35% des personnes migrantes séropositives proviennent de
I’attribution de I’allocation adulte handicapé (AAH). Cette plus grande difficulté se retrouve
également au niveau du logement: 44% ont un logement instable (contre 15,5% pour les

personnes séropositives non migrantes).

¢) Une insécurité juridigue sur le droit au séjour en France

10,3% des personnes étrangeres séropositives déclarent ne pas avoir de titre de séjour.
Mais, parmi ces dernieres, certaines peuvent avoir une attestation de dépot de dossier a la
préfecture, étre demandeuses d’asile, etc... Pour celles qui ont un titre de séjour, 57%
indiquent avoir une carte de séjour temporaire d’un an maximum, un tiers une carte de
résident valable 10 ans et 11% un titre de séjour valable moins de 6 mois. 13% des titres de
séjour recensés ne sont pas assortis d’une autorisation de travail. Ces titres de séjour, par
définition temporaires, sont soumis aux aléas de la procédure et de la décision de

renouvellement par les préfectures.

d) CMU et difficultés d’accés a une couverture santé complémentaire

La couverture maladie des personnes migrantes séropositives se répartit comme suit :
58,7% pour la sécurité sociale sur critere socio professionnel (salaire, AAH, invalidité), 34,4%
pour la couverture maladie universelle (CMU) et 6,9% pour 1’aide médicale d’Etat (AME).
Cette répartition differe significativement des personnes non migrantes séropositives, dont
seulement 13% ont recours a la CMU. Les personnes migrantes déclarent également plus

souvent ne pas avoir une couverture complémentaire de santé (36% contre 19%).

16



e) Traitements et co-infections avec les hépatites B et C

Les pourcentages de personnes sous traitement antirétroviral sont équivalents chez les
personnes migrantes et non migrantes (83,5%). Mais la durée de traitement est
significativement plus longue chez les personnes non migrantes : 73% sont en traitement
depuis plus de 5 ans, contre 58% des migrants. Cela s’explique en partie par le fait que seul
64% des personnes migrantes interrogées dans cette étude résident sur le territoire francais

depuis plus de 5 ans.

Les personnes migrantes séropositives pour le VIH semblent davantage méconnaitre leur
statut sérologique pour le VHB et VHC que les personnes non migrantes : 8,5% contre 4,4%
pour le VHB et 10,4% contre 3,9% pour le VHC. De sorte que 1’on peut suspecter que les co-
infections soient sous-déclarées dans ce groupe. Malgré cela, on compte 7,3% de co-infection
pour le VHB et 13,5% pour le VHC, ce qui est loin d’étre négligeable et reste supérieur au

taux chez les personnes non migrantes séropositives.

f) Qualité de vie et discriminations

Seul un tiers des personnes migrantes atteintes par le VIH déclare avoir une “tres
bonne ou bonne” qualité de vie et cette proportion semble plus faible que chez les non
migrants (33,2% contre 39%). Pour la qualité de vie sexuelle, nous n’observons pas de
différences statistiquement significatives entre migrants et non migrants : 40% se déclarent

“insatisfaits ou tres insatisfaits”.

Les données quantitatives de cette étude témoignent du niveau fort de stigmatisation ressentie
par les personnes séropositives et de maniere encore plus flagrante chez les migrants. 40% des
personnes séropositives migrantes contre 32% des personnes s€ropositives non migrantes
disent que les gens évitent de les toucher s’ils savent qu’ils ont le VIH, et 47% contre 32% des
non migrantes déclarent que certaines personnes ne veulent plus qu’ils soient en présence de
leurs enfants depuis qu’elles savent qu’ils ont le VIH. D’autre part, 76% des migrants (contre

55%) font beaucoup d’efforts pour garder le secret sur leur VIH. Comparativement les
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personnes séropositives non migrantes déclarent plus fréquemment qu’elles n’ont jamais
besoin de cacher leur infection par le VIH (40% contre 32%). Pour finir, les personnes
migrantes déclarent plus souvent se sentir mises a 1’écart, isolées du reste du monde que les
personnes séropositives non migrantes (56,5% contre 43%), ainsi que plus blessées par la
facon dont les gens réagissent quand ils apprennent qu’ils sont infectés par le VIH (69%

contre 55%).

Par rapport aux phénomenes de discrimination subis dans les deux dernie¢res années, on peut
constater que les personnes non migrantes disent de maniere significativement plus fréquente
avoir été discriminées du fait de leur infection par le VIH (72% contre 66%). De 1la méme
facon, les personnes séropositives non migrantes déclarent significativement une plus grande
discrimination dans le cadre des soins (37% contre 27%) et dans le cadre des relations
sexuelles (32% contre 17%). Les personnes migrantes séropositives déclarent des
pourcentages plus élevés de discrimination seulement pour la discrimination subie dans la

communauté (34% contre 23,5%).

Ces données mettent en lumiere les obstacles quotidiens a I’amélioration de la santé des
personnes migrantes confrontées en France au VIH et aux hépatites. Ces obstacles, dont
certains sont partagés avec 1’ensemble des personnes séropositives, tiennent a la fois aux
conditions précaires de vie, a une 1égislation qui contraint a un exil thérapeutique loin de ses
proches et aux difficultés de maitriser les enjeux de la vie avec le VIH dans le contexte
fragilisant d’'une migration. Sur ce dernier point, d’autres analyses seraient nécessaires pour
explorer les facteurs qui, au cours du temps, peuvent influer sur la capacité a mieux prendre
soin de sa santé et a résister a la stigmatisation. A ce stade, nous pouvons constater le chemin

a parcourir pour effacer cette double peine qui consiste, en France, a étre séropositif et

migrant.

6) La transmission mére-enfant

En I’absence de traitement, le taux de transmission du VIH de la mere a I’enfant
(TME) est de I’ordre de 20 a 25% et la diffusion dans les pays industrialisés de stratégies
préventives tres efficaces basées sur l'utilisation des antirétroviraux est a 1’origine d’une

diminution spectaculaire du taux de transmission verticale. Ce taux est ainsi passé de 20%
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avant 1994 & moins de 2% actuellement en Europe et aux Etats-Unis voire 0,6% pour une

charge virale plasmatique inférieure a 1 000 copies/mL [3].

Des la fin des années 1980, des essais ont montré que la zidovudine (AZT) pourrait prévenir

ou diminuer la transmission verticale du VIH et suggéré une bonne diffusion placentaire.

Un essai américano-francgais, publié¢ en 1994 dans le New England Journal of Medicine, mené
sur pres de 500 femmes a ainsi démontré 1’efficacité préventive d’un traitement antirétroviral
administré pendant la grossesse, par monothérapie de zidovudine, inhibiteur nucléosidique
historique de la reverse transcriptase [4]. Les résultats de cette étude ont en effet montré que

ce traitement permettait de réduire des deux tiers le risque de transmission mere-enfant.

Par la suite, les combinaisons antirétrovirales plus puissantes disponibles depuis 1996 ont été
utilisées progressivement puis préconisées depuis 2004 en France a toutes les femmes
enceintes séropositives, au plus tard au début du troisieme trimestre de grossesse, y compris
en I’absence d’indications thérapeutiques pour elles-mémes, dans le but d’une prévention de

la transmission materno-feetale.

L’enquéte périnatale francaise est une cohorte prospective multicentrique qui inclut depuis
1985 toutes les femmes enceintes infectées par le VIH prises en charge pendant la grossesse
ou a I’accouchement dans une centaine de maternités en France. Une analyse des données
disponibles pour plus de 10 000 femmes incluses dans cette cohorte entre 1985 et 2004,
publiée dans le bulletin épidémiologique hebdomadaire en 2008 [5], souligne le rdle préventif
du traitement dans la transmission verticale. Lorsqu’on exclut la minorité de femmes
allaitantes, le taux de transmission du VIH-1 est en effet passé de 17,2% entre 1990 et 1993 a
6,8% entre 1994 et 1996, pour atteindre 1,6% entre 1997 et 2004.

En 2010, le rapport d’experts dirigé par le Pr Yéni [6], sur la prise en charge médicale des
personnes infectées par le VIH, souligne ainsi qu’actuellement en France, graice notamment
aux traitements antirétroviraux, la TME du VIH-1 est de I'ordre de 1 a 2%. Cela représente

une quinzaine d’enfants infectés par an.

Les échecs de la prévention de la TME sont des échecs de prise en charge : non-dépistage ou
dépistage tardif de I’infection de la mere, problemes d’acceés aux soins ou manque

d’observance au traitement. L’accés aux soins, notamment au suivi prénatal précoce et
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régulier, peut encore étre problématique notamment pour les femmes étrangeres en situation

irréguliere et dans les départements d’outre-mer.

Aujourd’hui les femmes infectées par le VIH sont souvent des meres dont les enfants, s’ils
naissent en France, sont trés souvent séronégatifs. Si cette infection prend une place
importante dans la vie de ces femmes, nous pouvons nous poser la question de la place que

prend cette maladie dans la relation mere-enfant.
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II. Linfection a VIH : une maladie qui a évolué

Depuis I'utilisation des associations multiples de traitements antirétroviraux dans les pays
occidentaux, la maladie VIH a changé d’évolution. Elle est passée d’une maladie aigue
engageant rapidement le pronostic vital a une maladie chronique. Les personnes infectées par
le VIH vivent donc aujourd’hui plus longtemps [7]. Toutefois, une durée de vie prolongée

n’est rendue possible que par une gestion médicale continue de la maladie [8].

Cela implique que le pourcentage d’adultes porteur du VIH et ayant des enfants a augmenté
également grace a I’amélioration des traitements [9]. Les chercheurs ont donc redéfini le VIH
comme une maladie familiale chronique [10]. Ainsi, non seulement le VIH est devenu plus
répandu chez les parents, mais les parents vivent plus longtemps avec et jusqu’aux stades

avancés de sida [11].

Les personnes séropositives vivant plus longtemps, elles ont la possibilité de se projeter dans
I’avenir et d’envisager faire des enfants. Le nombre d'enfants ayant un parent infecté est donc
susceptible de continuer a croitre [11]. De récentes estimations indiquent qu'environ 80% des
femmes avec le VIH sont en age de procréer, 75% ont des enfants, et 50% ont plus d'un enfant

[12].

Bien qu'il n'y ait pas de données nationales empiriques sur la personne qui s'occupe
principalement des enfants dans les familles ou une mere est infectée par le VIH, il a été
estimé qu’aux Etats-Unis, plus de la moitié des enfants sont gardés uniquement par leurs
meres [13] et il nous apparait que les femmes sont beaucoup plus susceptibles que les

hommes de vivre avec leurs enfants et de s'en occuper au quotidien [14].
La question se pose alors de savoir comment ces meres arrivent a gérer leur quotidien avec

une maladie chronique si particuliere, et comment les autres membres de leur famille, en

particulier les enfants, s’adaptent et répondent a cette situation.
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1) Adaptation a une maladie chronique [15]

La maladie est une atteinte a 1’intégrité du sujet et une géne a ses habitudes de vie. Ainsi
I’individu se retrouve en situation de faiblesse, car, du moins au début, la maladie ne peut
qu’étre ressentie comme un manque ou une diminution. La personne malade se retrouve alors
en situation de dépendance a I’égard de ceux qui soignent, et a I’égard de leur entourage, que
ce soit physiquement ou moralement. Chaque personne fait face avec ses propres mécanismes
de défense. On peut observer des dénis, des régressions, des épisodes dépressifs... Suite a
cette période aigue, chaque personne apprenant une maladie grave ou chronique va devoir
faire un difficile travail psychique de remaniement identitaire, qui varie selon I’histoire et la
personnalité de chacun. Ces sentiments identitaires ont une fonction défensive et constructive.
Ils favorisent le sentiment de continuité, et de cohérence générale, et préservent 1’estime de
soi. Bien évidemment ce travail sera plus ou moins difficile selon I'impact que la maladie a
dans la vie du sujet, mais aussi selon le moment de la vie du sujet auquel ce changement
brutal intervient. Dans la maladie c’est la perte qui perturbe I’identité des personnes. Pertes
d’attributs, de fonctions physiques, de roles sociaux ou de loisirs, toutes ces pertes impliquent

une perte identitaire parfois difficiles a supporter.

Si la personne accepte que cette nouvelle maladie fasse partie d’elle et qu’elle arrive a trouver
de nouveaux objectifs de vie qui lui conviennent, alors on peut imaginer qu’elle se sera
adaptée a la maladie. Elle aura alors sa propre représentation de la maladie et réussira a
préserver une bonne image d’elle-méme avec la présence de celle-ci. Les patients atteints par
la maladie sont aussi des travailleurs, des époux, des parents, des membres d’une
communauté, ce qui peut supplanter leur statut de patient occasionnel et leur role de malade.
A moins que la maladie ne prenne une place trop importante dans leur vie, ils préferent

s’identifier a leurs rdles ordinaires plutot qu’a leur role de malade.

a) La particularité des maladies graves

Les maladies graves comme le cancer ou le sida peuvent avoir des effets particuliers,
car elles sont a ’origine de crises existentielles trés importantes. La maladie fait basculer la

vie de I’individu bien portant dans une condition de fragilité et de vulnérabilité en étant placé
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devant des incertitudes fondamentales quant a 1’issue d’une telle épreuve [16]. L’individu se
retrouve atteint dans son intégrité corporelle du fait des effets indésirables des traitements et
du processus morbide évolutif. Le spectre de la mort réveillé par ces maladies souleve des
questions sur le sens de la vie. Les réponses vont dépendre du soi tel qu’il était avant
I’annonce de la maladie, du moins en partie. L’anticipation du déclin physique et
psychologique a venir et la nécessité de traitements contraignants, remettent en cause la
valeur de la vie. Cette vulnérabilité est également déterminée par la représentation que le
malade a de sa maladie. Son élaboration sera non seulement modelée par 1’expérience
singuliere du malade, mais aussi par les images que véhicule sa famille, et son entourage au
sens large. L’environnement social va en partie déterminer les valeurs, les rumeurs, et les
clichés circulant a propos de la maladie. Ils réalisent la représentation sociale qui va orienter
le sens que le malade va donner a sa maladie, et donc a lui-méme. L’importance de cette
représentation est un élément clé de la souffrance du malade, de ses réactions et des réponses
plus ou moins efficaces qu’il sera en mesure d’apporter. Il va donc s’adapter et gérer ses

comportements en fonction des conséquences réelles de la maladie, mais aussi en fonction des

pensées qu’il aura construites.

Le fait d’€tre séropositif ne signifie pas qu’on sera nécessairement malade du sida, mais c’est
un risque de maladie létale a plus ou moins long terme avec un pronostic incertain. L.’annonce
de la séroposivité provoque un bouleversement qui touche en profondeur ce qu’est I’individu.
C’est son identité qui se trouve altérée a travers son schéma de soi. Ce diagnostic donne
d’emblée a I’'infection une teneur dramatique et dévalorisante, parce qu’aux yeux du malade,
sa vie n’a plus la méme valeur. Ce caractere auto-dévalorisant s’inscrit également dans un
processus psychosocial ou le VIH reste encore associé a une connotation négative. L’individu
s’attribue alors un jugement de valeur, relatif au jugement qu’autrui porte sur lui et sur sa
maladie. Ce n’est qu’au fil du temps, apres des ajustements identitaires que ces personnes
malades améliorent le jugement qu’elles portent sur elles-mémes et I’environnement social

joue un role essentiel dans cette réorganisation identitaire.

Le malade fait alors partie d’une population particuliere et souvent stigmatisée. Cette
stigmatisation leur impose des attributs négatifs et leur donne une image d’eux-mémes
négative. La honte et la culpabilité viennent altérer I’estime de soi. Les malades sombrent

alors dans des moments dépressifs lorsqu’ils s’apercoivent qu’ils sont rejetés par la société.
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b) Laréponse de la famille face a la maladie

La maladie, surtout lorsqu'elle est chronique et qu'elle comporte une menace vitale,
méme a échéance différée, fait souffrir la famille et induit une crise. Si, pour le patient, la
maladie chronique est une menace portée a sa vie propre, pour les proches, elle constitue une

menace de séparation et de perte.

La maladie altere le contact du patient avec ses proches, son aptitude a assumer ses fonctions
habituelles dans son milieu familial et professionnel. Elle induit une modification des rdles, et
des responsabilités de chacun. L'irruption de la maladie, est donc un événement qui a valeur
de crise pour le sujet qui la vit, mais aussi pour sa famille et I'ensemble des personnes qui lui

sont attachées. C'est toute la famille qui doit faire face a la maladie.

La survenue d'une maladie chronique se présente comme un événement perturbateur, qui
contraint le systtme familial dans sa globalité a opérer un travail de réorganisation. Les
maladies chroniques obligent le patient et ses proches a réorganiser leurs liens et leurs rdles
respectifs sans pouvoir dépasser la crise induite par 1'entrée de la maladie dans la famille. La
maniere dont l'entourage integre celle-ci agit sur les vulnérabilités et les ressources du patient
lui-méme. Il existe, en d'autres termes, une interconnexion étroite entre les facultés de coping
individuelles du patient et les modalités de coping déployées par le systeme familial auquel il
appartient. Ces réaménagements peuvent venir exacerber des difficultés de communication

déja présentes au sein de ces familles.

Le mode de communication au sein de la famille a aussi avoir un impact. Ainsi, dans un foyer
ou les transactions sont souples, la communication entre parents et enfants est facile,
notamment au sujet de la maladie, et ou les frontiere entre le systeme familial et le milieu
extérieur sont flexibles, la famille pourra se réajuster aux changements et trouver un moyen de
redistribuer les réles qui conviennent a chacun. Dans une famille a transaction rigide, un
nouveau point d’équilibre sera difficile a trouver et tout le systeme familial se trouvera alors

en souffrance [17].

L'aptitude du patient a informer ses proches peut en effet étre bloquée par la peur d'envisager
sa propre dégradation et son risque de mort, ainsi que par l'angoisse d'€tre abandonné. Il est

des lors fréquent que les membres de la famille ne disposent pas des indications médicales
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propres a favoriser leur positionnement par rapport au malade et leur gestion d'une perte

anticipée.

Tandis que, lorsque nous allons bien, nous sommes en mesure de nous oublier, nous-mémes et
notre corps, pour nous consacrer a nos activités et aux personnes de notre entourage, dans la
maladie, la pression émanant de ce qui, dans notre corps, nous perturbe est telle que nous
perdons une bonne part de notre aptitude a nous adonner a l'autre et a nous engager dans des
préoccupations communes. La maladie peut par ailleurs aussi envahir les espaces
intersubjectifs tout comme elle envahit 1'espace du moi : elle devient alors un théme autour
duquel se focalisent l'attention, les gestes et les échanges entre le patient et les membres de
son entourage. Sous ses aspects les plus douloureux et les plus critiques, la maladie
transforme les attentes du patient vis-a-vis des autres et les réduit en un sens que 1'on pourrait

résumer, de facon trés schématique, en ces termes : «aidez-moi ou laissez-moi».

Les maladies chroniques parentales viennent affecter les enfants. Cependant, il est difficile de
définir de quelles facons ces maladies ont une répercussion sur eux. Si plusieurs études
mettent en avant des troubles internalisés et externalisés, la compréhension exacte de ces
troubles reste difficile. Si 1’annonce d’une maladie chronique est souvent vécue comme
dramatique, chacun s’adapte a sa fagon et a son rythme. S’approprier une identité nouvelle du
fait des contraintes liées a une pathologie chronique peut se faire de multiples facons. Les
différents styles de coping dépendent de plusieurs facteurs tels que 1’histoire de 1’individu, la
place du handicap dans sa vie, ses représentations de soi et de la maladie, ainsi que sa place
dans sa famille et dans la société. Ainsi, si le parent s’adapte de fagcon optimale a sa nouvelle
pathologie, ses enfants seront moins affectés par celle-ci. A I’extréme, si un parent présente ce
qu'on appelle un trouble de I’adaptation, et développe des symptomes anxio-dépressifs,

I’impact chez I’enfant sera bien plus important.

Armistead et al. [18] soulignent I'importance de plusieurs variables modératrices telles que la
relation conjugale, la relation entre les parents et I'enfant avant le début de la maladie d’un des
parents, ainsi que 1'état mental du parent malade. La dépression parentale, les attitudes de
retrait, les conflits conjugaux, et le divorce se sont avérés étre des facteurs de risque de
difficultés d’adaptation des enfants, car viennent perturber la fonction parentale. Ainsi la
relation parent-enfant apparait étre une dimension essentielle dans 1’ajustement des enfants a

la maladie d’un de leurs parents.
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Worsham et al. [19] notent que si une maladie parentale provoque souvent une détresse
émotionnelle chez les enfants, les parents la remarque rarement. De plus, pour surmonter cette
détresse, les plus jeunes enfants s’appuient habituellement sur le parent non malade, alors que

les adolescents ont plutot tendance a se tourner vers leurs amis pour rechercher du soutien.

Une autre dimension est la représentation que I’enfant se fait de la maladie parentale. Cela
dépend bien évidemment de 1’age de I’enfant et de ses connaissances sur le sujet. Ainsi, si un
enfant dramatise I’effet de la maladie du parent, tout en pensant qu’il en est responsable, la
culpabilité et I’anxiété seront majorées chez celui-ci. En effet les études sur ce sujet suggerent
que I’'impact de la maladie parentale sur I’enfant est plus en lien avec les représentations que
s’en fait I’enfant qu’avec les éléments objectifs de la pathologie. Ainsi, selon les ages les
interprétations que se font les enfants de la maladie parentale different, et les enjeux ne sont

pas les mémes [20].

Dans les deux premieres années de vie, I’angoisse de séparation constitue la crainte majeure,
et les modifications de I’environnement de I’enfant, comme le climat émotionnel, peuvent
venir perturber la tranquillité de I’enfant et son sentiment de sécurité interne. L’enfant un peu
plus grand peut vivre les situations de séparation comme des punitions, et protester
activement pour retrouver sa figure d’attachement. Les modifications dans ses habitudes de

vie peuvent le mener vers des comportements régressifs [21].

Avant 6 ans, la pensée magique de 1’enfant peut I’amener a croire qu’il est a 1’origine de la
maladie parentale du fait de mauvaises pensées qu’il aurait eu, ou de comportements
répréhensibles. Les interprétations qu’il peut faire des comportements de ses parents stressés

ou déprimés peuvent nuire a I’image qu’il a de lui-méme et a sa compréhension du monde.

Les enfants entre 6 et 10 ans ont une pensée plus concrete et vont souvent craindre les
conséquences a long terme telles que la mort du parent malade. L.’enfant peut alors se soucier
de ne pas étre un fardeau supplémentaire pour ses parents et va présenter un comportement
exemplaire, tout en développant la croyance que ses propres sentiments ou ce qu’il fait ne
sont pas importants. Ces enfants, qui peuvent &tre parentifiés, ont tendance a s’autonomiser
plus rapidement que les enfants qui ne traversent pas ce genre d’épreuve. Cependant I’impact
de la maladie sera pour eux surtout en lien avec les comportements directement observables,
comme un parent alité en permanence. Le seul fait de savoir que son parent est malade, alors

que rien n’a changé par ailleurs, ne semble pas affecter ces enfants de facon importante.
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Au moment délicat de I’adolescence les enjeux sont plus complexes. Les adolescents sont
dans une situation contradictoire d’essayer de s’éloigner et de se différencier de leurs parents,
alors que leurs responsabilités au sein de la famille sont de plus en plus grandes du fait de la
présence d’un parent malade. Ainsi plusieurs études ont montré que les enfants qui souffrent
le plus des maladies parentales sont les adolescentes dont les meres sont malades. Les
adolescents, en particuliers les filles, vivent un conflit entre autonomie et responsabilité. Leur
conscience de la pathologie parentale les incite a tenter de diminuer les difficultés rencontrées
par le parent malade en prenant le relai. De plus I'identification au parent malade au cours de

cette période de remaniements identitaires, peuvent entrainer des épisodes dépressifs.

Les études sur ce sujet se sont surtout intéressées aux enfants de plus de 6 ans et aux
adolescents en particulier. De plus, les études sur les effets des maladies chroniques parentales

sur leurs enfants ont été particulicrement centrées sur le cancer.

La prévalence de la psychopathologie chez les enfants de parents présentant une maladie
somatique chronique n'a pas pu é€tre quantifiée, probablement car les situations varient
beaucoup d’une maladie a une autre, et méme au sein d’'une méme pathologie. Ce que
retrouvent la plupart des études est le plus grand impact qu’a une pathologie maternelle sur
I’adaptation des enfants, par rapport aux maladies paternelles, et en particulier I'impact d’une

maladie maternelle grave, comme un cancer du sein, sur sa fille adolescente.

Le rdle du soutien social a également été étudié dans les cas de pathologie chronique, aussi
bien au niveau de I’adaptation individuel, qu’au niveau de 1’ajustement des enfants. Le
soutien social est un facteur protecteur, qui aide I’individu et sa famille a s’adapter de fagon
adéquate. Cependant la pathologie peut jouer un rdle important dans I’absence ou la présence
d’un entourage ressource. En effet, lorsqu’un individu apprend un tel diagnostic, il doit
traverser une période de remaniements identitaires. Certains individus vont aménager leur vie
de facon a ce que leur pathologie ne vienne pas trop interférer dans leurs habitudes anciennes.
Pour d’autres, leur maladie va occuper une place centrale dans leur représentation d’eux-
mémes. Ainsi, en se définissant tout le temps de cette maniere, 1’entourage peut s’éloigner,
pour ne pas étre face a la plainte perpétuelle de cette personne. De plus, les contraintes
imposées par la maladie peuvent diminuer les aptitudes a rencontrer son entourage habituel, et
a entretenir ces liens. Ainsi la maladie peut produire une rupture douloureuse dans les

relations coutumieres entre le sujet et son environnement, mais elle peut aussi souvent induire
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un mouvement de rapprochement protecteur, stimulant chez les proches des comportements

solidaires de soin et de réparation.

2) La symptomatologie des femmes VIH

Pour mieux comprendre le quotidien des personnes infectées par le VIH, et en particuliers
des parents infectés par ce virus, nous nous sommes intéressés aux symptomes qu’ils
pouvaient éprouver.

Les symptomes de maladies opportunistes les plus fréquents tout au long de l'infection, sont
des symptdmes qui peuvent affecter les capacités parentales comme la fatigue, des
neuropathies, des diarrhées, des nausées et la dépression [22]. De plus, les traitements
médicamenteux utilisés pour traiter 1'infection entrainent eux aussi des effets indésirables qui
ont également un impact sur les capacités des parents. Nous relevons parmi les plus fréquents
effets secondaires les diarrhées, les nausées, les vomissements, une redistribution des graisses
et des problemes dermatologiques tels que des rashes [23]. Ammassari et al. [24] ont montré
que beaucoup de ces effets indésirables sont associés de facon significative a une non-

adhésion au traitement antirétroviral.

Dans de nombreuses études, la fatigue est décrite comme étant la plainte la plus fréquente des
femmes infectées par le VIH [25, 26, 27]. L'asthénie est aussi considérée par 98% des femmes
VIH positives symptomatiques comme étant le symptome le plus difficile a supporter et le

plus invalidant.

D'autres études indiquent également que le déclin de 1'état de santé des meres séropositives
affecte négativement leurs performances dans certaines taches parentales comme la discipline,

les soins physiques et la participation aux activités des enfants [28, 29].

3) Le VIH : une maladie chronique qui affecte les compétences parentales

La maladie chronique chez un parent est connue pour avoir un impact sur les enfants et les
familles. Cette relation a été surtout documentée dans la littérature sur le cancer [30, 31, 32,

33], mais la plupart des maladies chroniques nécessitent une gestion quotidienne des soins et
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exigent un soutien social et psychologique trés important de la part des membres de la famille

[34].

L'infection par le VIH remplit aujourd’hui, dans les pays occidentaux, les criteres d'une
maladie chronique [35] pour laquelle il n'existe pas de traitement curatif. Alors que I'histoire
naturelle de la maladie a été profilée et décrite, la progression de la maladie varie
considérablement selon les individus, car les multi-thérapies actuelles peuvent étre complexes

et ne montrent pas une efficacité équivalente chez tous les patients.

Par ailleurs, cette maladie a un profond impact sur les relations [36]. S'ajuster a une maladie
chronique est tres compliqué pour les familles qui doivent déja faire face au challenge du

développement et de 1’éducation des enfants.

Armisted et al. [18] ont avancé qu'une pathologie somatique parentale pouvait perturber
directement les compétences parentales ou entrainer indirectement une augmentation des

dépressions parentales et/ou une augmentation des conflits au sein des relations familiales.

D’autres études suggerent que les parents ayant des maladies chroniques ont moins de temps a
consacrer aux besoins de leurs enfants [37], notamment parce que ces meres ont besoin de
gérer leurs propres soins et traitements tout en remplissant leur rdle de parent, a savoir

s'occuper de leurs enfants sur un plan matériel, affectif et éducatif.

Les conséquences de la maladie qui conduisent a I'inadaptation des enfants ont été relatées par
Armistead et al. sous le terme de « disrupted caregiving », soit la perturbation a donner des
soins a son enfant de la part de parents [18]. Ils suggerent que les maladies parentales avec
une altération physique progressive peuvent avoir un fort impact sur le fonctionnement de
l'enfant, car un « caregiving » perturbé comprend un soutien moral réduit de la part des
parents, moins d'efforts fournis pour la discipline, une forme de négligence, des changements
dans la routine familiale, et plus de périodes d'absence des parents.

Les femmes séropositives sont donc considérées comme des meres ayant des compétences
parentales plus perturbées que les femmes non infectées par le VIH, particulicrement en
raison d’une moindre capacité de surveillance de leurs enfants et d’une prise en charge des
enfants perturbée au sens ou elle n’est pas toujours constante et continue [38]. Les meres

infectées par le VIH sont dans une situation désavantageuse pour gérer les besoins de leurs
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enfants lorsque leur maladie passe d’un stade asymptomatique a un stade symptomatique, car
leur temps et leur attention peuvent étre dirigés vers d’autres priorités que celles de leurs

enfants.

En effet, lorsque la maladie progresse, la surveillance des examens sanguins, de leur état de
santé ainsi que le traitement des divers symptomes leur demandent de plus en plus de temps et
d’énergie. De plus, la volonté psychologique de rester en bonne santé requiert une énergie
considérable que ces meres VIH-positives voudraient investir dans leurs relations familiales.
Elles se retrouvent cependant &tre moins disponibles pour s'occuper de leurs enfants au

quotidien [39].

Que ce soit pour des consultations, des examens complémentaires ou des hospitalisations, ces
femmes passent un certain temps en dehors de leur maison. Lorsqu’il s’agit d’une
hospitalisation, la durée de leur absence est imprévisible. Il leur faut alors trouver une
personne pour s’occuper de leurs enfants, lorsque le pere des enfants n’est pas présent au
domicile. Les femmes séropositives signalent fréquemment la nécessité d'une aide, sur le plan
matériel, pour garder leurs enfants mais également sur un versant psychologique afin de gérer
la culpabilité liée a leurs absences et le sentiment d'échec de ne pas s’occuper de leur foyer
comme elles le souhaiteraient [13]. A I’extréme, les meres qui n'ont pas de possibilités de
garde font face a la décision d'amener leurs enfants a leurs rendez-vous médicaux ou de les

laisser au domicile sans surveillance.

Certaines études chez des enfants d’age scolaire soulignent que ces meres ont tendance a ne
pas surveiller les devoirs et a négliger certains soins physiques, et que les ainés se retrouvent
alors en position de s’occuper des plus jeunes, lorsque la mere est le seul adulte a s’occuper
des enfants. Or les enfants, aussi, ont leurs propres besoins liés a la maladie de leur mere, a

savoir un soutien affectif, un cadre rassurant et un besoin d’informations.

Dans une étude de Murphy de 2011[40], des femmes séropositives ayant des enfants agés de 6
a 11 ans, ont acceptées d’expliquer ce qu’elles pensaient avoir raté avec leurs enfants du fait
de la présence du VIH dans leur vie. Plus d’un tiers des femmes ont déclaré que leur maladie
les a empéché de réaliser certaines taches quotidiennes qui concernaient leurs enfants, comme
cuisiner, nettoyer la maison, emmener les enfants a 1'école, les aider aux devoirs, etc... Ces

femmes ont affirmé avoir traversé des périodes ou elles étaient tellement malades qu'elles ne
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pouvaient tout simplement faire aucune de ces activités quotidiennes nécessaires pour leurs
enfants.

Une mere a déclaré : « Vous vous sentez inutile. Vous ne pouvez pas cuisiner pour vos
enfants, prendre soin d'eux, les emmener dehors ... C'était trés frustrant. Je me sentais mal ».

Une autre a dit : « Il était seul. Je ne pouvais pas faire grand-chose ».

Le VIH a des effets néfastes sur 1'état de santé de 94% des meres de 1’étude de Murphy, qui
disent avoir manqué des activités avec leurs enfants. Le VIH induit souvent une fatigue
insurmontable chez ces femmes. Elles étaient si fatiguées qu’elles ne pouvaient rien faire avec
leurs enfants. L’une d’elle raconte : «Je me sens fatiguée... Ca vient sans qu’on puisse le
contrOler ... Ce n'est pas une fatigue ou je peux essayer et me forcer. Non - c'est 1a et c'est
tout ». De nombreuses meres ont parlé du VIH comme affectant négativement leur maternage
parce qu'il les a rendues tout simplement incapables a certains moments, parfois méme « des

le réveil ».

Les effets secondaires de leurs traitements antirétroviraux affectent aussi la santé physique de
ces femmes et donc leur capacité a s’occuper de leurs enfants. « Souvent il voulait que je
I'emmene au parc et je souffrais des effets secondaires du traitement. Il était frustré, en
colere... il voulait vraiment plus d'attention » relate une de ces meres.

Lorsque qu’on a demandé a une autre mere combien de fois elle n’avait pas pu faire ce
qu’elle aurait voulu faire avec son enfant a cause du VIH, elle a répondu : « Beaucoup ...
depuis que j'ai commencé a prendre des médicaments. Quand nous voulions sortir, nous ne
pouvions pas parce que je sentais que j'allais vomir. »

Parfois, la santé de ces femmes s'est détériorée a tel point qu’elles ont fini par E&tre
hospitalisées, pour des périodes allant de quelques jours a plusieurs mois. Les hospitalisations
ont été particulierement difficiles pour ces femmes car elles ont conduit a une séparation
physique et a une interruption dans leurs responsabilités quotidiennes de mere :
« J'étais a I'hopital ... J'ai raté tout 1'été! »

« Ces 2 dernieres années, j’ai raté beaucoup de choses, parce que j'étais a I'hopital la plupart
du temps." Comme mentionné précédemment, les hospitalisations les rendaient incapables du
moindre soin dont nécessitaient leurs enfants chaque jour. Certaines de ces hospitalisations
semblent méme avoir affecté I'ensemble de la relation mere-enfant entrainant des difficultés

pour I’enfant a gérer la séparation. Les meres croyaient que les jeunes enfants ne
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comprenaient tout simplement pas ces longues séparations:

«J'ai été tellement malade qu'il était difficile de prendre soin de lui .... Quand ils m'ont
hospitalisée pendant trois mois consécutifs, je n'étais pas l1a pour lui et je ne pouvais pas. 3
mois... Ca semblait ne pas étre trés longtemps, mais pour son age. Il avait 2 ou 3 ans. Il

voulait sa maman et je ne pouvais pas étre la. »

Les meres de cette étude ont déclaré que les enfants plus agés, aussi, avaient du mal a faire
face aux longues séparations dues aux hospitalisations.
« Un jour, il est rentré de I'école et m'a dit: «Maman, je vais te dire quelque chose ... parfois je

suis a I'école et je pense a I'hopital et a ce qui se passe pour toi ... J’y pense beaucoup. » »

De nombreuses études fournissent un apercu du rdle que la maladie joue dans les familles
affectées par le VIH maternel. Le VIH parental perturbe souvent la structure de la famille, les
ressources économiques, et le cycle de vie développemental. Les analyses qualitatives
indiquent que, alors que les femmes VIH positives considerent que leur maternité est leur role
le plus important, et que leurs enfants sont leur plus grande source de motivation, le fait
d'élever des enfants et d’entretenir des relations avec eux est aussi une grande source de stress

[29].

Comme toute maladie chronique familiale, I'infection au VIH a un impact énorme sur les
membres de la famille. Les communautés minoritaires et les personnes vivant dans la
pauvreté sont touchées de maniere disproportionnée par le VIH et par conséquent de
nombreuses meres séropositives doivent faire face a des difficultés sociales et économiques
en plus de gérer leurs propres soins liés a leur maladie. Les enfants de parents porteurs du
VIH doivent s'adapter a I'évolution des roles des membres de la famille, aux interruptions
dans la routine quotidienne, et a l'incertitude concernant la maladie inhérente au fait d’avoir
un parent malade [41]. Encore aujourd’hui la spécificité des besoins de ces enfants n’est pas
entierement comprise et 1'étendue des perturbations dans les soins induites par I’infection au

VIH du parent, pas complétement reconnue [42].
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III. Les effets du VIH maternel sur les enfants

1) L’impact du VIH maternel sur les enfants

Si les enfants infectés par transmission verticale sont a haut risque de troubles
développementaux, notamment cognitif, moteur et émotionnel [43], les enfants de meres
séropositives, non infectés par le VIH, présentent également plus de problemes
comportementaux, émotionnels et de socialisation [44, 45] que la population générale.
Néanmoins, tous ces effets ne sont pas retrouvés dans toutes les études. Quels sont donc les

mécanismes qui expliquent ces effets indirects du VIH maternel sur ces enfants ?

Les problemes de santé mentale comme la dépression et l'anxiété sont communs aux
personnes aux prises avec une maladie chronique comme le VIH, et ces problemes affectent
aussi le maternage de leurs enfants. Les études suggerent qu'une proportion importante des
femmes séropositives qui traversent un moment de détresse psychologique peut se sentir
incapables ou peu disposées a participer pleinement a la vie de leurs enfants au cours de leur
développement. Armistead et al. [18] note que pour les maladies parentales ayant une
évolution progressive, comme le VIH / SIDA, les parents sont souvent susceptibles de souffrir
de dépression, qui a son tour peut venir perturber le « parenting ». Ces problemes peuvent
aussi conduire a de nombreux soins qui empéchent occasionnellement ces parents de
consacrer le temps nécessaire a leurs enfants. Le diagnostic de séropositivité rend les
personnes vulnérables a la dépression, mais réduit aussi considérablement le soutien social ;
or ces deux difficultés entrainent, méme en dehors du contexte du VIH, des troubles

développementaux chez les enfants.

La plupart des recherches a ce jour portant sur la relation entre les parents souffrant d’une
maladie chronique et le fonctionnement des enfants concerne le cancer d’un ou des parents.
Ainsi les enfants de meres ayant un cancer seraient plus susceptibles de présenter des troubles
internalisés tels que des phobies, des plaintes somatiques et des troubles anxieux, et feraient
davantage 1'expérience d’une faible estime de soi par rapport aux enfants dont les meres n’ont
pas de maladie chronique [19]. D’autres études ont constaté que les enfants d'age scolaire

ayant un parent atteint d’un cancer présentent une plus grande détresse psychologique et
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s'engagent davantage dans des comportements de passage a l'acte par rapport aux enfants

issus d’une famille ou les parents sont en bonne santé [46, 47].

Lorsque les symptomes physiques surviennent chez le parent, la capacité de celui-ci a gérer
les responsabilités familiales habituelles est compromise et les enfants se retrouvent en

difficulté [48].

La littérature sur l'adaptation des enfants ayant un parent atteint d’un cancer pourrait tre
utilisée pour comprendre 1'impact du VIH, maladie invalidante et stigmatisée, sur le bien-&tre
des enfants. En effet, dans les familles ol la mere est séropositive, la relation mere-enfant est
probablement tout autant perturbée par limpact de la maladie. Les enfants de meres
séropositives sont aux prises avec les stress associés a la maladie et peuvent percevoir
I’indisponibilité de leur mere comme un manque d'intérét ou de compréhension vis-a-vis de

leurs besoins.

Certaines études sur les enfants de parents touchés par le VIH [37, 49, 50, 51] suggerent une
vulnérabilité plus importante chez eux que chez les enfants de parents en bonne santé. Ces
études soulignent les perturbations des soins maternels liées au VIH et l'impact de ces
perturbations sur les enfants et les adolescents, et mettent en avant que les soins primaires
dispensés par les parents infectés par le VIH peuvent influencer le devenir social, émotionnel

et comportemental de leurs enfants.

Les études sur la santé mentale des enfants VIH-négatifs de meres VIH-positives ont mis
I'accent sur la présence de symptdmes internalisés (par exemple, la dépression, I'anxiété) et
externalisés (comme des troubles du comportement) et ont constaté que ces enfants ont
tendance a présenter des niveaux accrus de ces deux types de problemes [45, 52]. Ces mémes
études qui ont examiné les problemes d'attention ainsi que les compétences cognitives et
sociales ont également constaté que les enfants des parents ayant le VIH ont aussi plus de
problémes dans ces domaines. Cependant, certaines recherches n'ont pas montré d’association

entre le VIH parental et les problémes dans le fonctionnement des enfants.

La littérature existante sur la santé mentale des enfants dont les parents ont le VIH est limitée
de plusieurs manieres. La plupart des études ont des échantillons relativement petits et des

tranches d'dge importantes, utilisant des données transversales, et s’appuyant sur le discours
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des parents uniquement. Nous avons tout de méme décidé d’évoquer les difficultés
rencontrées par ces enfants dans cette situation si particuliere qu’est la présence du VIH chez
la mere. Nous avons choisi pour cela de mettre en avant les résultats d’études qui nous

semblaient pertinentes.

Certains de ces travaux suggerent que, par rapport aux enfants de meres non infectées, les
enfants non infectés dont les meres sont séropositives présentent plus de troubles internalisés,
en particulier des symptomes dépressifs et de plus faibles niveaux de compétences cognitives
et sociales. Cependant, les résultats ne sont pas compleétement congruents. Forehand et al. [52]
ont trouvé des différences entre les deux groupes pour les troubles internalisés et externalisés
sur la base du discours des enfants, mais pas selon le discours des meres. En revanche,
Forsyth et ses collegues [45] ont trouvé plus de troubles internalisés en se basant sur le
discours des meres et des enfants, mais aucune différence sur les troubles externalisés n’a été
mise en évidence.

Les deux études montrent que l'infection maternelle au VIH est associée a des difficultés

modérées dans I'adaptation psychosociale des enfants.

Dans une autre étude, Forehand et al. [53] ont comparé 1'adaptation psychosociale sur 4 ans,
d’enfants de meres séropositives et séronégatives, agés de 6 a 11 ans au début de I’étude. Le
but était d'examiner le réle de la fonction parentale sur 'adaptation des enfants. Les enfants de
meres séropositives ont signalé plus de symptdmes dépressifs dans les quatre évaluations que
les enfants dont les meres sont séronégatives. Mais, il n’est apparu aucune autre différence

significative entre les deux groupes en ce qui concerne les troubles externalisés.

L’étude sur la qualité de la relation mere-enfant a suggéré que les enfants affectés par le VIH
maternel percoivent leur relation avec leur mere comme étant moins chaleureuse et per¢oivent
également moins de soutien de la part de leur mere que les enfants dont les meres ne sont pas
infectées.

Par ailleurs, les enfants qui connaissaient le statut sérologique de leur mere n’ont pas rapporté
plus de troubles internalisés que les enfants qui ignoraient la pathologie maternelle [54]. Les
difficultés rencontrées par ces enfants ne sont donc pas principalement liées a leurs
inquiétudes au sujet de la santé de leur mere, mais plutot a I’environnement émotionnel et
affectif dans lequel ils vivent, ainsi qu’a la disponibilité de leur mere.

Cependant, les meres des deux groupes ont signalé le méme niveau de satisfaction en ce qui
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concerne la qualité de la relation a leurs enfants.

Lorsqu’un des participants, mere ou enfant, évoquait une relation mere-enfant de bonne
qualité, cela était constamment associ€é a un discours évoquant moins de difficultés
d'adaptation, mais les meres et leurs enfants n’avaient pas pour autant la méme évaluation de
leur relation. Cependant, lorsqu’on tient compte du discours de la mere sur la qualité de la
relation mere-enfant, cette relation semble €tre moins fortement associée a l'adaptation des
enfants dans les familles affectées par le VIH de la mere que dans celles sans infection par le

VIH.

L’hypothese la plus probable qui expliquerait les niveaux plus élevés de symptomes
internalisés chez les enfants dont les meres sont infectées, semble tourner autour de la
dynamique familiale, en particulier pour les enfants qui percoivent leur relation a leur mere
comme étant de mauvaise qualité. Les résultats de ces évaluations indiquent que les pratiques
parentales, en particulier la qualit¢ de la relation mere-enfant, est liée a l'ajustement

psychosocial de 1'enfant.

Enfin, du point de vue des meres, leur pathologie n’influence pas 1’adaptation de leurs enfants
en ce qui concerne les problemes de comportement en particulier. Il semble important de
souligner que le discours des meres et de leur enfant étaient treés souvent différents lorsqu’ils
abordaient les themes des problémes rencontrés par l'enfant, les troubles internalisés, la
qualité de la relation mere-enfant, et l'association entre le rOle parental et 1’adaptation de

l'enfant.

Il est probable que les problemes d’adaptation des enfants ne peuvent étre attribués au VIH
seul, mais aux multiples sources de stress pour ces enfants résidant dans des environnements a

haut risque.

L’étude de Bauman et al. [55] nous est aussi apparue intéressante. Son but était d’évaluer la
santé mentale d’enfants agés de 8 a 12 ans dont les meres avaient un stade avancé du VIH /
SIDA a l'aide de multiples mesures, avec 2 sources d'information et un recueil de données sur

une période de 2 ans.

Au cours de cette période d'étude de 2 ans, les 157 enfants, soit 100% des enfants, ont
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présenté au moins une fois des symptomes cliniquement significatifs: 12% lors d’une seule
évaluation, 25% au décours de deux évaluations, 26% a 3 reprises, 27% a 4 reprises, et 9% a

chaque fois.

Deux tiers des enfants ont présenté des symptomes cliniquement significatifs a plus de trois
reprises. Ces symptomes dits chroniques ne sont ni liés a 1’age de I'enfant, ni au sexe, ni a
l'usage de drogues par la mere. Ils n’avaient pas de lien non plus avec [I’état de santé
somatique actuel de la mere, ni avec une dépression maternelle, ou une relation mere-enfant
difficile. Les symptomes persistants de presque tous ces enfants, avaient été constatés par la
mere et l'enfant. Seulement 8% des enfants avaient été les seuls a avoir identifié leur
symptomatologie chronique, et seulement 5% ne ’avaient pas constaté alors que leurs meres

I’ont signalé.

Aucun type de probleme affectif ou comportemental particulier n’était dominant. Néanmoins,
parmi les 8 - 10 ans, le diagnostic psychiatrique le plus fréquemment retrouvé était 1'anxiété
de séparation. De méme, les 11 — 12 ans présentaient plus de troubles internalisés que de
troubles externalisés dans la plupart des évaluations, et les troubles retrouvés le plus souvent
de facon prolongée appartenaient aux sous-échelles de somatisation et de problemes

socialisation.

Comparé aux auto-évaluations des enfants, les parents considéraient que leurs enfants avaient
des niveaux plus élevés de symptdmes externalisés tels que des comportements délinquants.
Cependant, parmi les sous-échelles de troubles internalisé€s, les parents ont également eu
tendance a signaler plus fréquemment que leurs enfants étaient au-dessus du seuil clinique
pour les troubles somatoformes et les difficultés de socialisation que pour les autres sous-

échelles.

Ces enfants présentaient des symptomes, qui, méme si leur intensité est élevée, ne sont pas
suffisant pour remplir les criteres d’une pathologie déterminée. Ainsi, la plupart des enfants
atteints de symptomes chroniques ont recu des soins psychiatriques ou psychologiques, mais

28% n'ont jamais vu un professionnel de la santé mentale.

Les scores de symptomes étaient le plus élevé au départ, quand les meres étaient plus

malades, et diminuaient au fil du temps. Sur la base d’analyses antérieures, les auteurs pensent
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que la diminution des symptomes chez les enfants était liée a I'amélioration de la santé
physique et mentale de la mere, bien que nous ne puissions pas exclure la possibilité que la

mesure répétée des symptomes au fil du temps ait pu influencer les réponses.

Si la santé mentale d'un enfant est évaluée par les parents ou I’enfant seul, alors de nombreux
enfants atteints de problemes psychologiques graves pourraient étre négligés. Les psychiatres
recommandent donc que les enfants soient évalués par plusieurs membres de la famille et que
I'évaluation des symptomes par n'importe laquelle de ces personnes soit considérée comme

suffisante pour proposer une prise en charge.

Ces résultats nous indiquent qu’il est important de rester vigilant. En effet, ces enfants
devraient étre évalués régulierement d’un point de vue psychologique, afin de déterminer les
difficultés qu’ils rencontrent et de les soutenir. Il est important de reconnaitre que les enfants
ne peuvent pas présenter tous les types de problemes a chaque instant. Mais il est probable

qu’ils soient plus vulnérables que les autres, face a un nouveau facteur de stress.

Cela peut étre attribuable a un stress nouveau soudain, comme une hospitalisation de leur
mere, ou a des facteurs de stress imprévisibles ou incontrdlables, tels que le manque de
soutien social, des problemes économiques, ou des violences. Cela peut aussi €tre attribuable
au défi permanent de faire face au stress chronique. Les enfants des familles dont la mere a le
VIH sont trés vulnérables, et tout changement ou nouvelle menace est susceptible
d’entraver leur adaptation et leurs capacités de résilience. Dans une fenétre de seulement 2
ans, une fenétre dans laquelle les parents ont été traités avec succes pour le VIH, chaque
enfant a connu de graves troubles psychologiques. Cette conclusion qui donne a réfléchir

suggere qu’il faut rester vigilant a I’égard de ces enfants.

Il est important également de signaler que cette étude s’est déroulée en 1’absence de groupe
controle. Cela rend donc les résultats difficiles a interpréter. En effet, on ne peut pas comparer
le poids de ces symptomes de santé mentale dans cette population d’enfants par rapport aux
enfants qui vivent dans des conditions similaires mais dont les meres n'ont pas le VIH.
Cependant, aucune autre €tude publiée n’a signalé des taux de 100% de troubles parmi une

population générale d’enfants ou chez les enfants dans un groupe a haut risque.

Bien que ces quelques études établissent un lien entre le VIH maternel et le bien-étre des
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enfants, il est difficile de comprendre un lien de causalité tres clair. En effet ces familles étant
confrontées a un grand nombre de difficultés, il n’est pas évident de comprendre I’'impact de

chaque facteur de risque.

Nous avons donc décidé de nous intéresser aux multiples facteurs de stress et de dépression
auxquels faisaient face les parents infectés par le VIH, car il semble qu’ils aient un impact

important sur le bien-€tre de ces familles.

2) Stress et anxiété

Des recherches antérieures chez des personnes non infectées par le VIH ont
clairement montré qu’une maladie chronique est un facteur de stress majeur pour les membres
d’une famille. Des niveaux élevés de stress sont souvent associés a des stades séveres de ces

maladies chez les adultes [56].

Bien que la maladie VIH/SIDA ait changé de statut, elle nécessite un traitement complexe,
des régimes alimentaires appropriés, et des adaptations nécessaires pour gérer les maladies
associées et les hospitalisations intermittentes. La gestion d’'une maladie chronique incurable
est déja un facteur de stress majeur, mais il s’ajoute a de nombreux autres facteurs de stress
associés a I’épidémiologie de I’infection a VIH chez les femmes, tels qu’un niveau socio-
économique faible, des consommations de substances, et un statut de mere célibataire. Ces
femmes sont aussi a risque d'exposition a la discrimination, de traumatisme et de violence,

méme avant qu'elles ne deviennent infectées par le VIH.

La discrimination est un autre probleme qui se pose régulierement. Ainsi la question de la
divulgation du statut sérologique est fréquente. En effet de nombreuses personnes concernées
par le VIH n’en parlent pas de peur d’étre victime de discrimination, souvent liée aux modes
de transmission du virus. Ces personnes sont rapidement associées a des individus aux moeeurs
légeres et/ou ayant des comportements déviants comme la consommation de drogue ou la
prostitution. Le sentiment de honte peut influencer la décision des parents de dévoiler ou non
leur statut, car les réactions de rejet des autres peuvent entrainer ou exacerber une dépression
ou d'autres troubles psychiques, ce qui vient parfois interférer avec 1’adhésion au traitement

[57].
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Letteney et Heft LaPorte [58] ont constaté que les meres qui ne dévoilaient pas leur diagnostic
de séropositivité percevaient une stigmatisation liée au VIH bien plus grande que les meres
qui divulguaient leur statut a leur entourage. Il y avait, dans cette étude, une relation inverse
entre la divulgation de leur statut sérologique des meres aux enfants et les résultats liés a la
discrimination et la dévalorisation percue par ces femmes du fait de leur pathologie. Les
meres qui ne divulguaient pas leur maladie a leurs enfants, se sentaient significativement plus

dévalorisées et discriminées en raison de leur statut sérologique.

Une analyse plus poussée a révélé que les meres qui ne disaient pas a leurs enfants qu’elles
étaient malades, étaient significativement plus susceptibles que les autres femmes d'utiliser le
secret dans leur propre vie comme une fagon de gérer les problemes liés a la stigmatisation.
Par conséquent, les femmes séropositives peuvent bénéficier de moins d’aide que d’autres
pour la gestion de leurs enfants en raison du secret qu’elles choisissent d’imposer pour éviter

des comportements discriminatoires.

Si le stress est un facteur important dans la vie des familles vivant avec le VIH. Lesar et
Maldonado (1997) [59] ont rapporté que les symptomes de stress sont plus élevés chez les
sujets séropositifs ayant des enfants séropositifs a charge. De méme, Kaplan et al. [60], dans
une étude sur les femmes séropositives de diverses origines ethniques, ont trouvé des niveaux
d’anxiété significativement plus élevés que dans la population générale et ont aussi souligné
que les interventions ne sont efficaces que si elles sont sensibles aux particularités culturelles
de ces femmes. Etant donné le travail de Littrell [61] sur la relation entre les états
psychologiques  des personnes séropositives et le fonctionnement de leur systeme
immunitaire, il semble important de rester attentif au répertoire d’adaptation des parents

vivant avec le VIH.

Pour les femmes infectées par le VIH qui sont meres, le stress d'élever des enfants qui peuvent
ou non également étre infecté se surajoute aux autres sources de stress [62]. Ainsi, les femmes
infectées par le VIH et issues de I’immigration qui ont des enfants [63] ont plus de chances de

présenter des symptomes anxieux que les autres femmes infectées par le VIH.
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a) Le stress lié a la parentalité

Une étude de Franchi et al. [64] suggere que depuis l'introduction des multithérapies en

1996-1997, les parents séropositifs percoivent plus de stress lié a I'éducation des enfants.

Une certaine littérature s’est intéressée au stress lié a la parentalité, qui a été défini comme
les difficultés qui découlent des exigences liées au fait d’étre parent. Il prend en compte les
caractéristiques des enfants et des parents, et le contexte familial [65]. Rodgers [66] a constaté
que le stress lié au fait d’étre parent affecte a la fois directement et indirectement le
comportement parental. Par ailleurs, Anderson [67] a constaté que les parents en mauvais état
de santé déclaraient des niveaux significativement plus élevés de stress 1ié a la parentalité que

les parents sains.

Les minorités ethniques, qui sont de facon disproportionnée représentées chez les meres
vivant avec le VIH, font face a plus de défis qui peuvent conduire a augmenter ce stress lié a

la parentalité, qui a son tour peut conduire a une moins bonne santé mentale.

Dorsey et al. [41] notent que les facteurs de stress physiques du VIH sont susceptibles
d'inhiber certains aspects de la parentalité tels que la surveillance des enfants et peuvent
influer sur la qualité des relations parents-enfants. Dans leur étude, les meres séropositives ont
déclaré avoir des niveaux plus faible de satisfaction d’elles-mémes dans leur rdle parental
(c’est-a-dire la perception de leur fagon d’assurer leur rdle de parent autour de cinq
dimensions: 1’amour, la surveillance, la communication, 1’'éducation et leur efficacité

générale) que les meres qui n'étaient pas infectées.

b) Effets du stress sur les enfants

Catz et al. [68] ont constaté que les femmes vivant avec le VIH avaient des niveaux élevés
de stress et d’anxiété, qui a leur tour étaient associés a une diminution des stratégies

d'adaptation actives et a la perception d’un soutien social de moins bonne qualité.

Des niveaux élevés d’anxiété maternelle sont associés a de moins bonnes compétences

parentales. On retrouve, dans les familles ou les parents ont des difficultés a exercer leur rdle,
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plus de troubles du comportement chez les enfants, et ce, en particulier chez les enfants les
plus jeunes. Ainsi, I’anxiété maternelle est associée, par le biais des compétences parentales, a

’apparition de problemes de comportement chez les enfants.

Les meres vivant avec le VIH rapportent des compétences parentales compromises a travers
une variété de domaines parentaux. Par exemple, dans I’étude de Forehand et al. [52] les
meres afro-américaines a faibles revenus, infectées par le VIH étaient moins susceptibles
d'avoir une relation parent-enfant positive et avaient tendance a moins superviser leurs
enfants que les meres non infectées par le VIH du groupe témoin. Il n'est pas surprenant,
qu'un rdle parental compromis dans une famille touchée par le VIH soit associé a des
troubles psychiques des enfants, car la surveillance parentale et la relation mere-enfant ont été

associées a la présence de troubles internalisés et externalisés chez les enfants [38].

Les meres vivant avec le VIH ont également rapporté plus de ressentiment envers leurs
enfants [69] et une plus grande proportion de conflits avec eux [70]. Dans un échantillon de
meres vivant avec le VIH et ayant des enfants de plus de 10 ans, c’est parmi les familles qui
avaient le plus d’habitudes de vie familiale routiniere, au fil du temps, qu’on pouvait trouver
les enfants et les adolescents qui présentaient le moins de troubles psychiques : moins de
comportements agressifs, d'anxiété, de dépression, de troubles des conduites et de binge
drinking. On constatait aussi une meilleure estime de soi [71]. Dans cet échantillon de meres
vivant avec le VIH et leurs jeunes enfants, I'anxiété maternelle avait encore une fois un lien
direct avec les compétences parentales. Ces meres, qui étaient plus soucieuses de leur propre
santé, et plus stressées dans leur role parental, étaient plus susceptibles de montrer de moins

bonnes compétences parentales.

Non seulement le VIH peut conduire a des problemes de santé physique chez ces femmes,
mais il conduit aussi a des difficultés de santé mentale pour 26% des meres ayant participé a
I’étude de Murphy [40]. Ces femmes ont exprimé leurs préoccupations sur l'impact que la
dépression, l'anxiété et le stress ont eu sur leur capacité a s’occuper de leurs enfants. Un
exemple extréme de ¢a est le témoignage d’une mere qui a déclaré avoir da aller a plusieurs
reprises aux urgences de I'hopital local, en prenant son enfant avec elle, en raison d’attaques
de panique. Elle a expliqué comment la présence du VIH couplée avec son role de mere, 1’ont
conduit a cette anxiété extréme : «Je pense que la raison pour laquelle j'ai eu cette crise

d'angoisse, était parce que je pense que je vais mourir et que personne ne s'occupera de lui
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[son fils] ».

Murphy et al. ont également étudié les effets du stress et de I’anxiété des meres séronégatives
sur leurs enfants agés de 6 a 12 ans. Les résultats ont démontré que le stress maternel était
associé a des compétences parentales altérées, et que ces compétences parentales étaient
associées de facon péjorative aux troubles du comportement de leurs enfants. Les meres
vivant avec le VIH qui sont inquictes pour leur propre santé et leurs aptitudes quotidiennes,
étaient plus stressées dans leur role parental, et plus susceptibles de présenter des
compétences parentales appauvries. Plus spécifiquement, elles passaient moins de temps avec
leurs enfants lors des routines familiales comme les repas et le coucher, et avaient une moins
bonne communication avec leurs enfants. De plus leurs méthodes de discipline parentale

étaient moins cohérentes et consistantes.

Ces résultats se retrouvent dans plusieurs études [72, 73]. Des niveaux élevés d'anxiété et de
stress ont été associée non seulement a des insuffisances de surveillance, mais également a
des pratiques parentales négatives [74] et les parents qui rapportent des niveaux de stress

élevé et décrivent leurs enfants comme difficiles ont tendance a présenter une discipline

incohérente [75].

Dans un modele circulaire, le stress parental est augmenté lorsque les enfants s'expriment par
des passages a I’acte [76], et le stress parental peut exacerber les troubles du comportement
des enfants. De plus, les parents qui éprouvent des niveaux élevés de stress ont tendance a
accorder plus d'attention aux comportements négatifs et de les attribuer a I'enfant plutot que

de prendre en compte le contexte situationnel.

Ainsi 1'anxiété influence négativement le comportement parental [77], de telle sorte que des
niveaux élevés de détresse des parents peuvent conduire les parents a réduire leur capacité a
répondre de facon adéquate aux besoins de leurs enfants, et les amener a avoir une vision

négative de leur role de parents [78], ce qui influence a son tour 'adaptation des enfants [79].

Ces questions peuvent étre particulicrement importantes chez les meres vivant avec le VIH,
qui signalent que leur plus grande source de stress est de faire face simultanément aux
exigences de leur role de mere, et aux contraintes psychologiques et médicales d’une maladie

chronique, mettant leur vie en danger.

43



En plus de I'anxiété, les épisodes de dépressions souvent constatés chez les personnes

séropositives, peuvent aussi venir perturber la relation mere-enfant.
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IV. La dépression maternelle

N N

Les maladies chroniques ont été associées a une détresse psychologique liée a une
diminution de I'activité physique, aux nombreuses exigences nécessaires au maintien et a la
surveillance de 1’état de santé, a des perturbations dans la vie familiale, et a 1'évolution des

roles ou des relations au sein de la famille [80].

1) Les facteurs de risques de dépression

Les recherches indiquent que les femmes VIH-positif sont particulicrement affligées par
les exigences imposées par leur famille et rapportent plus de symptomes de détresse
psychologique et de consommations de médicaments psychotropes et de toxiques. Bien que

les nouvelles thérapies aident ces femmes a rester en bonne santé, elles continuent de

connaitre les facteurs de stress li€s aux maladies chroniques [8].

La recherche sur la détresse psychologique des femmes vivant avec le VIH a été quelque peu
limitée, mais plus d'une étude indique qu’il peut y avoir un taux important de troubles
psychiatriques chez ces personnes [62, 81]. Toutes les femmes séropositives expliquent que
quand elles ont été diagnostiquées, elles ont beaucoup pensé a la mort et croyaient que la
maladie évoluerait vite et que la mort viendrait rapidement. Beaucoup sont malades au
moment du diagnostic, et certaines sont soulagées de savoir qu’elles peuvent mettre un nom

sur leur pathologie, et qu’il existe un traitement.

Etre diagnostiqué séropositif peut conduire a une dépression, engendrer des idées suicidaires,
des tentatives de suicide, de 1'anxiété et d’autres symptomes de détresse psychologique. La
recherche clinique suggere que la dépression est une étape attendue dans la vie d’un patient
porteur du VIH, en particulier s’il développe des symptdmes physiques [9, 11, 13, 82, 83].
L’altération de 1’image corporelle, due aux effets secondaires des traitements tels les
lipodystrophies, se révele avoir un impact sur la qualité de vie et la santé mentale des femmes

[84].

Les femmes infectées par le VIH sont non seulement a risque de présenter des troubles

dépressifs du fait des propriétés neurotropes du VIH, mais également du fait des facteurs
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psychologiques importants, de la stigmatisation sociale, et du fait d'étre atteint d'une

pathologie pour laquelle il n'existe pas de traitement curatif [85, 86].

De plus, les femmes séropositives peuvent avoir des niveaux encore plus élevés de détresse
psychologique que les hommes séropositifs [68]. Si une personne séropositive sur cing a
attenté a sa vie, Marie Préau [87] remarque que les tentatives de suicides concernent 27% des
femmes et 19% des hommes infectés (contre 9% et 6% respectivement dans la population

générale).

Si les femmes séropositives présentent des scores de dépression tres élevés par rapport aux
femmes non infectées [9], parmi les femmes déprimées infectées [89], celles qui sont meres
sont plus déprimées que les femmes sans enfant. C’est ce que retrouvent également Armistead
et al. [89] en évaluant la symptomatologie dépressive des femmes séropositives vivant dans
des quartiers pauvres aux USA. Leurs résultats ont montré que lorsque 1’état de santé des
femmes séropositives s’aggrave face aux nombreux facteurs de stress liés a la maladie, les

plus déprimées sont les femmes qui ont des enfants.

En revanche, Murphy et al. [90] ont constaté que des facteurs tels que la longueur du temps
écoulé depuis le diagnostic et le taux de CD4 ne sont pas associées avec des taux de
dépression plus €levés chez les femmes ayant des enfants. Cependant, leurs résultats ont
montré que le stress percu lié a la vie avec le VIH, la planification d’un avenir incertain, et la

promotion du bien-étre de leurs enfants était associé aux niveaux de détresse psychologique.

En outre, Jones et al. [91] ont trouvé plus de symptomes dépressifs chez les meres célibataires
séropositives afro-américaines que dans leur groupe témoin en utilisant a la fois 1'auto-

évaluation et évaluation par un clinicien.

Les facteurs sociaux tels que le fait d’appartenir a une minorité ethnique, d’étre un parent
isolé, d’avoir un faible niveau d’instruction, de vivre dans des logements précaires et d’avoir
peu de ressources économiques et sociales [62, 89] sont des facteurs de stress psychosociaux
qui peuvent exposer ces femmes a un risque de détresse émotionnelle, et également aggraver

les conséquences psychologiques négatives du VIH [13].

Dans un échantillon de 104 femmes séropositives, il a été constaté que les femmes ont peu
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d'interactions sociales avec leurs familles et amis, et un faible niveau de perception de soutien
social. Or on sait qu’un soutien social limité est un facteur prédictif de détresse et de
dépression. Cette étude est en accord avec les résultats indiquant que le soutien familial per¢u
est un facteur prédictif d’une moindre solitude, de niveaux de stress réduits et de symptomes

dépressifs moins séveres chez un autre échantillon de femmes séropositives [92].

Forehand et al. [52] ont également noté que le fonctionnement psychologique des personnes
infectées par le VIH est influencé par leurs relations sociales. Le soutien social est associé a
des attitudes et des comportements parentaux plus optimaux chez les meres infectées par le
VIH qui font face a une accumulation de facteurs de stress quotidiens. Klein et al. [93] ont
trouvé que les femmes infectées par le VIH percevaient moins de soutien de la part des
voisins et des amis et plus de détresse psychologiques que les femmes non infectées. Par
ailleurs, plus de soutien social et émotionnel ont été associée a moins de détresse
psychologique dans les deux groupes de femmes. Mellins et al. (2000) [94] ont également
montré que savoir que 1'on a des gens disponibles autour de soi pour fournir un soutien social

lorsque cela est nécessaire, ainsi que plus de cohésion familiale étaient liées a moins de

symptomes psychiatriques chez les meres vivant avec le VIH / SIDA.

Les questions de la stigmatisation, de la honte, du rejet et de la nécessité de s’adresser a
I’extérieur pour obtenir un soutien social en dépit de leur craintes d'ostracisme sont d'autres
préoccupations importantes rapportées par les femmes vivant avec le VIH / SIDA [13]. 1l est
clair que ces facteurs, ainsi que ceux liés a la maladie comme les symptomes physiques et le
fonctionnement général, peuvent avoir un impact important sur leur détresse psychologique.
Par exemple, Miles et coll. [95] ont montré que les sentiments de stigmatisation, la perception
de leur état de santé et les symptomes physiques étaient les meilleurs prédicteurs de
symptomes dépressifs chez les meres vivant avec le VIH, tandis que d'autres caractéristiques
personnelles tels que 1'age de la mere, le niveau d’éducation et la structure familiale n’ont pas

une influence directe sur les symptdmes dépressifs.

Globalement, les facteurs sociaux et psychologiques jouent un rdle important sur la qualité de

la vie des femmes séropositives.
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2) Les conséquences de la dépression sur les compétences parentales

Dans les études sur la dépression des meres séropositives, les meres éprouvaient des
niveaux de dépression qui semblaient avoir un impact sur leur relation avec leurs enfants, et
pouvaient affecter leurs compétences parentales. Leur dépression était associée a une moins
bonne cohésion de la famille et a une moins bonne sociabilité familiale. Cela peut se produire
a un moment ou les enfants peuvent avoir le plus besoin de sentir que les relations familiales

sont solides [96].

Dans I’étude de Murphy et al. [40] les femmes ont exprimé leurs préoccupations sur l'impact
que la dépression. Une femme explique comment la dépression a affecté ses compétences
maternelles: « J'étais tellement dans mon propre monde et tellement recroquevillée sur moi et
mes propres problémes. Vous voyez, je ne pouvais pas les mettre de coté pour prendre soin de
lui et étre réellement la pour lui, comme il le lui fallait ... C'était a cause de ma maladie ... Je
préférais rester a la maison et ne rien faire dans ma dépression, que de sortir de 1a et le laisser

avoir une enfance normale».

On sait maintenant que les parents déprimés ont généralement un répertoire limité
d'interventions, et ont des interactions plus pauvres avec les différents membres de la famille
et en particuliers avec les enfants, ce qui peut venir perturber la routine familiale [97]. La
dépression a également été corrélée avec une moindre disponibilité pour répondre aux besoins
des enfants et donc a gérer leurs soins quotidiens [95, 96, 98]. De nombreuses études ont été
réalisées pour mieux comprendre I’impact de la dépression maternelle sur le développement
des enfants. Nous avons décidé de reprendre les études sur la dépression du post-partum pour

décrire les conséquences aux différents ages.

3) L’exemple de la dépression du post-partum

La dépression du post-partum (DPP) qui concerne 10% a 20% des femmes accouchées
[99] en France, vient altérer la relation mere-enfant trés tot, mais a également des effets le

développement des enfants a plus long terme.
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a) Les interactions précoces

Les interactions précoces mere-enfant dans un contexte de dépression maternelle sont
plus pauvres et de moins bonnes qualités que dans les dyades indemnes de dépression. Lors
des interactions ces dyades ont plus de difficultés a s’accorder sur un plan affectif et a se
synchroniser [100, 101]. Qu’elles soient en retrait ou intrusives, les meres déprimées montrent
des difficultés a s’ajuster au rythme et aux besoins de leurs bébés. Elles peuvent les
surstimuler ou les délaisser, et leurs bébés doivent alors trouver un moyen de s’autoréguler

sans leur aide.

Sur le plan comportemental, les bébés des meres déprimées se montrent plus assoupis. Ils ont
moins d'expressions satisfaites. Ils sont également moins relaxés avec plus d'agitation et de
contorsions. Aussi, les enfants de meres déprimées passent plus de temps a toucher leur
propre peau, ce qui parait venir compenser le manque de contacts physiques tactiles positifs
de la part de leur mere [102]. A 18 mois, ces bébés ont également moins d'échanges vocaux,
jouent davantage seuls, et ont un comportement d'évitement avec leur mere [103]. Stein et
coll, en 1991, [104] trouvaient qu'a 19 mois, les enfants de meres déprimées, présentaient plus

de coleres et moins de mutualité affective avec leur mere, comparé au groupe contrdle.

b) L'attachement

Selon Cummings, l'indisponibilité psychique parentale, un attachement insécure et
I'apparition d'une dépression peuvent étre des processus liés entre eux. Dans la perspective de
la théorie de l'attachement, 1'indisponibilité psychique de la figure d'attachement peut Etre
aussi lourde de conséquences que le fait d'étre absent physiquement [105].

Lynne Murray, en 1996 [106], montre qu'a 18 mois, comparés aux enfants de femmes bien
portantes, les enfants de femmes qui avaient été déprimées en période postnatale ont présenté
un certain nombre de traits évolutifs négatifs. L'association la plus nette entre 1'évolution de
I'enfant et la dépression postnatale était retrouvée dans le domaine de la sécurité de
l'attachement. Dans le groupe témoin, 76 % des enfants avaient un attachement sécure, alors
que dans le groupe de cas, le pourcentage d'attachement sécure n'était que de 44 %. Ainsi, il
existe un risque accru d'attachement insécure lors de la dépression maternelle en particulier

quand elle est sévere ou chronique.
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¢) Le développement cognitif

Plusieurs études ont mis en avant un lien entre la dépression du post-partum et les
compétences cognitives des enfants a différents ages [107, 108, 109, 110] en évaluant le
langage, la mémoire, la résolution de probleémes, la compréhension, le QI... Certains auteurs
retrouvent que les garcons sont particulierement concernés par ces difficultés
développementales [106, 109, 110, 111]. Ce qui ressort de plusieurs de ces études
longitudinales est qu’il n’y a pas toujours de relation avec une DPP, mais qu’un facteur
important est la présence de plusieurs épisodes dépressifs maternels ultérieurs a la période du
post-partum [112]. Certaines études mettent en avant certains facteurs de risques comme les
conflits parentaux, les antécédents psychiatriques du pere, une histoire maternelle dépressive
avant la naissance. Une étude conclut a un effet de la dépression du post-partum sur le

développement cognitif, médié par la qualité de la communication verbale [113].

d) Le développement émotionnel et affectif

Peu d'études ont examiné le lien entre la DPP et le développement émotionnel et
affectif de 1'enfant. Jones et al. [114] ont examiné dans une étude transversale les réactions
émotionnelles de 38 enfants de 10 mois Les enfants de meres déprimées ont montré plus
d'affects négatifs que les enfants contrdles, et moins d'affects positifs, ainsi qu'une latence de
pleurs plus courte avec des pleurs plus intenses dans la situation étrange. Une étude
longitudinale de Sugawara et al. [115] a montré une corrélation entre la dépression maternelle
mesurée a 5 jours et le tempérament de l'enfant a 6 mois puis 18 mois (tolérance a la

frustration, qualité des rythmes biologiques).

e) Lestroubles psychigues chez les enfants d’age scolaire

Ainsi, on retrouve chez les enfants de meres déprimées, plus de comportements
d’inhibition, [116], plus de risque de présenter un TADHA chez les garcons [117], plus de
troubles internalisés [118], des pleurs d’une grande intensité avec une moindre latence [114],
des troubles du sommeil [119, 120], plus d’épisodes dépressifs ultérieurs [121], plus de

distractibilité et de comportements turbulents [122].
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Chez les adolescentes et préadolescents, on retrouve plus de comportements violents [110],

123].

La derniere étude de Murray [124] montre qu'a 16 ans les adolescents dont la mere a présenté
une dépression du post-partum ont plus de risque de développer une dépression a
I'adolescence, cette derniere étant également en lien avec les scores de vulnérabilité (qualité

de l'attachement et capacité de résilience) de 1'enfant.

Bien qu’il soit difficile d’établir une causalité directe entre la dépression maternelle et les
troubles retrouvés chez les enfants, différents auteurs soulignent 1’impact important d’une
dépression maternelle actuelle [125], d’une dépression durant la grossesse, de la chronicité
[112, 126, 127] de la dépression, et de sa récurrence [128]. Sutter-Dallay suggere un effet
cumulatif des épisodes dépressifs et accorde une certaine importance aux épisodes succédant
a la période du post-partum [112] et la sévérité [129] des symptomes comme étant les facteurs

de risque les plus importants.

D'autres auteurs soulignent I'importance d'autres facteurs comme la comorbidité psychiatrique
[130], le niveau socio-économique, les antécédents psychiatriques du pere comme étant des
facteurs appuyant la relation entre dépression du post-partum et certains troubles ultérieurs de

I'enfant.

4) Les effets de la dépression maternelle dans le contexte du VIH : études sur le retrait
relationnel du nourrisson.

Dowdy et al. (1997) [131] ont identifié que le désir des parents de protéger leurs enfants,
combiné a leur propre douleur, distrait leur attention des besoins de leurs enfants sains. Le
manque d'attention aux besoins des enfants qui vivent avec un parent malade est évident dans

le petit nombre d'articles abordant cette question [18, 132].
De nombreuses études ont montré que la dépression maternelle était liée a une moins bonne

qualité des interactions précoces. La dépression doit donc rester un facteur important dans

'évaluation des interactions mere-enfant des dyades dont les meres sont infectées par le VIH.
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Si aucune étude n’a montré de relation entre la dépression maternelle et le retrait relationnel
du bébé, une étude américaine a étudié 83 femmes VIH et leurs bébés de 10 a 12 mois [133].
Dans cet échantillon, 42% des femmes étaient déprimées, et 31% des enfants présentaient un
retrait relationnel. Ce taux est plus élevé que celui de Guedeney et al. [134], a savoir 13%
dans un échantillon non-VIH, mais inférieur au taux documenté par Dollberg et al. [135],
38,9% des nourrissons recrutés en consultation de pédopsychiatrie, contre 11,6% dans le

groupe controdle.

L'absence d'association entre 1'humeur des meres et le retrait social des nourrissons est
conforme aux résultats obtenus par Matthey et al. [136] qui n'a pas trouvé de relation
significative entre le retrait social des nourrissons et I'humeur contemporaine des meres.
Toutefois, I'numeur des meres depuis la naissance était corrélée aux scores des nourrissons a
I’ADBB dans 1'étude précitée. Cela souligne la nécessité non seulement d'évaluer 1’état
d'esprit actuel des meres, mais aussi leur humeur au fil du temps afin de documenter les
récidives, la chronicité, et la gravité des troubles de I’humeur, car il se pourrait bien qu’il y ait

de nombreuses fluctuations au fil du temps.

Dans une étude récente, Milne et al. [137] ont constaté que le retrait social du nourrisson était
1ié a un moins bon développement cognitif et langagier chez les enfants de moins deux ans. Ils
ont également constaté que le retrait chez les nourrissons est li€ a deux types de problemes de
comportement, 1’attention et la bizarrerie (quand un enfant se comporte d'une fagon

particuliere et a un manque de prise de conscience de son environnement).

De plus, il a une forte association entre le retrait social de I’enfant et 1'attachement dans la
petite enfance [138, 139]. Dans une étude avec des meres séropositives et séronégatives,
Peterson et al. [140] n’ont trouvé aucune différence dans la sécurité de l'attachement des
nourrissons de ces deux groupes. Toutefois, dans cette étude, les nourrissons de meres VIH-
positives qui avaient développé le sida avaient un attachement moins sécure que ceux qui
n'avaient pas le sida. Cooper et al. [141] et Tomlinson et al. [142] ont tous deux conclu une
forte association entre dépression du post-partum de la mere et attachement insécure du
nourrisson dans les zones péri-urbaines d’ Afrique du Sud. Cho et al. [143] ont montré que la
séropositivité associée a des symptdomes dépressifs a entrainé moins d'attention au nourrisson
de la part de la mere avec un effet néfaste sur l'interaction mere-enfant. Ils ont constaté que

23% des meres séropositives ont été déprimé a 12 mois apres 1'accouchement, et 14% ont été
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déprimé a 18 mois. Ainsi, en augmentant le risque de dépression, I'infection au VIH vient
perturber la relation mere-enfant, en empéchant les femmes d’étre pleinement disponibles et a
I’écoute des besoins de leurs enfants. Nous nous sommes donc intéresser aux représentations

que ces femmes pouvaient avoir de leur role maternel.
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V. Lesreprésentations maternelles de leur role de mere

Plusieurs études se sont intéressées a la fagon dont ces femmes envisageaient leur role de
mere en présence du VIH. Les meres ont répondu de différentes fagon et évoquent comment

ce virus a pu venir modifier ce qu’elles avaient imaginé de la maternité.

1) Etre parent : les difficultés rencontrées

Le maternage est parfois décrit comme étant une lutte continue, nécessitant de nombreux
efforts coordonnés, contre vents et marées [144]. Bien que I’évolution de I’infection a VIH ait
beaucoup changé ces dernieres années, les ages ou les femmes font et élevent des enfants
correspond a I’age ou la plupart des femmes sont diagnostiquées pour le VIH [145]. Ainsi, les
soins maternels peuvent s’avérer étre un véritable challenge pour ces femmes.

De nombreuses femmes infectées par le VIH ayant des enfants en bas age, vivent et maternent
avec le VIH et doivent considérer la possibilité que leur pathologie progresse et que la mort
survienne. Comme les femmes atteintes de cancer du sein ou de 1’ovaire, elles doivent
envisager leur fin de vie, et la possibilité de laisser les enfants qu’elles ont a leur charge. Les
femmes infectées par le VIH font en plus face a la stigmatisation liée a cette pathologie. La
stigmatisation jette une ombre sur toutes les expériences des personnes infectées par le VIH
et leurs enfants, ce qui en fait une expérience différente et plus complexe que d'autres
expériences ou les meres ont des maladies mortelles et peuvent mourir et laisser leurs enfants

[146].

Dans son étude de 2005, Nelms [147] a essayé de comprendre les problemes li€s aux soins
maternels et a la fin de vie auxquels ces femmes font face. Le but spécifique de cette étude
était de déterminer de quelle fagon I’infection par le VIH affecte le maternage ; a quel point
les femmes étaient préoccupées par leur mort, et comment cette préoccupation ou 1’absence
de préoccupation affecte leur vie ; comment les femmes VIH décrivent leur maternage ; et

quelle est leur expérience générale de mere vivant avec le VIH ?

Les meres infectées par le VIH rapportent des avantages et des bénéfices d'avoir des enfants,
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ainsi que des aspects pénibles [71, 147].

L'analyse de 1’étude de Nelms met en évidence des éléments clés liées a la parentalité. Tous
les parents se sentent concernés par le bien-étre de leurs enfants et répondre aux besoins de
leurs enfants était leur deuxieme priorité apres la santé de la famille en relation avec le VIH.
Ainsi, bien que toutes les familles partagent les mémes préoccupations liées au VIH, la
maniere dont le virus se manifeste dans leur vie quotidienne est souvent tres différente. Cette
étude s’est concentrée principalement sur les besoins spécifiques liés a la parentalité,

identifiés par ces familles.

Pour la plupart des familles 1'anticipation d'avoir un enfant est rempli de joie, de fantasme, et
d'anxiété. Le diagnostic du VIH, comme celui d'autres maladies graves, altére la vie et 1'avenir
des familles d’une fagon qu’elles ne peuvent anticiper. Comme les parents ayant des enfants
avec des besoins spéciaux, les parents infectés et affectés par le VIH, doivent aussi faire face a

la fagon dont leur propre avenir sera différent de leurs espoirs et leurs réves.

2) La normalisation

Les parents atteints par le VIH se concentrent sur la recherche de moyens pour créer une
vie heureuse et sécurisante pour leurs enfants [13, 148]. Black, Nair, et Harrington [149]
soulignent que les meres vivant avec le VIH sont plus susceptibles de se mettre a la
disposition de leurs enfants et d'étre tolérant avec eux. Ils ont postulé que ces meres peuvent
étre motivées par I’'idée que leur vie puisse €tre potentiellement raccourcie et par leur désir de
protéger et de préparer leurs enfants a la perte possible de leur mere. Le défi de normalisation
pour ces familles vivant avec le VIH implique le maintien d’un sentiment de bien-étre et
d'espoir tout en traitant avec l'intrusion imprévisible des modifications de 1’état de santé dues

aux traitements et au VIH.

Pour ces femmes, le role de mere signifie passer du temps avec leurs enfants, faire des choses
avec eux, et les emmener la ou ils veulent aller. C’est leur donner les choses qu'ils veulent et
leur fournir les ressources nécessaires pour l'avenir. Il s'agit de leur apporter une structure et

de la discipline tout au long de leur vie, tout en veillant sur eux et en restant vigilante a
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favoriser un environnement suffisamment bon pour eux afin qu’ils aient une enfance
heureuse; un espace ou ils n'auraient pas besoin de savoir que leur mere a une maladie

mortelle.

3) Stigmatisation, discrimination et secret

La stigmatisation, la discrimination, le secret et la divulgation sont des questions uniques
et importantes pour les parents vivant avec le VIH [13, 59]. La crainte que leurs enfants soient
discriminés si d'autres connaissaient le statut VIH de la famille a souvent été citée par les
parents séropositifs, avec des préoccupations spécifiques exprimées au sujet de la divulgation
dans le systeme scolaire. Fidele [148] a suggéré que cette stigmatisation et la discrimination

ont conduit ces parents a mener « un deuil privé de son droit », ou la perte devient indicible.

Il n'est pas surprenant que face a des ressentis si puissants de discrimination de nombreuses
familles choisissent de conserver leur statut sérologique secret pour leurs enfants. Pour la
plupart des familles cette décision semble €tre basée sur un désir de protéger leurs enfants des
difficultés percues que cette connaissance apporte et sur leurs propres préoccupations face a
des questions sur la mort ou la facon dont ils ont été infectés. Selon Fidele la tension entre la
volonté d'oublier et de nier et la nécessité d'affronter la réalité de la maladie est présent chez
toute personne qui est séropositive. Les responsabilités parentales accentuent tres
probablement cette tension. Melvin et Sherr [150] nous ont rappelé que notre compréhension
des problemes pour les enfants est embryonnaire et le fardeau du secret, du deuil et de la
maladie peut peser lourd sur les épaules des enfants. Les questions sur le maintien au secret
doivent également €tre contrebalancées avec le fait que tous les parents limitent les
informations concernant les affaires privées a leurs enfants, et que cela varie avec les
croyances culturelles des familles. Pour certaines familles, il est 1égitime de ne pas partager
avec les enfants les questions financieres et celles relatives a la sexualité des parents. En ce
qui concerne le VIH, il y a une préoccupation supplémentaire liée au manque de jugement des
enfants et I'habileté a maintenir les problemes de la famille privés. Ces questions mettent en
lumiere le délicat équilibre que les familles doivent trouver pour répondre aux besoins de

I'ensemble des membres.
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Cependant certaines femmes rapportent que les seules personnes a qui elles I’ont dit sont leurs
enfants et/ou leur conjoint, et comptent leurs enfants comme le plus grand soutien qu’elles
aient. D'autres rapportent qu’apres 1’avoir dit a leurs enfants, elles ont fait face a la colere et
I'hostilité de ces derniers. La plupart reconnait que le dire aux enfants est quelque chose
qu’elles devraient faire, mais elles craignent les conséquences que cela pourrait engendrer
pour leurs enfants et pour elles-mémes. Toutes les meres, qu'elles aient révélé leur diagnostic
a leurs enfants ou non, considéraient que ce probleme était une dimension importante de leur
role de mere. Bien que la stigmatisation des personnes vivant avec VIH ait joué un role dans
leur décision de dévoiler leur statut ou non a leurs enfants, le facteur encore plus important
dans leur décision était le désir de les protéger de la connaissance que leur mere a une maladie
qui met sa vie en danger.

Les femmes séropositives interrogées dans 1’étude de Nelms, pensent que le maternage est
important. Elles ont une idée de ce que la maternité devrait €tre, et de ce que les bonnes meres
font pour leurs enfants, et elles s’efforcent de faire tout cela. Pour la majorité de ces meres, de
bonnes meres ne doivent pas dire a leurs enfants qu'elles ont le VIH, car ce serait une charge

pour les enfants et ils deviendraient inquiets pour leur mere et pour 1’avenir.

4) Des parents comme les autres ?

Les femmes en bonne santé de 1’étude de Nelms ont estimé que la séropositivité a eu tres
peu d'impact sur leur réle de mere a l'exception de leurs efforts pour taire leur diagnostic a
leurs enfants. Les femmes en moins bonne santé ont cependant indiqué que leur état de santé

avait joué un grand rdle dans la quantité d'énergie qu'elles avaient a consacrer a leurs enfants.

Une femme de 37 ans, ayant 2 enfants de 10 et 3 ans, vient de faire une ischémie myocardique
suite a I’hypercholestérolémie due aux antirétroviraux. Elle déclare: «J’ai 1’'impression
d’avoir 80 ans, alors que j’en ai 37. Les maladies cardiaques me font plus peur que le VIH ! »

A propos de son role de mere, elle dit : « C’est fatigant, c’est tellement fatigant ! Je n’ai pas
vraiment I’énergie pour étre une bonne mere pour mes deux filles, en particulier pour celle de
3 ans. Je peux vous dire... Je les aime, mais je suis fatiguée. Je suis si fatiguée. » Elle
explique qu’elle se sent coupable, parce qu’elle n’a pas envie de faire avec sa fille de 3 ans,

les choses qu’elle avait fait avec son ainée au méme age. Elle explique qu’elle n’aura pas
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d’autre enfant, car elle ne trouve pas cela juste pour sa fille de 3 ans, d’avoir une mere
séropositive, dont I’attention serait portée sur un autre enfant alors qu’elle a déja peu
d’énergie pour s’occuper d’elle. « Ce n’est pas juste ni pour elle, ni pour moi, ni pour un autre

enfant a venir ! »

Lorsqu’on lui demande si elle pense étre une bonne mere, elle répond : « Est-ce qu’une bonne
mere a jamais I’'impression d’étre une mere suffisamment bonne ? » Elle dit avoir essayé de
faire plus attention a ses enfants, de leur permettre de faire les mémes choses que les autres
enfants, comme inviter des amis pour jouer, mais cela était difficile pour elle de faire ces
efforts. Elle explique aussi qu’elle s’inquiete pour sa fille de 10 ans car elle I’a récemment
surpris en train de mentir. Cela I’a troublée, mais elle reconnait qu’elle-méme a toujours menti

a sa fille en ce qui concerne sa séropositivité.

Puis sur la stigmatisation, elle déclare : « Mes enfants sont cool, ils sont trés normaux.
Personne ne peut dire qu’ils viennent d’une famille comme ca, ou les deux parents ont le
SIDA. Mais le VIH a beaucoup changé nos vies, et nous devons vivre avec pour toujours,

c’est tout. »

Un bon maternage dans le contexte du VIH signifie aussi prendre ses médicaments et tout
faire pour rester en bonne santé afin de vivre aussi longtemps que possible pour étre 1a pour
leurs enfants, en plus d'avoir une sensibilité accrue aux lecons de vie a conférer a leurs

enfants.

Deux aspects constamment importants dans la vie de ces femmes sont leur role de mere et
leur diagnostic du VIH. Avoir le VIH est devenu autant une source d'identité pour ces femmes
que d’étre une mere, mais il s’agit d’un fardeau pour elles et leur maternage. Plus leur état de
santé est diminué par le VIH, plus elles vivent cette pathologie comme un fardeau accablant
leurs capacités a €tre une bonne mere, et les incite a voir leur role maternel en se projetant
dans I’avenir de leurs enfants. Le VIH accable donc le maternage des femmes en contribuant
par la suite a accentuer l'ambivalence de la maternité vécue par toutes les meres. La lutte
continuelle pour se conformer a la perception de la «bonne mere» dans un contexte
d'émotions envahissantes, de fatigue, et de doute de soi, semble plus prononcé dans la vie de
ces femmes en raison du VIH. Bien que la plupart se disent en meilleure santé que ce qu'elles

avaient imaginé, la surveillance de leur état de santé leur rappelle constamment leur
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diagnostic et ce qu'il pourrait signifier pour elles et leurs enfant.

5) Lavie familiale: un temps précieux avec des priorités particuliéres pour les parents

Les parents estiment que la présence du VIH a orienté leur role dans la famille et a donné
un sens a leur vie [8]. Pour eux, la vie de famille est devenue un temps précieux qui doit étre

savouré et soigneusement cultivé.

« Nous avons été diagnostiqués au moment ou il a eu trois mois. Le VIH m'a permis de passer
plus de temps avec lui. Nous avons une merveilleuse relation, trés chaleureuse. Si nous

n’avions pas été séropositifs, j’aurais travaillé ».

«J'al arrété de travailler pour passer du temps avec lui. Il est bien plus précieux. Je suis plus

1a. . . Je suis plus disponible pour lui ».

De plus, certains parents ont estimé que le fait d'avoir le VIH a fait d’eux un meilleur parent
en les incitant a considérer attentivement leurs priorités: « Le VIH m’a donné une priorité et
un but. Je ne peux pas perdre de temps, je ne fais pas d’histoire. En tant que mere ¢ca me
donne envie d'étre la meilleure mere pour que mon fils se souvienne de moi ainsi. Si je n'avais
pas connu le VIH, je ne serais peut-&tre pas une si bonne mere, et je ne passerais autant de

temps avec lui. J’aurais deux emplois et il aurait une nourrice. »

6) Préparer les enfants a travers un parenting ciblé

Comme la plupart des meres, ces femmes veulent que leurs enfants soient heureux et aient
une enfance heureuse. Elles souhaitent un bon avenir pour elles-mémes avec leurs enfants et
elles se demandent toutes si elles seront encore en vie pour voir leurs enfants grandir. La
plupart a évoqué les jalons posés pour l'avenir de leurs enfants, afin qu’ils puissent obtenir
leur bac, qu’ils fassent des études et qu’ils se marient, comme si ces événements dans la vie

de leurs enfants seraient suffisants.

Cette réorganisation des priorités de la famille est mise en évidence dans le désir des parents

d’étre plus concentré dans leurs efforts. Certains réfléchissent a I'avenir et a comment préparer
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leurs enfants pour une vie sans eux:

« Je me demande quel genre de vie elle va mener . . . Ce qu'elle sera en grandissant. Comment
cela se passera pour elle a 1'école ; va-t-elle avoir des problemes? Je m'interroge sur ses notes.

N

Je me demande si son pere biologique va essayer d’entrer a nouveau dans sa vie. »

« Bien entendu, la préoccupation numéro un est ce qui va arriver a mes enfants si je meurs.
Que puis-je mettre en place ; planifier des choses maintenant pour que leur vie soit aussi

normale que possible et qu’ils soient pris en charge? »

Une partie de cette «parentalité ciblée» a introduit des questions importantes a un age
précoce, comme un sens des responsabilités.

« Je tiens a passer autant de temps que possible avec eux pour les 5 prochaines années parce
que nous n'aurons pas toute une vie de souvenirs a partager. Je ne suis pas tres clémente avec
eux, comme si je n'étais pas séropositive, car je veux qu'ils apprennent ce dont ils auront

besoin a 1'age adulte le plus rapidement possible ».

Le role de mere signifie également transmettre leurs valeurs et du caractere a leurs enfants,
tout en leur enseignant des messages sur les dangers de la drogue et sur la sexualité sans
risque, de sorte que leurs enfants ne fassent pas les mémes erreurs que leurs meres, et ne se

trouvent pas dans la méme situation qu’elle dans I'avenir :

« Je parle a mes enfants plus ouvertement de sexe et des pratiques sexuelles les plus siires. J'ai

essayé de créer un environnement plus ouvert ».

D'autres parents se sont trouvées €tre plus de protecteurs ou indulgents avec leurs enfants:
«Je sens que je dois la protéger et la protéger plus encore. Je suis tres protectrice avec mes

enfants. J'ai I’était avant le VIH, mais maintenant je le suis plus encore ».

« Je suis moins susceptible de lui infliger une punition lorsqu’il fait des bétises aujourd'hui.
De cette facon, je suis un peu moins en position de parent. Je veux étre la personne sympa. Je
ne veux pas qu'il se souvienne de moi comme étant celle qui I’a mis dans sa chambre pendant

dix minutes. »
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Pour de nombreux parents créer ou préserver une 1'héritage était important:

« Lorsque j’achete un cadeau pour elle, je cherche quelque chose qui pourrait €tre un
souvenir, qu’elle pourrait garder pour toujours. Je cherche des cadeaux pour une enfant qui est
en fait plus agée que ma fille, parce que si je dis a la vendeuse que je suis a la recherche un
cadeau pour une fille de cinq ans, elle ne montrera pas les objets fragiles. C’est récemment
arrivé. Lorsque la vendeuse a entendu que ma fille avait cinq ans, elle a essayé de me
dissuader d'acheter une figurine musicale. Au lieu de cela elle a suggéré de boite a musique
pour enfant. Mais je lui ai acheté la figurine car elle 1’aura toujours et saura que c’est sa mere

N

qui I'a acheté pour elle. Elle pourrait méme la donner a ses propres l'enfant un jour. »

Salter Goldie et ses collegues [152] ont rapporté les efforts d'une mere pour transmettre un
héritage culturel: une mere séropositive a utilisé 1'argent de ses impdts pour emmener ses
enfants dans le pays ou elle est née. Elle leur a montré I’endroit ou elle avait grandi, les a
présenté a des personnes qu'elle connaissait de son passé, et les a exposés a des expériences

culturelles de sa propre enfance.

7) Un réle parental plus difficile

Pour de nombreux parents les pressions que le VIH ajoutent a leur vie les ont également
vidé de précieuses ressources, ce qui a affecté leurs capacités a étre de meilleurs parents. Pour

de nombreuses familles le VIH est aussi synonyme de stress et de détresse émotionnelle:

« Je suis en colere, énervée tout le temps et je le rejette sur mes enfants parce que je n'ai pas
d’autre endroit pour extérioriser cette colere. Le VIH m’a volé du temps et de 1'énergie que je

pouvais passer avec mes enfants. Ils paient pour cela ».

«Je ne suis pas tres compréhensive. Je m’énerve plus facilement. Je ne suis pas capable de
leur donner beaucoup d'attention. Je ne suis pas capable de faire les choses que je voudrais
faire avec eux. Je suis sous tension ; les enfants me testent ; peut-étre qu’ils extériorisent leur
colere face a ma maladie. Par exemple, si maman peut encore crier apreés moi, alors elle est

encore en bonne santé. Comme si le fait de les punir, poussait leur mere a aller bien. »
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Ainsi étre mere signifie le plaisir de faire des choses pour leurs enfants et d'étre avec eux.
Mais cela signifie aussi se pousser a «se lever et a faire » des choses pour leurs enfants
lorsque la force et 1'énergie ne sont pas toujours la. Cela insinue aussi réver a de bons
moments pour elles-mémes et leur famille dans 1'avenir. Cela les meéne aussi a ne pas vouloir
faire porter a leurs enfants le poids de leur diagnostic et a ne pas vouloir tirer leur famille
vers le bas, du fait de leur propre état émotionnel. Cela signifie aussi vouloir inculquer aux
enfants le sentiment que Dieu prendra soin des choses et que la mort est une partie naturelle

de la vie.

Le role de mere implique également un sentiment de culpabilité 1i€ au fait de ne pas toujours
avoir la force ni 1'énergie de partager des activités avec et pour leurs enfants alors qu'elles
voudraient étre en mesure de le faire. Elles se sentent aussi coupables de ne pas avoir 1'énergie
d’étre suffisamment strictes avec leurs enfants. Cela évoque aussi a ces femmes, un sentiment
de culpabilité en pensant aux moments ou elles crient sur leurs enfants car elles ne souhaitent
pas qu’ils se souviennent d’elles de cette facon quand elles auront disparu. Cela signifie
parfois ne pas montrer leurs émotions lorsqu’elles pensent a un avenir ou elles ne seraient plus

1a pour leurs enfants alors qu’ils ne seraient pas encore adultes.

Le fait de ne pas avoir toujours 1’énergie pour étre la mere qu’elles voudraient tre, comme le
fait de réaliser ce role dans plusieurs dimensions temporelles en méme temps, et toute la
culpabilit¢ qui en découlent rendent leurs taches parentales bien plus difficiles. Un autre
élément dont nous avons parlé plus haut, est le stress qu’elles ressentent tres régulierement.

Ce stress est évoqué par de nombreux parents. Il peut étre 1i€ a la pauvreté :

« Le stress d’avoir de faibles revenus, de ne pas avoir suffisamment d’argent pour payer les
factures, et acheter de la nourriture... J’en ai fait ’expérience la semaine derniere. C’est la
premiere fois que je n’ai pas assez d'argent pour les enfants. Ma fille a fait des toasts, j'avais
tout prévu pour le petit déjeuner du lendemain. Elle avait faim et je lui ai crié dessus. Je sais
ou aller demander de I’aide, je peux aller voir I’assistante sociale, aller a la banque
alimentaire, ou 1'église au coin de la rue. Je suis trop fiere et j’ai pensé que je pouvais y arriver
seule. Avec ma formation et tout, j’aurais pu avoir de bons revenus. En raison de cette
maladie, je crie apreés mon enfant parce qu’elle mange du pain. Ce genre de stress, c’est une
chose injuste; étre inquiete pour l'argent, pour la nourriture, le loyer, les vétements, 1'école, et

je dois dire non tout le temps. »
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Une partie de ce stress est bien sir lié a de nombreux préjugés, la discrimination, et les
inquiétudes concernant la divulgation: « La plupart de mon stress est 1ié a la divulgation et la

discrimination concernant le VIH. »

« Nous parlons souvent du fait de savoir s'il y a lieu de le dire a 1'école. Parfois, nous pensons
que c’est OK pour le dire, et parfois nous pensons que ¢a ne l'est pas. Je ne pouvais pas
supporter I’idée qu’elle subisse un préjudice contre elle a I'école. Nous ne voulons pas qu’elle

fasse l'expérience de la discrimination parce que les gens sont ignorants. »

Pour certains enfants la connaissance de la présence du VIH au sein la famille a créé des
difficultés quand ils ne pouvaient pas en parler a leur entourage, ce qui accentue la complexité

de la vie de ces familles:

« Notre enfant est confus entre notre réalité¢, [ou on parle du VIH] et la réalité de la
communauté [ou les gens ont des préjugés sur les personnes atteintes par VIH], et il a perdu

des amis parce que ses parents sont séropositifs. »

Il semble important de connaitre toutes ces particularités lorsque nous rencontrons des parents
infectés par le VIH. Cela nous permet de mieux prendre la mesure de ce qu’ils vivent
régulierement, car leurs vies sont devenues compliquées, épuisantes, et appauvries. Ces
complications découlent de la discrimination, la perception du VIH dans la famille, du fait

d'étre un parent isolé, et de I’évolution de 1’état de santé des parents.

Bien qu’elles soient semblables aux autres meres a bien des égards, ces femmes vivent chaque
jour avec I’ombre du VIH, qui, méme lorsqu’il n’a aucun impact sur leur santé, reste une
menace de mort. La majorité des femmes ont reconnu que de diverses facons, le diagnostic de
séropositivité diminue 1’énergie et 1’attention qu’elles consacrent aux soins maternels, que ce
soit sous la forme d’une maladie opportuniste, de fatigue ou d’'inquiétudes et de stress d’une
maladie potentielle : «Etre une simple mére est vraiment un travail difficile, et étre une mére

avec le VIH est extrémement difficile ».
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8) Planifier I'avenir

Beaucoup se sont demandé qui s'occuperait de leurs enfants lorsqu’elles ne seront plus 1a,
et comment leurs enfants seraient pris en charge. Une autre préoccupation pour ces femmes,
est que leurs enfants ne pensent pas de mal d'elles quand elles seront mortes. Elles voudraient
que leurs enfants se souviennent d’elles en bien, et pas comme ayant été une mere fatiguée,
malade, ou stressée qui ne pouvaient pas s’occuper d’eux de facon adéquate ou satisfaisante
Ces femmes ayant des enfants a charge luttent pour construire et poursuivre des projets pour
leurs enfants apres leur mort, ainsi que leur propre projet de mort. Nombreuses sont celles qui
craignent qu’apres leur mort, personne ne prendra soin de leurs enfants aussi bien qu’elles

I’ont fait [146].

Bien que beaucoup de meres rapportent €tre vigilantes concernant leur propre santé pour le
bénéfice de la famille, beaucoup ont reconnu ressentir le besoin de préparer la prise en charge
future de leurs enfants. Pour certaines, cela impliquait la préparation du pere a leur rdle futur.
Pour beaucoup, en particulier les familles dirigées par une mere célibataire séropositive, ou
lorsque les deux parents sont infectés, la planification de l'avenir signifie considérer une

tutelle, un parcours complexe et souvent difficile:

« Je veux m'assurer que mes enfants seront pris en charge aussi bien que je le fais. J’envisage
mes plus proches amis ou membres de nos familles pour s'occuper d’eux. Nos familles sont

proches. Il est difficile pour eux d'en parler. Ils pensent qu'il y aura un remede. »

« Pour I’adoption, comment faire pour trouver une famille convenable pour mes enfants
avant de mourir et comment me lier d'amitié avec elle maintenant ? Méme maintenant, je suis
inquiete pour le plus jeune. Je suis fatiguée et dors beaucoup. Il est laissé sans surveillance
parce que je dors. Le processus d’adoption. . . Je ne pensais pas que ce serait si difficile.
J'essaie de trouver des parents mieux que moi. On me dit que je dois laisser tomber mes
exigences et opter pour un second choix. C'est difficile a accepter, je ne veux pas de second

choix, je veux le meilleur pour eux ».

Pour certains, les circonstances les ont conduits a un choix difficile et souvent insatisfaisant :

«Je ne peux pas compter sur ma famille pour nous aider a s’occuper de mon enfant dans
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I'avenir, si l'un de nous décede. C’est I'aide sociale prendra soin de mon enfant. »
« Nous avons invité mon frere a vivre avec nous pour que les enfants s'habituent a lui afin
qu'il puisse les élever quand ma femme et moi mourrons ; mais il est célibataire et je me
demande s'il peut élever deux jeunes enfants. Il vient de partir a cause du manque d'espace

mais il reviendra quand nous aurons besoin de lui pour prendre soin de nous. »

Dans pres d'un tiers des familles, la mere est le seul membre de la famille séropositif. Les
meres et les peres expriment leurs préoccupations sur la capacité du pere a exercer seul le role
de parent dans I'avenir:

«Je me demande comment mon mari sera avec ma fille? Comment ils vont réagir quand je
mourrai, c'est ma plus grande inquiétude. Je me demande si mon mari 1’adoptera a ce

moment-la ? »

« C'est une préoccupation pour moi de savoir si mon mari est prét a faire face a ca. Il va étre
le seul parent pendant un certain temps, et savoir comment il va faire face a tous les
problémes d'éducation des enfants ¢’est une vraie préoccupation. »

Peres ont déclaré:

« Je me sens confus, je ne sais pas quoi faire pour eux [les enfants séronégatifs]. Je commence
a pleurer, et les enfants aussi quand ils pensent a la disparition de leur mere. Ne pas avoir de
maman pour les voir se marier ou voir ses petits-enfants. J'essaie juste de faire de mon mieux.
Je ne suis pas bon dans les trucs de pere... en fait oui je le suis, mais il faut beaucoup de

travail ».

« Je vis dans la crainte tout d’abord de perdre ma femme et d’avoir a assumer la responsabilité

des enfants et l'organisation de la maison moi-méme ».

Pour certaines familles le role du pere est compliquée encore par le fait que l'infection au VIH

traversé deux générations (mere et enfant):

«Je suis préoccupé par le fait de prendre soin d’eux quand ils commenceront a tomber
malade. Si la maladie de ma femme s’aggrave, je devrais m'occuper d'elle et de son enfant a la
fois. Comment vais-je faire cela? Quand son fils est tombée malade et que le médecin est

venu, c'était la premiere fois que j’ai da réfléchir a la possibilité de tout ¢a ».
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9) Etre parent d’enfants infectés ou dffectés par le VIH maternel: des besoins
différents

Antle et al. [8] ont également souligné que de nombreux parents avaient des objectifs tres
différents pour la prise en charge de leurs enfants selon qu’ils étaient séropositifs ou négatifs.
Les parents ont exprimé combien il était difficile d’apprendre la séropositivité d’un de leur
enfant, et pourtant, cette tristesse avait été mélée de joie, lorsque la santé de l'enfant est

devenue stable:

« Je pleure beaucoup au sujet des pertes. Je me sens blessée par certaines personnes et par
leurs réactions face a notre enfant. Et parfois, nous nous sentons si heureux de voir comme

elle grandit et qu’elle est en bonne santé. »

Les parents, en discutant de leurs sentiments par rapport a leurs enfants qui n'étaient pas
séropositifs, se sont souvent concentrés sur le soulagement ressenti, lié au fait de savoir que

leur enfant n'est pas infecté.

« Je suis si reconnaissante qu'elle ne soit pas infectée. Je ressentirais beaucoup de culpabilité

si elle avait été infectée. Elle me donne de I’espoir. »

Toutefois, les parents €taient également conscients des potentielles pertes émotionnelles a
venir dans le futur pour les enfants séronégatifs qui risquent de perdre une mere, pere, et
éventuellement d'autres fréres et sceurs: « Ma premiere pensée fut de tout faire pour qu’il ne
soit pas positif. Il aurait souffert physiquement s'il avait été positif, mais maintenant, il va

souffrir émotionnellement. Comment pouvez-vous choisir entre les deux? »

Plus t6t, nous avons discuté de la notion de parentalité ciblée. Il semble en effet, que les
parents ont des comportements différents avec leurs enfants, en fonction de 1'état de santé de
ces derniers. Les parents d’enfants séropositifs ont tendance a se concentrer sur l'ici et

maintenant et comment faire pour leur offrir une vie heureuse.

« Je ne veux pas que ma fille se sente handicapée. Je veux qu'elle vive la vie la plus normale.

Je tiens en particulier a normaliser ses visites chez le médecin. Je lui ai aussi parlé de la mort
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comme d’une partie normale de la vie et que si quelque chose m’arrive, son oncle prendra
soin d'elle. »

Certains parents ont dit qu’en se concentrant sur le bonheur de leurs enfant ils avaient
tendance a étre trop tolérants, et qu'ils étaient conscients que cette tolérance pouvait avoir des

conséquences sur le comportement de leurs enfants:

« J'essaie de lui donner tout ce qu'il demande, de le rendre aussi heureux que possible,
jessaye d'étre le Pere Noél, et d’endosser un visage heureux. Il me rend plus indulgent,
tolérant. Il a de mauvais comportements, et j’ai peur de lui faire mal en le punissant. Il aime
bien faire ce qu’il veut. . . Il me fait me sentir mieux. Il est difficile de savoir si ce serait

différent sans le VIH. »

Beaucoup de parents d'enfants séronégatifs ont ressenti une pression pour préparer leurs

enfants a un avenir sans eux:

« Cela me fait penser a leur avenir, et ca me rend plus sensibles aux choses qui les entourent :
quel genre de personnes nous entourent, comment sont nos amis. Je veux qu'ils soient dans un
environnement positif et sécurisant. Je veux qu’ils aient de bonnes capacités d’adaptation afin
qu'ils puissent faire face aux choses négatives, si les gens viennent a savoir que je suis

séropositive. »

Par conséquent, la priorité dans le role de parent d’enfants séronégatifs était de créer un
environnement aussi bon qu'ils le pouvaient, dans le respect des valeurs familiales, un sens

des responsabilités, et le sentiment d'avoir une impression durable sur leurs enfants:

« Je suis vraiment désolée que mes enfants aient a grandir beaucoup plus vite que la plupart

des enfants, ils perdent une partie de leur enfance. »
« Je suis heureux qu'il soit négatif: je dois le maintenir dans une énergie positive, le stimuler.

Je parle avec lui chaque matin et chaque soir. Je le félicite ou l'aide a se recentrer quand il a

un probleme. Je vais essayer de tout lui apprendre dans les 10 a 12 ans qu’il aura avec nous. »
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10) Perception d’efficacité dans le réle maternel

Plusieurs facteurs pourraient affecter la perception d'efficacité des femmes VIH dans leur
role de mere. Elles doivent composer avec l'impact qu’a le VIH sur leur estime d’elles-
mémes, comme elles doivent faire face psychologiquement au fait de vivre avec une maladie
chronique. Une dimension supplémentaire est la stigmatisation associée a la fagcon dont elles

ont contracté le virus [58].

Les perturbations des soins maternels causées par le VIH, peuvent mener une mere a croire
qu’elle ne remplit pas son role en tant que principal caregiver de I’enfant. La perception qu’a
une mere de sa capacité a procurer des soins adéquats a ses enfants, peut a son tour avoir un
impact sur la qualité des soins émotionnels qu'elle est capable de fournir. La fagon dont une
mere séropositive se sent efficace en tant que parent peut ainsi affecter la qualité des soins

dispensés aux enfants [58].

Le diagnostic de séropositivité ou de SIDA, accable les femmes et leur rdle parental de
plusieurs facons. Certaines évoquent le fardeau de vivre avec ce diagnostic, les difficultés
liées a I’évolution de la maladie sur leur état de santé. D’autres évoquent le fardeau de révéler
ou non leur diagnostic a leurs enfants, et les angoisses d'un avenir inconnu pour elles-mémes
et leurs enfants. Et enfin, certaines avaient tenté d’amoindrir ces difficultés en recherchant des
soutiens et en essayant de trouver un sens et un but au diagnostic du VIH ou de SIDA. Méme
si ces themes sont abordés comme des entités distinctes, en réalité, ils operent dans la vie des

femmes comme des dimensions interdépendantes et interconnectées.
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VI. Les enjeux particuliers de la maternité

1) Les paradoxes de la maternité

Dans les premicres années de son émergence, 1’infection du VIH était dépeinte comme
une maladie affectant principalement les hommes blancs homosexuels. Ainsi dans la
recherche concernant le VIH, les femmes étaient prises en compte soit comme personnes
s’occupant d’un proche malade, soit comme vecteur de la maladie a d’autres. Lorsque les taux
de I'infection par le VIH ont augmenté chez les femmes, 1’ignorance et les idées fausses
concernant leur vécu de la maladie, ont largement contribué a leurs difficultés. C’est a partir
de la qu’un certain nombre d’études qualitatives ont été menées pour explorer 1’expérience

particuliere de cette pathologie chez les femmes.

Bien que les pratiques maternelles et la maladie chronique aient été séparément des sujets de
recherche importants, peu d’études ont ét€ menées sur 1’évaluation des pratiques maternelles

dans un contexte de pathologie chronique de la mere.

La maternité et le maternage pour les femmes séropositives impliquent, d’apres leurs
témoignages, de I’amour et un difficile travail [153]. Lorsqu’elles envisagent de concevoir un
enfant, ou lorsqu’elles se posent la question d’interrompre ou de poursuivre une grossesse, le
travail de ces femmes est d’examiner la probabilité qu’elles transmettent ou non I’infection a
VIH a leurs enfants. Elles se sentent alors dans 1’obligation de justifier leur désir d’enfant.

Si elles accomplissent leur travail de maternage comme toutes meres, elles doivent faire face a
un travail supplémentaire qui est celui de résoudre les contradictions posées par le VIH et la

maternité.

En effet ces femmes traversent toutes les difficultés liées a leur pathologie mais a ce moment
précis, leurs motivations pour surmonter ces difficultés sont la protection de leurs enfants,
(c’est-a-dire qu’ils évitent de contracter le VIH et qu’ils ne souffrent pas de la stigmatisation
liée au virus) et la préservation d’une identité maternelle positive. C’est dans cet objectif

qu’elles doivent alors fournir des efforts conséquents pour surveiller et assurer la sécurité de
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leurs enfants en prévenant la propagation de I’infection aux enfants et la stigmatisation qui
peut en découler. Elles doivent alors s’informer afin de prendre des décisions et des mesures

pour elles-mémes et leurs enfants.

Elles doivent évaluer les avantages et les risques liés a la divulgation de leur propre statut
VIH et celui de leurs enfants, que ce soit a leurs enfants ou aux autres. Elles doivent
également adhérer a la thérapie antirétrovirale et utiliser les services de soins. Enfin elles
éprouvent régulicrement de I’espoir et de 1I’inquiétude concernant le futur de leurs enfants. En
effet, dans I’éventualité de leur propre mort, elles doivent faire un effort d’anticipation.
Certaines se réconcilient avec leurs proches, imaginant qu’ils deviendront peut-étre un tuteur
1égal dans I’avenir. Elles doivent alors faire un effort pour redéfinir, maintenir et préserver des
relations mere-enfant positives et une image d’elle-méme en tant que mere valorisante. Enfin,

elles doivent gérer toutes ces difficultés simultanément.

Les facteurs qui semblent influencer tout ce travail que les meres séropositives doivent
fournir, comprennent 1’age et le statut VIH des enfants, I’état de santé des meres, 1’origine
ethnique, la position socio-économique et les relations de la mere avec les soignants. Par
exemple, plusieurs femmes jugent leurs enfants trop jeunes ou suffisamment grands pour étre
informés ou non du statut VIH de leur mere. C’est d’ailleurs souvent lorsqu’ils sont
adolescents que les parents décident de leur dévoiler ce secret, car ils les jugent alors
suffisamment matures pour décider d’eux méme s’ils peuvent partager ou non cette
information avec leurs proches, et faire face aux conséquences. Alors que les enfants plus

jeunes sont percus comme incapables de garder des secrets.

De plus, alors que le dilemme central pour les meres d’enfants séropositifs concerne la santé
et 'avenir des enfants, le dilemme central pour les meres d’enfants VIH négatifs est
I’inversion des rdles dans la famille. En effet ces meres craignent que leurs enfants aient a un
moment, a endosser des rdles d’adulte, comme prendre soin de leurs meres ou de leurs freres
et sceurs séropositifs, accomplir des tiches domestiques, ou devenir la seule source de soutien

affectif.

Leur travail de mere dans ce contexte fait qu’elles concentrent souvent leurs efforts sur les
préoccupations actuelles afin d'éviter de penser a l'avenir et a leur propre mort, alors méme

qu’elles ont préparé des choses pour cela.
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Pour effectuer de fagcon optimale ce difficile travail, elles ont besoin d’avoir une bonne image
d’elle-méme en tant que mere. Or, la préservation de leur identité en tant que de bonnes meres

est plus facile quand elles ne sont pas malades ou n'ont pas I’air de 1’€étre.

Les femmes VIH-positives issues de minorité€s ethniques et socio-économiquement
défavorisées sont souvent déja marginalisées avant 1’infection par le VIH, du fait de leurs
positions sociales. Et les relations positives avec les soignants ont tendance a faciliter
l'utilisation de services de soins et des traitements, alors que les relations négatives entravent

leur utilisation.

Les résultats des recherches qui reviennent le plus souvent sont les luttes récurrentes des
meres VIH-positives qui concernent la divulgation de leur statut VIH a leurs enfants, leurs
préoccupations sur la garde des enfants et le placement de ceux-ci lorsque la maladie
empirerait ou apres leur mort. La place de leurs enfants est centrale dans leurs

questionnements sur leur role de mere, leur santé, leur vie, et leur identité en tant que femme.

Ces femmes sont face a plusieurs éléments contradictoires. En effet, pour elles, les exigences
physiques, émotionnelles et cognitives liées au fait de s'occuper des enfants ont été ajoutées
aux exigences émotionnelles, cognitives et physiques de vivre avec le VIH et de lutter contre
les effets mortels et stigmatisant de 1’infection. Ainsi, pour elles, la maternité aggrave les
symptomes de l'infection et intensifie la stigmatisation qui lui est associée, car ces meres sont

alors pergues comme faisant prendre un risque a leurs enfants innocents.

Elles sont en age de procréer, et se retrouvent souvent a porter seule 1'entiere responsabilité de
I'éducation des enfants. Elles sont obligées de prendre des décisions a la fois culturellement et
moralement difficiles en ce qui concerne la divulgation du VIH, la prise en charge quotidienne
et la garde des enfants, la reproduction, 1'utilisation des soins de santé et des services sociaux,
et l'utilisation de médicaments antirétroviraux pendant la grossesse. En effet, I'un des plus
importants types de travail de mere dans lequel elles sont engagées est celui de comparer les

risques et les avantages de chacune de leurs actions.

Pourtant, dans environ la moitié des études qualitatives, les meres rapportent que la maternité

a également eu un effet trés salutaire sur elles, en leur fournissant un soutien social, une
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meilleure estime d’elles-mémes, et, plus important, une raison de vivre et de lutter contre
I’infection par le VIH. La maternité fait qu'il est plus facile pour ces femmes de faire face a
des manifestations physiques de la maladie et la stigmatisation qui lui est associée.
Quelques études montrent I’impact positif que l'infection a VIH a eu sur les soins maternels,
en particulier chez les femmes qui avaient auparavant consommé de la drogue, comme si elle
avait servi d’impulsion pour étre de meilleures meres et réparer les relations précédemment

dépréciées avec les enfants.

En conséquence, les résultats pris dans leur ensemble suggerent des effets paradoxaux de la
maternité dans le contexte d’une infection a VIH chez la mere. En méme temps que la
maternité ajoute aux charges physiques, émotionnelles et sociales de 1'infection a VIH pour
ces femmes, elle réduit également ce fardeau. En effet, le diagnostic de 1'infection a VIH,
menace mortelle, coincide souvent avec un diagnostic de grossesse, une affirmation de la vie.
Si ce diagnostic de grossesse est souvent a I’origine d’un test de dépistage et du diagnostic de
séropositivité qui suit, il permet alors aux femmes d'étre traitées a temps et de fagon
appropriée.

Elles sont face a de nombreuses questions et angoisses, alors qu’au méme moment, la

grossesse est une source d’espoir et d’estime de soi pour elles.

L’infection a VIH, renforce donc a la fois la motivation des femmes, et altere leur capacité a

étre de bonnes meres. Elle améliore et détériore en méme temps les relations mere-enfant.

La dualité de la maternité dans le cadre de I'infection maternelle a VIH semble résider non
seulement dans les effets paradoxaux que la maternité a sur l'infection a VIH et vice versa,
mais aussi dans les effets contradictoires des actions de la mere. Par exemple, ce qui
complique les prises de décisions des meres VIH-positives est qu'une action (par exemple, la
divulgation du statut VIH) peut entrainer une augmentation ou une diminution soutien social.
De méme, les deux actions contraires (par exemple, divulguer et de ne pas divulguer sa
séropositivité) peuvent entrainer le méme résultat: recevoir ou ne pas recevoir le soutien

nécessaire.

De méme, ce qui contribue au paradoxe de la maternité dans le cadre de I'infection maternelle
est qu'elle illustre simultanément la normalité et la déviance. Bien que la maternité soit

généralement 1'accomplissement d'une norme culturelle, pour les femmes séropositives
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étudiées, elle a été considérée comme un acte déviant qui nécessitait une justification. Les
effets de la stigmatisation de l'infection a VIH ont été intensifi€és en raison de l'association
automatique des femmes VIH-positives a la consommation de drogues, a des pratiques
sexuelles avec des partenaires multiples, et a la prostitution, et en raison du risque de

transmission de la maladie aux enfants.

Si la maternité confere habituellement un statut de normalité aux femmes (comme
I’infécondité est percue comme anormale), la maternité amplifie le statut déviant des femmes
VIH-positives étudiées, en les placant dans un contexte culturel et social a « double bind » ou
a double contrainte [146]. Les femmes VIH-positives luttent sans cesse avec l'ambivalence
sociale qu’implique leur désir de maternité, pour répondre aux attentes sociales qui en
découlent ; ce qui est impossible en raison de leur infection a VIH, qui créé une double

contrainte sans issue.

2) La maternité virtuelle

Pour contrer les menaces mortelles et sociales de l’infection par le VIH et les
contradictions de la maternité occidentale dues au fait d’étre une mere séropositive, les meres
VIH-positives étudiées se sont engagées dans une sorte particuliere de pratiques maternelles,
appelée la maternité virtuelle [153] qui vise a la fois a préserver la vie de leurs enfants et

également leur image de bonne mere.

La maternité virtuelle englobe les pratiques maternelles a la fois concretes et abstraites
centrées sur leur propre prise en charge et celle de leurs enfants. La maternité est une pratique
tres incarnée et concrete quand ces meres travaillent pour rester en vie et en bonne santé pour
leurs enfants et pour les protéger de la menace mortelle et sociale de I1'infection a VIH.
Pourtant, le fait de se voir parfois dans l'incapacité de faire face aux exigences physiques de la
maternité, en grande partie a cause des contraintes physiques de 1'infection, pousse les meres
séropositives a concevoir la maternité comme une pratique désincarnée et virtuelle.
La maternité virtuelle est une réponse permettant aux meres séropositives de continuer a étre
mere en toutes circonstances, en particuliers lors de périodes ou elles ont été ou seront,

physiquement incapables ou séparées de leurs enfants, a cause de leur maladie. Elles

anticipent alors les soins, I’organisation de la garde des enfants et leur mort, tout en restant de
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bonnes meéres.

Pour contourner les exigences physiques de la maternité, les meres VIH-positives les
remanient en des exigences de surveillance, plutdt qu’en des exigences de contacts physiques.
La maternité est définie non seulement comme le fait de regarder et d’€tre avec leurs enfants,
une rencontre incarnée directe, mais aussi, dans un esprit plus désincarné, comme le fait de

veiller sur eux.

En l'absence physique de la mere, la maternité ne peut étre accomplie que de fagon virtuelle:
par procuration, ou a distance [153]. Dans la présence sociale de la stigmatisation, 1’identité
des meres séropositives en tant que meres reste virtuelle tant qu'elles sont principalement
considérées comme des femmes malades. En conséquence, les femmes ont cherché a créer des
souvenirs pour s'assurer que leurs enfants se souviendraient toujours d’elles comme
présentes, en bonne santé, et bonnes. Méme si elles ne sont pas présentes en chair et en os,
elles pourraient toujours €tre présentes dans les esprits et les ceeurs de leurs enfants.

La maternité virtuelle signifie avoir une vision de la vie et de la vie apres la mort, capable de
transcender le corps mortel et les péchés présumés de la chair, dans lequel les enfants ne sont
jamais orphelins de mere, les meres ne sont jamais sans enfant, et sont toujours bonnes. Dans
la maternité virtuelle les femmes séropositives ont trouvé a la fois « une raison de vivre et

une facon de vivre pour toujours ».

3) Caractéristiques de la maternité dans le contexte de l'infection a VIH

La maternité est au centre des identités et des vies des femmes séropositives qui ont
participé aux études passées en revue, tout comme c’est le cas pour la plupart des femmes qui
sont meres. Les femmes VIH-positives, comme la plupart des femmes et des meres ayant un
désir de maternité, font face aux opportunités et aux contraintes qu’elles percoivent comme
partie intégrante de la maternité, et du travail que toute femme doit accomplir en tant que
mere. Si 'infection par le VIH impose une menace mortelle et sociale unique a ces meres,
leurs expériences de la maternité clarifient et dramatisent ce que la maternité signifie et
implique en général pour toute femme.

Comme les meres de classe moyenne et de classe ouvriere, les meres VIH-positives étudiées
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aiment leurs enfants, et travaillent pour protéger leurs vies et préserver leurs propres capacités
et identités en tant que meres et trouvent dans la maternité une opportunité de transformation
de soi (a savoir, étre de meilleures meres et de meilleurs personnes) [154]. Comme la
maternité pour les femmes qui ont été battues ou sont dépendantes de substances, la maternité
pour les femmes VIH-positives est une source de force et d'estime de soi, un point d'ancrage
dans une vie mouvementée, et un refuge contre 1'adversité physique et social, ou une facon
d’atténuer leurs effets [155]. Comme la maternité pour les femmes battues et les femmes
souffrant d'autres maladies chroniques et des handicaps physiques, la maternité pour les
femmes VIH-positives entraine une certaine altération de leur capacité a accomplir les actes
physiques de la prise en charge quotidienne des enfants et les forcent a compter sur leurs
enfants pour trouver un soutien instrumental et émotionnel.

Pourtant, contrairement a d'autres maladies chroniques, y compris celles qui sont
potentiellement mortelles et génétiquement transmissible, 1’infection par le VIH recueille

souvent plus de condamnation que de sympathie.

Bien que les femmes VIH-positives partagent avec les hommes VIH-positif les effets d'avoir
une maladie stigmatisante [156], paradoxalement, chez les femmes, ces effets apparaissent a
la fois intensifiés et diminués par la maternité. Contrairement aux hommes principalement
blancs et homosexuels dans 1'étude de Barroso et Powell-Cope [156], qui trouvaient le sens
de leur maladie en eux et par eux-mémes, la population de femmes principalement
hétérosexuelles et issues des minorités qui participent aux études passées en revue dans la
métasynthese de Sandelowski, trouvent le sens de leur maladie dans la maternité et dans le

fait de prendre soin de leurs enfants.

Mais la maternité positionne ces femmes de fagon précaire dans la vie, a la fois comme une
femme normale et comme une femme déviante. Se référant a d'autres études sur la maternité,
Sandelowski & Barroso [153], ont conclu précédemment que la maternité dans le contexte de
l'infection a VIH de la mere illustre les contradictions culturelles inhérentes a la maternité
occidentale, ou la maternité est a la fois rédemptrice et accablante. Comme d'autres meres
marginalisées (par exemple, celles qui sont en prison ou sans-abri), ces femmes VIH-positives
maternent contre vents et marées et ne peuvent pas échapper a I’idée répandue qu'elles sont de

mauvaises meres et de mauvaises femmes du fait méme de désirer la maternité.
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Comme les meres sous crack dépeintes par Kearney et al. [157] et les meres toxicomanes
décrites par Hardesty et Black [155], les meres VIH-positives dans les études examinées
cherchaient a2 maintenir une certaine norme de soins maternels pour éviter de devenir ou
d’étre percue comme de mauvaises meres. L'explication de Kearney et al. est que la
compensation défensive est un processus central impliqué dans « le maternage sous crack »
qui partage avec la maternité virtuelle le désir des femmes non seulement de bien materner
leurs enfants, mais aussi de redéfinir le maternage de manicre a préserver leurs identités en
tant que bonnes meres. Pour les meres consommant du crack, 1'abandon des enfants a été
considéré comme une forme de bon maternage. De la méme maniere, pour les meres
séropositives, le bon maternage n'est pas non plus dépendant de la proximité physique étroite
avec leurs enfants ou du fait de leur fournir des soins concrets. Pour les meres toxicomanes de
I’étude d’ Hardesty et Black, et en particuliers pour celles étant VIH-positives le fait de penser
a leurs enfants et de s'efforcer a devenir de bonnes meres pouvait étre interprété comme un
bon maternage. Bien que ces meres aient parfois confié la prise en charge de leurs enfants a

d'autres, elles n'avaient pas renoncé a revendiquer leur place de mere.

Comme les meres handicapées physiquement, les meres VIH-positives étudiées constataient
que les discours sur la maternité et I'infection a VIH étaient incompatibles ; le premier, un
discours d'approbation sociale et d'inclusion et le dernier un discours de condamnation sociale
et d'exclusion. Les meres physiquement handicapées et les meres VIH-positives ne sont pas
nécessairement considérées comme des meres, mais plutét comme des femmes handicapées

ou infectées.

Pourtant, ces deux groupes de meres ont utilisé leur role de mere pour aménager leurs
identités et détourner l'attention de leur statut considérer comme déviant, et attirer cette
attention vers elles-mémes en tant que meres. Ces deux groupes ont travaillé dur pour « se

faire passer » pour des meres.

La maternité représentée dans les études examinées ici a été réalisée dans le cadre non
seulement de l'infection a VIH de la mere mais aussi des ressources matérielles faibles, le
statut de minorité et, parfois, la toxicomanie, qui sont tous eux-mémes des conditions qui
stigmatisent. Cette maternité a également été réalisée la plupart du temps avant I'aveénement et
l'utilisation de nouveaux traitements médicamenteux qui ont transformé l'infection a VIH

d'une maladie mortelle en une maladie chronique. La plupart des études examinées ont été
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menées avant que ces nouvelles thérapies puissent faire leur chemin dans la pratique médicale

courante ou avant que leurs effets puissent faire leur chemin dans la vie de ces femmes.

Pourtant, le maintien de la pertinence de ce concept est la menace sociale de I’infection par le
VIH toujours présente. La maternité virtuelle garde aussi une pertinence pour toutes les
situations ol la maternité doit €tre pratiquée de facon distante parce que les meres ne peuvent
pas étre physiquement présentes pour leurs enfants, et exercer les pratiques de maternage de la
facon typique que leur impose leur culture. La maternité virtuelle est une forme de
normalisation et de résistance aux forces (la maladie et la stigmatisation) qui perturbent les
relations des meres avec leurs enfants et leur capacité a s'occuper d’eux, nuit a leur identité en

tant que meres, et contestent leur statut de bonnes meres.

Apres avoir souligné toutes les difficultés auxquelles ces meres infectées par le VIH faisaient
face, nous nous sommes interrogés sur I’intérét d’étudier les interactions précoces mere-bébé
dans ce contexte. Nous avons retrouvés deux études, de faible puissance qui n’ont pas mis en
évidence de différence dans la qualité des interactions précoces entre les dyades constituées
de meres en bonne santé et celles avec des meres séropositives. Cependant I’intuition clinique
nous a incités a nous pencher de plus pres sur I’impact que pourraient avoir le VIH maternel

sur ces interactions.
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VII. Les interactions précoces

1) Définition des interactions

Les interactions précoces se définissent en général comme 1’ensemble des phénomenes
dynamiques qui se déroulent dans le temps entre un nourrisson et ses différents partenaires.
La relation parents-nourrisson est un ensemble de processus bidirectionnels, ou le bébé est
d'une part soumis aux influences de ses parents, d'autre part a 1'origine de modifications tout a
fait considérables chez ces derniers. Par ses cris, ses sourires, et I'ensemble des signaux qu'il
leur adresse, il contribue puissamment a déterminer leur vécu, leur satisfaction, leurs

angoisses, leur culpabilité, et leur estime d'eux-mémes en tant que parents.

Le nouveau-né est autant acteur des interactions que ses parents, car il est doté de nombreuses
compétences tres tot dans sa vie. Il dispose d'aptitudes innées lui permettant trés rapidement
d'étre un partenaire actif de la relation. Ses compétences sensorielles et motrices, ses capacités

aréguler le niveau de vigilance et ses compétences sociales contribuent a la communication et

a l'établissement des liens.

Le modele théorique le plus simple pour se représenter les interactions précoces est celui de la
spirale transactionnelle d'Escalona [158] qui fait intervenir du c6té de la mere, sa disponibilité
au moment de l'interaction, ses modalités de soins du bébé, son état psychologique actuel, sa
personnalité et sa relation avec le bébé. Du c6té du bébé, l'interaction sera influencée par son
état de vigilance, sa disponibilité au moment de l'interaction, sa réactivité personnelle aux
sollicitations du partenaire, son état psychologique actuel, les caractéristiques naissantes de sa

personnalité et la relation qu'il a avec son partenaire et les modalités d'attachement a celui-ci.

Cette spirale illustre bien ce que nous apprend le modele cybernétique de la théorie des
systemes. Le systeme est un tout et ne correspond pas uniquement a la somme de ses parties.
De plus, le systeme, s'il réagit aux informations extérieures par des rétroactions, tend
spontanément a revenir a un état d'équilibre. Enfin, au sein de chaque systeme, la causalité
n'est pas linéaire mais circulaire. Ainsi, l'environnement et le nourrisson s'influencent 1'un

l'autre dans un processus continu de développement et de changements.
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Nous allons donc essayer de détailler les différentes modalités interactives que nous pouvons
observer de facon plus ou moins aisée. Si d'un coté, de nombreuses études se consacrent a
I'observation des comportements et de l'expression des affects, de l'autre, en abordant le
champ des interactions fantasmatiques, seuls quelques auteurs, largement critiqués se risquent

a émettre I'hypotheése d'une vie fantasmatique chez le nourrisson.

a) Les interactions comportementales

Les trois principaux registres étudiés sont les interactions corporelles, visuelles et vocales.
Elles se caractérisent par la maniere dont le comportement de l'enfant et celui de sa mere
1 L} N 1 ’ . ] .
s'agencent l'un par rapport a l'autre. Les dyades peuvent alors témoigner d'une richesse et
d'une certaine complexité dans leurs échanges, que ce soit sur des modes corporel, visuel ou
vocal. Des interactions comportementales satisfaisantes répondent a des criteres de
synchronie, de continuité et respectent le niveau de stimulation que 1'enfant peut supporter, ce
qui peut varier considérablement d'un enfant a 1'autre. Certaines situations comme le bain ou

le repas sont des moments privilégiés pour observer les différentes interactions.

1) Les interactions corporelles

Du coté de la mere, il s'agit par exemple de la facon dont elle porte, touche, et
manipule son bébé. Winnicott [159] parle de holding physique et psychique; 1a mere porte son
bébé dans ses bras de telle fagcon qu'il se sente en sécurité; et elle le porte également dans sa
téte, en fonction de ses représentations, son investissement et son rapport au monde. Il décrit
également le handling, c'est-a-dire la maniere dont I’enfant est traité, soigné, manipulé par la

mere. Ainsi chaque mere a sa propre expérience des contacts cutanés avec son bébé.

Du co6té du bébé, celui-ci témoigne des la naissance de compétences motrices. Les plus
évidentes a la naissance sont les capacités réflexes dont certaines ont un intérét tout particulier
car elles interviennent directement dans I'interaction parents-nourrisson. Nous citerons
simplement le réflexe de succion, et le grasping, déclenchés tres souvent par les parents eux-
mémes. Puis, au cours du premier mois, le bébé va étre en capacité de tendre le bras vers un
objet lorsqu'il est en position assise, la téte soutenue par la main d'un examinateur. C'est ce

que Grenier a appelé la motricité libérée [160].
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Dans la dyade, un ensemble de jeux corporels va s’organiser. Ajuriaguerra [161] introduit le
terme de « dialogue tonique » permettant des ajustements tonico-posturaux interactifs entre
I’enfant et sa mere. Il y a ainsi une véritable interaction entre les postures des partenaires et
donc entre le tonus musculaire de chacun d’eux. Détente corporelle globale ou partielle,
raidissement localisé ou généralisé peuvent affecter ’'un et/ou I’autre partenaire. Les contacts
cutanés, tels que le peau-a-peau constituent également une modalité interactive souvent

intimement liée au dialogue tonique.

2) Les interactions visuelles

Brazelton [162] a montré qu'a peine venu au monde, I'enfant est capable de fixer et de
suivre des yeux un objet en mouvement. De plus, il peut opérer une discrimination entre
différentes figures géométriques en fixant préférentiellement certaines d'entre elles. Il fixe

surtout les zones contrastées ou les contours d'une figure [163].

Malgré des compétences visuelles limitées, notamment du fait qu'il n'accommode pas, 1'enfant
montre clairement une préférence pour les dessins complexes, et tout particulicrement pour
ceux représentant des visages humains [164]. Cette attirance pour les stimuli a valeur sociale
se remarque chez des enfants agés seulement de quelques minutes. Il existe donc, avant
I'apprentissage, une orientation spécifique, qui laisse a penser que l'enfant serait programmé

pour soutenir d'emblée des échanges par le regard avec 1'adulte.

Au cours de 1’alimentation, au sein ou au biberon, les nourrissons, des la deuxieme semaine,
fixent le visage de leur mere pendant une fraction significative de la tétée. Le regard de la

mere vers le bébé semble encore augmenter sa tendance a la regarder.

Des la premiere rencontre, d'ailleurs, la mere place son visage face a celui de son enfant afin
que s'instaure un regard mutuel. Ainsi, les meres expriment des sentiments positifs a 1'égard
de cet enfant. L'échange visuel sert alors de médiateur a une partie des transactions non
verbales. Winnicott a introduit la notion de « miroir » de la facon suivante : « la mere regarde
le bébé et ce que son visage exprime est en relation directe avec ce qu’elle voit ». Le regard

est alors considéré comme un organisateur qui fonde la premiere relation d’objet [165].

Prolongeant la pensée de Winnicott, Lebovici insiste sur 1'importance de ce regard mutuel
dans le développement du sentiment maternel : « Le bébé regarde sa mere en train de le

regarder et sa mere le voit en train de regarder qu'elle le regarde. Ainsi s'institue un échange
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infini de regards qui sont autant de miroir pour les deux partenaires. Cette allégorie m'a
permis de proposer que ce bébé qui regarde sa mere en train de le regarder fait en méme

temps de sa mere, une Mere » [166].

Ainsi, ce dialogue ceil-a-ceil, semble étre un des modes privilégiés de communication entre

I'enfant et sa mere.

3) Les interactions vocales

Bowlby, en 1969 [167], classe parmi les cinq patterns innés du comportement
d'attachement, le cri et les pleurs, qu'il considére comme des signaux sociaux dont la fonction

est d'accroitre la proximité du bébé avec la mere, afin qu'elle vienne subvenir a ses besoins.

Il existerait plusieurs types de cris, que la mere serait capable de différencier : le cri de faim,
de douleur, ou de colere [163]. D'ailleurs, il semble que le cri de faim déclenche une
augmentation de la chaleur cutanée au niveau des seins chez une femme primipare en période

d'allaitement.

De plus, I'ouie est présente des le premier jour de vie. Le nouveau-né a tendance a chercher du
regard la source de ce qu'il entend [168, 169]. Le nouveau-né semble donc présenter une
tendance innée a s'orienter vers un son. Bower [170] montra le premier, que si 1'enfant est
capable de localiser un son dans I'espace, il tourne également les yeux vers la source, comme
s'il s'attendait a y voir quelque chose. Le bébé a donc une aptitude innée a coordonner ses
différents sens. Ce concept de «perception supramodale » est illustré par l'expérience
princeps de Meltzoff et Borton en 1979 [171], qui montrent que des enfants d'un mois savent
reconnaitre parmi deux objets percus visuellement lequel correspond a celui exploré
antérieurement par le toucher. Depuis, d'autres études ont montré que des transferts
d'information d'une modalité sensorielle a une autre peuvent s'opérer, par exemple entre la

vision et l'audition.

De plus, le nouveau-né est sensible a toute la gamme de fréquences couverte par la voix
humaine, avec une prédilection pour les aigus [163]. Les voix graves l'apaisent alors que les
aigués entrainent plutdt une réaction d'éveil et d'alarme. De plus, il semble que le nouveau-né
soit attiré préférentiellement vers une voix adulte, en comparaison aux autres stimuli.

D'ailleurs, des les premieres heures, il semble reconnaitre la voix maternelle et avoir une nette
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préférence pour celle-ci. Il semble également trés sensible aux intonations, et peut des le

quatrieme jour, discriminer des phonemes de la langue maternelle.

Dans des jeux d'imitation réciproque, le nouveau-né peut s'engager dans une synchronie
interactionnelle dans laquelle la voix humaine déclenche des mouvements qui se coordonnent

a son rythme [172].

4) Le rythme des interactions

La dynamique temporelle est également un élément qualitatif d'importance dans les
interactions précoces : la rythmicité, ou le caractere cyclique des interactions d'un point de
vue macro ou microscopique. En effet, il existe des phases d'engagement et de désengagement
de l'interaction tout comme la mere et son bébé interagissent ensemble en moins d'une
seconde. Brazelton a mis en évidence que lorsque la mere respecte les attitudes de retrait et
d'éloignement de son bébé, ceci dans un cycle d'attention-retrait, elle maintient en fait, un
niveau d'interaction optimale pour que le nourrisson garde un rdle actif dans la

communication [173].

D. Stern s'est également beaucoup intéressé a la structure temporelle des interactions, et en
particulier a leur synchronie. En utilisant la métaphore de la valse, il explique ainsi que
« chacun des partenaires connait les pas et la musique par cceur, et peut donc évoluer en

méme temps que l'autre » [174].

Une autre caractéristique essentielle des interactions est le niveau de stimulation. Egalement
étudié par ces deux auteurs, il est assez difficile a objectiver puisque pour un niveau identique
de stimulations, un bébé pourra étre hyperstimulé, stimulé de facon adéquate ou hypostimulé.
Ainsi ce niveau devra étre évalué pour chaque dyade en fonction des réactions du nourrisson.
Un niveau trop faible engendre une absence d'attention ou une perte d'intérét, et un niveau
trop intense provoque un évitement. Cette stimulation est évaluée en fonction de la rythmicité,

la complexité, l'intensité, la vitesse de changement des stimuli [175, 176].

Enfin la réciprocité est une caractéristique essentielle. Tronick 1'a montré dans la situation
expérimentale du still face : la rupture de la réciprocité provoque chez le nourrisson une

perplexité puis un retrait [177].

Les compétences sociales du nouveau-né s'expriment par la capacité d'imitation et par la

synchronie interactionnelle, qui seraient toutes deux présentent des les premiers jours de vie.
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De nombreuses études décrivent l'existence d'imitations treés précoces par le bébé des les
premiers jours de vie [178]. Ils imitent par exemple les mouvements de protrusion de la
langue, de gonflement des joues, d'ouverture et de fermeture des mains. Certains auteurs
supposent qu'il existerait chez les nouveau-nés un schéma corporel simplifi€ qui consisterait
en un ensemble de mises en correspondance « précablées » entre certaines configurations

stimulantes et certaines séquences de mouvements, ou une connaissance implicite du corps

[179].

Aux compétences du nourrisson répond la compétence communicative maternelle qui permet
a la mere de s'accorder avec les compétences, les niveaux de vigilance et les exigences
psychophysiologiques du nourrisson. La préoccupation maternelle primaire de Winnicott
[159] décrit la disponibilité et la sensibilité exceptionnelles des meres qui leur permettent de
pouvoir s'adapter aux besoins de leur bébé. Elle peut ainsi saisir les rythmes propres de

I'enfant, s'y adapter, capter ses comportements et les interpréter pour y répondre au mieux.

Enfin, les analyses longitudinales étudient cette dynamique tout au long du développement,
car en méme temps qu'évolue le développement de l'enfant, apparaissent de nouvelles
configurations des interactions, tout comme ces interactions évoluent lorsque les conduites
maternelles changent. Mais pour mieux décrire les interactions parent-enfant, il apparait
indispensable de prendre en compte la dimension affective partagée par les partenaires de

l'interaction.

b) Les interactions affectives

La tonalité¢ affective générale de l'interaction et la qualité de 1'harmonisation affective
permettent au bébé et a son partenaire de partager leurs expériences €motionnelles. Les
interactions affectives découlent donc des influences réciproques de la vie émotionnelle du
bébé et de celle de sa mere. Dans les situations propices, on observe selon Stern, un accordage
affectif [180] : a un type d'affect exprimé par le bébé, la mere répond par un affect équivalent,
ainsi, le bébé et la mere sont accordés. Par exemple, quand la mere regarde son bébé, de par
son empathie elle percoit ce que ressent son bébé et l'interprete par des mots, des gestes : « tu
es faché », «tu as envie de... » Et inversement, le bébé discerne dans une certaine mesure

I'état affectif de sa mere, si elle est « comme d'habitude ou pas ».
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Apres avoir observé plusieurs dyades, Stern introduit la notion d'accordage transmodal, c'est-
a-dire transmis par plusieurs modalités sensorielles (vocales, gestuelles, visuelles...). Lorsque
le nourrisson atteint environ 8 mois, chaque partenaire peut reproduire alors la qualité des
états affectifs de l'autre sur un ou plusieurs canaux sensori-moteurs; par exemple, a un des
gestes du bébé correspondront des vocalisations maternelles, dans une transposition inter-

modale.

L'harmonisation des affects ou accordage affectif permet a la mere et au bébé de faire
I'expérience d'une communication intersubjective qui donne aux deux partenaires le sentiment
d'une intimité profonde, et au bébé le sentiment de se sentir compris et accompagné dans ses
émotions. L'auteur consideére donc comme essentiel ce style interactionnel dans le processus
qui conduit peu a peu a la mise en place d'une activité symbolique et du langage, car
I'harmonisation des affects se situe a mi-chemin entre 1'imitation pure et la véritable traduction
symbolique qui se met en place. Enfin, selon lui, sans 1'aspect hédonique, aucune perception

ne serait enregistrée par le bébé.

Si ces périodes d'accordage sont loin d'étre constantes dans les échanges entre une mere et son
bébé, elles ont, avec les périodes de désaccordage, un impact important sur le développement

du bébé, qui se déroule alors dans un véritable bain d'affects.

Selon Weinberg et Tronick [181], I'organisation des expressions faciales et des
comportements, sous la forme de configurations multimodales, nous indique que les messages
des bébés sont clairs et élaborés. Pour eux, la flexibilité expressive du bébé est au service de
fonctions importantes et ainsi, le méme message adressé par des voies différentes maximalise
les chances d'une bonne interprétation du donneur de soins, qui lui répondra en retour de
maniere appropriée. Ainsi, l'expérience émotionnelle basale du bébé se traduit par l'entrée
multimodale des différentes voies sensorielles, sous forme de boucle rétroactive partant des

actions du bébé, modulées par les signaux de contrdle du bébé.

La cooccurrence des comportements affectifs pourrait mettre en valeur l'aspect de la
communication affective qui augmente la redondance du message facial, vocal et corporel.
Ainsi, pour Tronick [182] les modalités expressives sont associées différemment les unes aux
autres pour former des configurations affectives ol les expressions émotionnelles sont bien
organisées et reliées a 1'environnement. Il démontre que les bébés persistent a s'engager dans
des comportements qui facilitent la réalisation de leurs buts, orientés socialement ou vers

l'objet.
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Un autre aspect de I'interaction émotionnelle est la recherche de référence sociale, c'est-a-dire
le processus par lequel une personne cherche une information émotionnelle chez un tiers
important pour elle, afin de comprendre un événement qui autrement serait ambigu, et au-dela
de ses propres capacités intrinseques d'appréciation. Ce phénomene a été mis en évidence
dans I'expérience de la falaise visuelle, au cours de laquelle 1'enfant analyse le message

émotionnel du visage de sa mere, pour décider s'il peut ou non continuer d'avancer [183].

Ainsi les accordages avec les expressions affectives du bébé et leur élaboration répétitive
plurimodale servent a soutenir l'attention et l'engagement positif du bébé entrainant la

construction de la cohérence de soi.

¢) Les interactions fantasmatiques

Une mere qui donne des soins a son bébé, et le tient dans ses bras, lui offre une cavité
primitive dans laquelle il se love, et peut réactiver des expériences sensorielles, gustatives et
auditives par exemple, qu'il a connues pendant la grossesse. Pris dans cette cavité maternelle,
le bébé peut associer des représentations de bien étre digestif, de remplissage intérieur et de
plaisir ressenti au niveau des muqueuses bucco-pharyngées. De son coté, la mere, apres avoir
proclamé sa grossesse, est maintenant mere, et sa cavité primaire offerte a son bébé va lui
fournir une gamme de nouvelles expériences sensorielles, souvent teintées d'un certain degré
d'érotisme. Selon Lebovici [184] et Cramer [185], en tenant son enfant dans ses bras, cette
mere a d'autres enfants dans les bras. IlIs parlent de I'enfant imaginé pour réunir a la fois le

bébé imaginaire et le bébé fantasmatique, ainsi que le bébé mythique et narcissique.

L'enfant imaginaire est le fruit du désir narcissique de grossesse. Il doit étre a la hauteur des
ambitions familiales. En choisissant un sexe désiré, un prénom et autre projection, les parents
prévoient l'avenir de cet enfant. Cet enfant alimente les réveries de la mere, qui peut alors
dévoiler a son interlocuteur ses pensées préconscientes mises en latence a propos de son futur
bébé. Cet enfant, voué au conjoint avec lequel la grossesse a été congue, aura un avenir
brillant pour la satisfaire. Si un doute existe a 1'échographie, cela réveille chez la future mere

les inquiétudes quant a la possibilité de malformations.

Cet enfant imaginaire se développe aussi chez le pere, méme s'il lui faut souvent plus de

temps pour se sentir pere d'un enfant a naitre. Les parents sont souvent amenés a dessiner
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I'arbre de vie de leur futur enfant et a fixer ainsi son mandat transgénérationnel en choisissant
son futur prénom qui révele un souvenir prégnant, voire un secret de famille. Le mandat
transgénérationnel remonte vers les parents et joue un role important dans le processus de
parentalisation. C'est par l'intermédiaire de leur enfant que les parents retrouvent les grands-
parents dont le role est ainsi fixé dans 1'imagination de leurs enfants et éventuellement dans la

conduite de leurs petits-enfants.

L'enfant fantasmatique est 1'objet du désir de maternité et d'enfant. Il est le fruit des conflits
infantiles refoulés des parents, mais avant tout celui des fantasmes infantiles de la mere. Cette
derniere, ayant aimé son pere comme sa mere aime ce dernier, elle voulait avoir un enfant de
lui. Le futur bébé est donc l'enfant adoptif du grand-pere maternel. C'est pourquoi tout
accident survenant chez ce pere fantasmatique du futur bébé, ou sa mort, est une catastrophe
pendant la grossesse. De méme, si la mere a été maltraitée par son pere dans l'enfance, ces
mauvais traitements peuvent faire I'objet de déplacements quasi transférentiels sur le bébé, qui

risque alors d'étre lui-méme maltraité.

D'autre part, ce bébé est 'objet d'une dette faite de honte et de culpabilité a 1'égard de la
grand-mere maternelle. De cette facon, la future meére montre a la future grand-mere qu'elle
n'est plus qu'une grand-mere, parce qu'elle-méme est enceinte et va lui ravir cette place de

mere.

La notion d'enfant mythique, suggere le fait que le bébé nait dans une culture qui appartient a

ses parents. La mere introduit sa culture dans les soins maternels.

L'enfant narcissique lui fait appel a d'autres concepts. C'est Freud [186] qui a surtout insisté
sur le formidable investissement narcissique dont 1'enfant bénéficiait de la part de ses parents.
En méme temps que le bébé dépend totalement des soins maternels, il se sent tout-puissant
puisqu'il ne ressent jamais ses besoins quand tout se passe bien. C'est en cela qu'il se constitue
un narcissisme que Freud a appelé narcissisme primaire, et qui est en partie un narcissisme
agressif et violent. C'est ce narcissisme qui permettra plus tard a 1'enfant de se construire un
« soi », c'est-a-dire se sentir exister. Winnicott a montré qu'il émergeait deés la fin de la

quatrieme semaine.

L'hypothese du narcissisme primaire permet de comprendre que le soi peut devenir 1'objet des
investissements de 1'énergie psychique, mais aussi que son déploiement, dans les mouvements
de l'investissement parental, constitue les bases méme du processus de subjectivation, c'est-a-

dire de la naissance d'un soi représenté comme l'expérience d'une continuité de vécu corporel
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et psychique. La représentation de soi se développe aussi vite que la représentation des soins

maternels.

Cet enfant ne peut étre imaginé que s'il est investi narcissiquement par ses parents. Il faut que
cet investissement narcissique soit suffisant pour que l'enfant se sente convenablement étayé
en cas de séparation éventuelle avec les parents. Puisque 1'union parfaite entre le nouveau-né
et les soins maternels n'est pas durable, c'est seulement si l'investissement narcissique de
I'enfant a été suffisant que celui-ci peut surmonter la séparation et se sentir quand méme

entier.

Dans la métaphore du miroir de Winnicott [165], celui-ci souligne 1'importance des échanges
de regards entre le bébé et sa mere. Ainsi, la genese des proto-représentations maternelles se
trouve liée a l'attitude maternelle mais aussi a I'enfant qui fait de sa mere une mere. L'enfant la
classe désormais dans la catégorie des meres, ce qui donne naissance a une représentation

maternelle qui est plus généralisée que la représentation d'une mere.

Pour étudier véritablement les interactions, il faudrait pouvoir prendre en compte le
comportement du bébé dans sa réalité intime. Or le bébé est a la fois réel et imaginé. Si le
développement de I'enfant réel est maintenant bien connu, facilement observable, et
prédictible, celui du bébé imaginé est bien souvent méconnu. Pourtant, de ce bébé imaginé
dépendent beaucoup de choses, en particulier l'attitude de la mere vis-a-vis de cet enfant et

aussi l'attitude de 1'enfant vis-a-vis de sa mere.

L'enfant imaginé et l'enfant réel se voient confrontés a des interactions diverses. Si les
interactions comportementales semblent plutdt appartenir au bébé réel, elles sont également
faites des projections de 1'enfant réel sur sa mere, et des projections de la mere sur son enfant.
L'étude de la pathologie interactive montre que la dysharmonie interactive se situe a

l'entrecroisement du comportement de 1'enfant réel et du domaine de 1'enfant imaginé.

Ces représentations des soins maternels s'organisent a partir de la sensorialité perceptive et
des émotions vécues qui tendent a leur donner sens en constituant un noyau interpersonnel. Ce
noyau vient se déployer dans des relations intersubjectives chargées de scénarios organisés a
partir des éventualités de la vie quotidienne. Celles-ci tendent a s'inscrire désormais dans les

procédures de la mémoire comme des événements.
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C'est donc grace a I'émergence de la perception et de la mémoire qu'émerge la psyché. Mais
cela ne serait possible sans le processus d'internalisation, qui suppose qu'a un moment, ce qui

vient du monde extérieur est attribué a ce qui se passe a l'intérieur.

Stern [180] propose le concept "d'enveloppes proto-narratives", qui regroupe un ensemble de
situations impliquant réalité et fantasmes dans la musique personnelle du bébé, célébrant ainsi
la situation "d'étre avec". "Etre avec", c'est éprouver, au cours d'un jeu par exemple. Dans les
dialogues vocalisés, la mere provoque une réponse temporalisée de son enfant. Si elle prend
I'habitude de rompre ce rythme, 1'enfant la suit. Supposons qu'au bout d'un certain temps, elle
change de rythme. L'enfant est surpris, et apres un moment d'inquiétude, il rit a2 nouveau.
L'enveloppe proto-narrative est donc une "symphonie a deux", ot l'enfant apprend autant des
moments d'accordage que des moments de désaccordage. Ces enveloppes narratives
concernent aussi bien une interaction affective harmonisée qu'une harmonie qui n'est pas
encore bien établie ou qui s'établit mal; car I'enveloppe traduit plutot des états interactifs qui
ne sont pas familiers a l'enfant et qui 1'étonnent. A ce moment-1a, il a partagé des choses avec
sa mere, échangé quelque chose de musical, un ordre donné, symphonique, échange qui
devient une histoire pour lui. Ainsi, lorsque l'enfant introduit dans la monotonie des cycles
interactifs des circonstances quelconques qui deviennent un événement, cet éveénement va
constituer la base de l'enveloppe narrative ultérieure et va permettre a un moment donné

« d'étre avec ».

Le bébé recoit inévitablement les projections maternelles qui sont l'expression de son ombre.
C'est ce qui a amené B. Cramer et F. Palacio-Espasa [187] a décrire comme une fonction de la
maternalité I'utilisation du bébé comme support des identifications projectives. Ainsi, 1'enfant

imaginé par sa mere console en quelque sorte le bébé réel de sa détresse.

Maintenant que nous avons exploré les différentes dimensions des interactions précoces, nous
allons évoquer brievement les méthodes existantes pour les évaluer. Car si elles sont un
témoin important du fonctionnement des dyades, leur complexité rend cette évaluation

difficile.

2) L'évaluation des interactions précoces
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L'évaluation de la qualité des interactions est treés importante, du fait de son impact majeur
dans le développement du bébé, tant émotionnel que cognitif. Or cette évaluation n'a rien de
simple, puisqu'il convient d'évaluer de facon relativement indépendante, le bébé, le
comportement parental et l'interaction parent-enfant, avec toute la complexité de cette

derniere, et s'en déduire un de ces éléments des autres.

Les interactions précoces nécessitent donc d'étre évaluées avec des outils fiables et
reproductibles. De plus il est important que le temps d'une évaluation interactive efficace ne
soit pas trop long et qu'il n'exige pas un dispositif trop sophistiqué afin que les partenaires
conservent leur spontanéité dans 1'échange. L'intérét des échelles utilisées pour évaluer les
interactions, est de transmettre des résultats aux cliniciens, qui ne sont pas forcément exercés
aux méthodes de cotation. Il en existe de nombreuses, c'est pourquoi nous avons décidé de

n'en décrire que quelques-unes, les plus utilisées, en France et dans les pays anglophones.

a) Guide pour I'Evaluation du Dialogue Adulte/Nourrisson : GEDAN

Ce guide élaboré en 1992 par Y. De Rotten et E. Fivaz-Depeursinge [188] présente
une approche systémique des interactions qui prennent en considération autant I'unité
dyadique que les contributions des individus qui la composent, les données subjectives et
objectives. On peut l'utiliser a partir du moment ou le bébé peut montrer une activité
communicative visuelle autonome, vers 5-6 semaines, et jusqu'a 6 mois environ. Ce guide a
été développé pour les situations de dialogues en face a face, et il peut aussi étre utilisé dans
d'autres situations interactives comme le change ou le repas. La dyade adulte-bébé est filmée
dans une piece équipée d'un miroir sans tain et il est demandé a l'adulte de prendre "votre
bébé en face de vous et essayez de lui faire faire ce qu'il fait habituellement avec vous
(sourire, vocalisation etc.)". Il faut 3 a 6 minutes d'interactions filmées pour le codage, qui
prend une heure trente a deux heures. Le guide est composé de questions a choix multiples qui
décrivent les comportements des partenaires de facon succincte. L'analyse se fait en quatre
étapes nécessitant chacune un visionnement de la bande : impression clinique, organisation
globale, structure épisodique et synthese. Apres avoir observé les interactions précoces a deux
niveaux différents (microanalyse et macrodescription en temps réel) I'étude de ces
informations aboutit a un diagnostic de l'interaction selon trois modes : consensuel,

conflictuel et paradoxal. Dans le mode consensuel, les partenaires sont engagés a tous les
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niveaux (corporel visuofacial et expressif) et le dialogue est réalisable et réalisé par la dyade.
Dans le mode conflictuel, le dialogue est réalisable mais pas réalisé, dans le sens que le
contexte organisé principalement par l'adulte dans son rdle d'encadrant est suffisamment
ajusté et prédictible, mais le bébé refuse le dialogue au niveau de son engagement visuofacial.
Enfin, dans le mode paradoxal le bébé ne peut pas discerner ce qui est attendu de lui et il n'a
d'autres disponibilités que de se désengager. Le dialogue est irréalisable car le contexte

organisé par l'adulte est désordonné et insuffisamment prédictible.

b) Echelle d’alarme détresse bébé : ADBB [189]

Il s’agit d’une échelle de mesure du retrait relationnel précoce destinée au dépistage et

a I’évaluation du comportement de retrait relationnel durable chez le jeune enfant entre 2 et
24 mois, évalué lors de I’examen pédiatrique. Cette échelle a été construite en recherchant les
items les moins sensibles au développement et les plus facilement repérables lors d’un
examen pédiatrique de dépistage, comme en centre de Protection Maternelle et Infantile
(PMI). L’échelle comporte 8 items : (1) expression du visage ; (2) contact visuel ; (3) activité
corporelle ; (4) gestes autocentrés ; (5) vocalisations ; (6) vivacité de la réponse a la
stimulation ; (7) capacité d’entrer en relation ; (8) capacité a attirer I’attention.
Chaque item est coté de 0 a 4 :

: Pas de comportement anormal.

: Doute sur le caracteére anormal du comportement.

0
1
2 : Comportement discretement anormal.
3 : Comportement modérément anormal.
4

. Comportement nettement ou massivement anormal.

L’échelle nécessite un entrainement pour €tre utilisée. 1l faut notamment se familiariser avec
ses principes de construction et de validation. Des instructions de cotation sont disponibles
dans un dossier de formation publié par les Cahiers de la Puéricultrice et dans des cassettes

vidéo d’entrainement et un film de présentation.

L’échelle peut étre utilisée de facon systématique, pour tous les enfants d’un age donné, ou de
maniere spécifique pour répondre a une inquiétude concernant un enfant. Si un niveau de

retrait supérieur a la valeur seuil (5) est noté par un observateur entrainé, il faut vérifier que ce

90



niveau est retrouvé a un autre examen, une a deux semaines plus tard. On recherche alors la
cause de ce retrait, et on précise s’il est généralisé a toutes les relations ou spécifique a une

seule, ce qui orienterait vers un trouble relationnel.

¢) Grille d'évaluation des interactions précoces de Bobigny [190]

Cette grille d'évaluation synthétique des interactions mere-nourrisson est largement
utilisée du fait de la simplicité de son utilisation. Elle a été élaborée dans le cadre d'une
recherche action-formation (RAF) sur la prévention des nourrissons a risque psychosocial et
leurs familles. Elle a été concue pour étre utilisée lors d'une consultation en PMI ; le
personnel de PMI remplit cette grille a la suite de la consultation. Elle permet un dépistage
portant sur le développement psychologique et somatique de l'enfant (examen physique
général, neurologique et moteur), les grandes fonctions (alimentation, sommeil) ainsi que les

interactions.

Il existe quatre grilles suivant 1'age de 1'enfant : 2 a 3 mois, 11 a 13 mois, 2 et 3 ans. Ces 4
grilles ont une structures analogue avec : une partie informative sur l'enfant et saisie de
I'impression générale sur les interactions  mere-enfant en salle d'attente; I'examen
pédiatrique comportant des questions relatives a l'alimentation, au sommeil et a 1'examen
physique ainsi que des questions relatives aux comportements maternels durant cet examen; et
une partie consacrée aux interactions du bébé avec ses deux parents, 1'un puis l'autre. On les
évalue alors sur 4 dimensions : les attitudes corporelles, les comportements visuels, les

réactions vocales et les sourires. Chacune de ces 4 parties est évaluée qualitativement
(par exemple : les échanges mere-enfant vous paraissent-ils dans ce domaine, excessifs, dans
la moyenne, rares, absents) Quatre caractéristiques des interactions sont ensuite brie¢vement
explorées : l'initiateur des échanges, leur réciprocité, leur continuité, et la tonalité affective de

ces échanges.

Les interactions pere-nourrisson sont évoquées au travers du discours de la mere et également
a partir des observations de 1'équipe. Enfin, une synthese conclusive permet au personnel de
résumer les observations et de formuler éventuellement des inquiétudes ou d'estimer si

I'enfant est dans une situation de risque.

Ces grilles présentent l'avantage d'étre simples et rapides et ne nécessitent pas
d'enregistrement vidéo. Si elles restent le premier outil francais de dépistage des interactions

parents-enfants troublées, elles n'ont donné lieu a aucune validation ultérieure.
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d) Le CARE-index [191]

Ce systeme de codification des interactions mere-bébé a partir des comportements de
chacun, a été mis au point par P. Crittenden, dans la continuité des travaux de M.Ainsworth,
pour repérer d'éventuels dysfonctionnements maternels. Les résultats de cette échelle sont

fortement corrélés avec les patterns d'attachement obtenus a I'issu de la « strange situation ».

Il permet d'évaluer les interactions mere-bébé depuis la naissance jusqu'au 2 ans de l'enfant,
en analysant une séquence de jeu filmée d'une durée de 3 a 5 minutes. Le systeme de codage
est construit autour de la notion de disponibilité aux signaux de l'enfant, cette disponibilité
étant considérée comme une notion dyadique plutét qu'individuelle. L'observateur focalise
son attention sur la sensibilité de l'adulte aux besoins fluctuants de l'enfant en situation
dyadique et sur sa capacité a proposer des échanges lui permettant d'éprouver des sentiments
de sécurité, de confort et de plaisir partagé. L'analyse de la vidéo dure 20 minutes et se
concentre sur les échanges interactifs véhiculant des affects (expressions faciales, expressions
vocales, positionnement et contacts corporels et expression des affects) ou rendant compte des
processus cognitifs (respect des séquences temporelles, contenance interpersonnelle,
régulation de l'activité, degré d'adaptation des échanges au niveau du développement de
I'enfant). Cette analyse permet de situer les attitudes des meres selon trois parametres
(sensibilité, contrdle et absence de réponse) et le comportement interactif du bébé selon quatre
parametres (coopération, soumission, difficulté et passivité), renvoyant a trois types de
dynamiques relationnelles : mere sensible/enfant coopératif ; mere contrdlante/enfant difficile

ou accommodant compulsif ; mere peu réactive/enfant passif.

L'échelle évalue donc 7 axes de comportements interactifs : les expressions faciales, les
expressions vocales ; la position et le contact corporel ; 'expression de l'affect ; I'alternance a
lI'intérieur des séquences de jeux ; l'activité de contrdle ; le choix de l'activité en fonction de
I'age. Pour chaque axe, il y a trois attitudes de l'adulte retenues : sensitive (sensible,

disponible, attentif) ; controlling (contrdlante) ; unresponsive (non disponible)

Les réponses de l'enfant sont regroupées en 4 catégories : coopérant, opposant,

compulsivement complaisant ou passif. Ainsi chacun des 7 axes de 1'échelle des
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comportements recoit entre 0 et 2 points ; le nombre total de points possible étant donc de 14.
De 14 a 11 points les interactions sont qualifiées de sensibles avec un plaisir mutuel, des
interactions plaisantes, et des affects positifs partagés. De 10 a 7 points les interactions sont
qualifiées d'adéquates avec un jeu satisfaisant mais avec des périodes de dyssynchronie. De 5
a 6 points les interactions sont inadéquates, sans congruence avec un enjouement limité mais
sans hostilité évidente ou manque d'empathie. De 0 a 4 points les interactions sont qualifiées
comme étant a risque avec un manque évident d'empathie voire un échec total pour percevoir

ou tenter d'apaiser 1'état de détresse de 1'enfant.

L'intérét de ce systeme de codification réside dans la possibilité de 1'utiliser dans une tranche
d'age étendue. De plus comme les items varient peu en fonction de I'dge il permet la
comparaison des différents résultats dans le temps. Cet outil a été traduit dans plusieurs
langues et est donc utilisé dans de nombreux pays. Cependant il n'existe pas de traduction ni

de validation francaise.

e) Notations globales des interactions mere-bébé a 2 et 4 mois [192]

Cette échelle a été mise au point par une équipe anglaise, A.Fiori-Coxley, L.Murray et
M.Gunning pour décrire les interactions en face a face entre une mere et son bébé. La
situation standardisée en laboratoire ou a domicile consiste a filmer pendant 5 minutes l'enfant
installé dans un transat et sa mere de profil (on utilise un miroir pour voir la mere de face). La

mere a pour consigne de parler ou jouer avec l'enfant et de ne pas utiliser de jouet.

Les items utilisés se regroupent en trois échelles : une échelle maternelle, une échelle du bébé
et une échelle des interactions. Il est possible d'analyser les résultats item par item ou de les
regrouper en 6 dimensions. Ainsi 1'échelle maternelle se divise en comportements maternels,
difficultés d'interagir et signes de dépression. L'échelle du bébé se divise en 2 dimensions : le
comportement du bébé et les difficultés d'interagir. Enfin 1'échelle des interactions comprend
5 items : interactions faciles a difficiles ; interactions amusantes, gaies a sérieuses ;
interactions mutuellement satisfaisantes a insatisfaisantes ; beaucoup d'engagement a absence

d'engagement ; engagement animé a engagement calme ou pauvre.

Son utilisation simple ainsi que la facilité du codage sont appréciables : le manuel de codage

tres détaillé facilite 1'objectivité.
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f) Parent-Child Early Relational Assessment (PCERA) [193]

Il s'agit d'une procédure d'interactions mere-enfant semi structurée, qui vise a évaluer
la qualité de la relation entre un jeune enfant et ses parents. Son but est de permettre une
évaluation phénoménologique de la qualité affective et comportementale de 1'interaction pour
des familles a risque. Cette évaluation peut se dérouler a domicile ou en laboratoire et &tre
enregistrée en vidéo. A l'issue de 1'évaluation on demandera aux parents si les choses étaient
identiques ou différentes de I'habitude. La cotation s'effectue sur des observations en vidéo
par segment de 5 minutes, comportant du jeu libre, I'alimentation, une tache structurée a
réaliser et une situation de séparation/réunion, de fagon a discriminer les parents qui ont des

difficultés dans leurs taches parentales.

2) Nursing child assessment satellite teaching and feeding scale [194]

La NCAST est une échelle d'évaluation du comportement du bébé et du comportement
maternel, utilisée a domicile pour les meres ayant nécessité un suivi médical particulier
pendant la grossesse ou les suites de couches ou ayant eu des enfants prématurés. Elle sert a
I'évaluation des nouveau-nés a risque mais aussi comme échelle de mesure de la qualité de
l'interaction mere-enfant dans des échantillons d'enfants avec retard mental ou issus de

milieux tres défavorisés.

Pendant des moments d'alimentation ou d'apprentissage, on note la présence ou l'absence de
comportements maternels indicateurs de la sensibilité aux signaux de l'enfant, a sa détresse, et
la capacité a promouvoir la croissance cognitive et le développement social et émotionnel. La
moitié des items vise la capacité de la dyade a la réciprocité et a la contingence considérées

comme essentielles dans 'apprentissage.

L'échelle d'apprentissage est plus fortement corrélée au développement cognitif que 1'échelle
d'alimentation, avec une bonne validité prédictive concernant le langage et la cognition a 3 et

5 ans. Un inconvénient de la NCAST est la cotation un peu réductrice en présent/absent, ce
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qui limite 1'évaluation des effets d'une intervention. Elle est largement utilisée aux Etats-Unis

pour coter les observations faites a domicile.

h) Coding Interactive Behavior (CIB) [195]

Cette échelle permet une cotation des interactions dyadiques dans différentes
situations de jeu libre ou d'alimentation. Elle a été développée dans le cadre d'une évaluation
clinique en communauté, c'est a dire en incluant la communauté dans 1'évaluation clinique, et
pour étendre le processus de I'évaluation a plusieurs niveaux, dans une perspective écologique
de la personne dans son contexte. Le CIB est c6té a partir d'une vidéo de 10 minutes de jeu
libre, mais aussi a partir d'une situation d'alimentation du bébé, trés sensibles aux violations

des attentes et de la synchronisation.

Le codage du CIB de facon valide requiert une formation aupres de Ruth Feldman.

1) Dyadic Mutuality Code (DMC) [196]

Utilisable de 0 a 6 mois, elle consiste en une observation de 5 minutes de la dyade en train
d'interagir. L'observateur code 6 items : attention mutuelle, affect positif, réciprocité a tour de
role, pauses maternelles, clarté des signaux du bébé, réceptivité/sensibilité maternelle.
L'observateur peut ainsi obtenir un total de 6 a 12 : la synchronie est qualifiée de faible pour
les scores de 6 a 9 et de bonne, pour les scores de 6 a 12. Enfin une note globale d'interaction
est attribuée de 1 (bonne) a 7 (mauvaise), en précisant si 'observation est typique, peu typique

ou atypique par rapport a 1'expérience de 1'observateur.

j) Kiddie-Infant Affect Profil (KIA Profil) [197]

C'est un instrument d'observation centré sur la fréquence et l'intensité des affects qui se
manifestent chez les enfants durant les interactions sociales, en particulier avec leurs parents.
Stern fait 'hypothese qu'il existe, a partir de 1'age de 3 mois, une stabilité des expressions

affectives permettant des comparaisons avec 1'dge. Les émotions exprimées (joie, tristesse,
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peur, colere, dégolit, détresse, agression, négativité, régression) sont objectivées et
quantifiées. L'enfant et sa mere sont observés dans des situations semi-standardisées
comportant des jeux avec des objets, des jeux sociaux, une situation d'enseignement, un
moment ol la mere doit ignorer I'enfant, la réaction de I'enfant au départ et au retour de la
mere. On évalue pour chaque registre comportemental la fréquence d'apparition des affects et
l'intensité de chaque affect. Un inconvénient de cet outil est la lourdeur du codage des

séquences ainsi que la forte variabilité individuelle observée.

A tous ces outils s'ajoutent ceux qui évaluent les comportements et compétences de 1'enfant,
comme la brazelton neonatal behavioral assessment scale (BNBAS), les comportements
d'attachement (g-sort), les compétences parentales (coparenting and family ratings scale,
atypical maternal behaviour instrument for assessment and classification) et les
représentations parentales (entretien "R", parent attachment interview, working model of child

interview, insightfulness assessment) [196].

Tous ces outils ont donc permis la réalisation de nombreuses études sur les interactions
dyadiques lorsque les meres sont déprimées dans les premiers mois de vie de l'enfant, ou

lorsqu’elles présentent des troubles de la personnalité.
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VIII. Les interactions précoces dans le contexte du VIH

maternel

1) Le contexte de maladie chronique

Il nous a semblé important de nous intéresser a ces interactions précoces pour plusieurs
raisons. Aujourd’hui, de nombreuses femmes découvrent leur séropositivité au cours de leur
grossesse. Lorsqu'une mere découvre qu'elle est infectée par le VIH pendant la grossesse, elle
doit composer avec 1'imprévisibilité de 1'infection, la stigmatisation ainsi qu'avec le challenge

de la grossesse et la préparation a la parentalité.

Le fait de savoir que le virus peut étre transmis au foetus s'ajoute a ses incertitudes [198]. En
effet, si le nourrisson est diagnostiqué comme étant séropositif plus tard, la mere est alors
confrontée a la possibilité qu'il ait une encéphalopathie infantile, un retard de développement,

des infections opportunistes récurrentes et éventuellement qu’il meurt.

D'un autre co6té, la présence de l'infection a VIH chez la mere peut directement et
indirectement compromettre la capacité de la mere a répondre a son bébé. Les effets directs de
l'infection sont la mauvaise santé maternelle, la probabilité accrue d'infections opportunistes,
l'asthénie, les troubles neurologiques. Ces effets peuvent en plus étre exacerbés et compliqués
par les multiples effets indésirables des traitements antirétroviraux.

Elles font également face a des contraintes sociales et psychiques chroniques, a la
stigmatisation et a une profonde incertitude en ce qui concerne 1'évolution de leur pathologie.
Tous ces éléments constituent les effets indirects de I'infection, qui peuvent également venir
altérer la qualité des interactions entre la mere et son enfant [70, 149]. Etonnamment, la
recherche accorde peu d'attention au domaine des interactions précoces quand la mere est
atteinte d'une pathologie chronique. Cependant, la littérature disponible met en avant qu'une
maladie chronique donne une perspective toute particuliere sur le rdle de parent [38, 70].
Quand elles sont interrogées, les meres atteintes de maladies rhumatismales chroniques, de
sclérose en plaque, de maladies inflammatoires intestinales, de sclérodermie ou de lupus
érythémateux disséminé, expriment leur crainte que leur état de santé réduise leurs

compétences parentales et augmente leur dépendance a leurs enfants, ainsi que leur maladie
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interfere avec la socialisation de leurs enfants [199, 200]. Chez certaines femmes,
I'accouchement a entrainé une poussée de leur maladie, et elles ont alors été séparées de leur
nouveau-né pendant plusieurs semaines voire des mois, en période postnatale précoce. Pour
d'autres, le contact physique avec leur bébé a été vécu comme fatiguant, douloureux et
difficile, et elles les portaient donc moins. Ces études rapportaient le vécu des meres et leurs
propres perceptions de leurs capacités de maternage et de leurs interactions avec leurs
nourrissons, mais n'observaient pas directement les interactions. Cependant, dans les familles
ou la mere présente une pathologie chronique, il existe un potentiel d'altération des relations

précoces mere-enfant.

Une préoccupation courante chez les chercheurs est 1'impact de la maladie du VIH sur la
famille, en particulier sur les capacités des meres séropositives a étre parent [8, 10, 57]. Alors
que beaucoup de gens supposent que la plupart des symptdmes sont associés au sida, les
personnes infectées par le VIH font I’expérience des symptdmes tout au long du parcours de
la maladie, tels que la fatigue, des sueurs nocturnes, des adénopathies, et un affaiblissement
physique. Les nombreuses maladies opportunistes et leurs symptomes augmentent en sévérité
alors que l'infection évolue vers le stade de SIDA [18, 53]. En outre, de nombreuses femmes
séropositives éprouvent des effets secondaires des médicaments, et souffrent davantage de la
fatigue due a la détresse psychologique chronique. En conséquence, leur fonctionnement peut

étre diminué et elles peuvent nécessiter une hospitalisation aigu€, ou un repos a domicile.

2) Le contexte de la dépression maternelle

Comme nous ’avons vu, les femmes séropositives sont a haut risque de dépression au
cours de leur vie. Lorsqu’elles découvrent leur séropositivité pendant une grossesse, ces
femmes doivent alors faire face au diagnostic d’une pathologie venant menacer leur vie, alors
qu’elles se préparent au méme moment a donner la vie. Les études menées sur ce sujet
mettent en évidences qu’un grand nombre de ces femmes présentent a ce moment particulier
un épisode dépressif, des idées suicidaires, ainsi que 1’altération de leur réseau social et de
leur situation matérielle. De plus la période du post-partum est une période particulierement a
risque pour la dépression. Or nous savons que la dépression maternelle entraine des

interactions de mauvaises qualités qui viennent affecter le développement social, affectif,
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émotionnel et relationnel des enfants, et donc son développement psychologique. Un élément
clé pour comprendre comment la dépression maternelle affecte le développement des enfants
est ’altération de la relation mere-enfant et I’altération de la fonction parentale au quotidien.
Or deux études ont montré que I’infection par le VIH pouvait avoir des effets similaires sur

les interactions mere-enfant [149, 201].

Il convient de souligner que malgré 1'adversité, beaucoup de femmes qui souffrent du VIH
semblent rester psychologiquement saines, s'en sortent bien, et fournissent des soins adaptés a
leurs jeunes enfants, dans un climat affectif chaleureux. Mais d’autres particularités nous ont

mené a nous poser des questions sur ces interactions, comme la peur de la transmission.

3) La peur de la transmission

Une étude américaine de 2004 [202] a mis en évidence que beaucoup d’adultes pensent
que le VIH se transmet par de simples contacts physiques tels que des baisers (38%), partager
un verre (25%) ou les mémes toilettes (18%). De la méme facon, un certain nombre de
femmes craignent de transmettre le VIH a leurs enfants lors d’activités quotidiennes. A cette
crainte s’ajoute celle de développer une infection opportuniste transmise par leurs enfants. En
effet, une autre étude américaine de 2005 montre que 42% des parents infectés par le VIH
interrogés craignent d’attraper une infection de leurs enfants et 36% des parents ont peur de

transmettre le VIH a leurs enfants.

Il semble que les personnes craignant le plus d’attraper une infection opportuniste au sein de
leur famille, sont celles qui ont des revenus faibles, et qui ont été hospitalisées dans les 6

derniers mois.

Pour éviter la transmission du VIH, 28% des parents rapportaient éviter des interactions avec
leurs enfants, de peur de leur transmettre le VIH ou d’attraper une infection opportuniste. 22%
évitent de les embrasser sur la bouche, 17,7% é&vitent de partager des ustensiles, 1,8%
évitent les calins, et 1,3% de les embrasser sur les joues. 39% décrivaient éviter ces méme

comportements au moins de temps en temps.
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Les parents qui pensaient étre mieux informés que les autres sur le VIH, avaient tendance a
avoir moins de comportements d’évitement avec leurs enfants. Des études qualitatives
confirment ces résultats, indiquant que les craintes en rapport avec la transmission ont été
identifiées dans la majorité des familles, et beaucoup de ces craintes étaient fondées sur des

1dées fausses sur les modes de transmission.

4) Les études sur les interactions précoces dans le contexte du VIH maternel

La premiere étude nous parait peut pertinente puisqu’elle concerne exclusivement les
meres toxicomanes. Black et al. [149] ont enquété sur les interactions mere-enfant dans une
population urbaine de meres toxicomanes afro-américaines, dont un sous-groupe de 30 meres
séropositives pour le VIH. L'étude rapportait peu de différences sur le comportement des

meres et le développement précoce des enfants entre le groupe VIH+ et le groupe VIH-.

Une seule autre étude s'est intéressée aux interactions précoces mere-enfant dans un contexte
de VIH maternel. Cette étude évaluait la qualité des interactions précoces et comparait les

dyades ol la mere était porteuse du VIH et celles ou la mere ne 1'était pas [201].

Un entretien était réalisé avec les meres, et les dyades étaient filmées pendant 1 a 5 minutes.
La plupart des meres étaient afro-américaines. Les caractéristiques sociodémographiques
étaient comparables dans les deux groupes. Les meres étaient dgées de 25 ans en moyenne, et
les % étaient célibataires. Les bébés avaient un 4ge moyen de 10 mois. Au cours de I’entretien
étaient évalués 1’age de la mere, le niveau d’instruction, le statut matrimonial, les conduites
parentales précédentes, les soins périnataux, les consommations de toxiques, la présence de
probleme de santé chronique en dehors du VIH. Chez les meres VIH+, leur était également
demandé leur taux de CD4, leur statut de séropositivité ou de stade SIDA si elles le
connaissaient, le mode de transmission, leurs traitements, leur perception de la transmission
verticale du virus a I’enfant, et la divulgation par la mere de son statut VIH a son entourage. Il
était également demandé a ces meres leur perception de leur état de santé actuel, sur une
échelle analogique de O (faible) a 10 (excellente). Les questions concernant 1’enfant
comprenaient, 1’age, le terme, le sexe, le poids et la taille actuels, I’exposition prénatale a des

toxiques, la prise de traitements actuellement, et une évaluation de ses comportements
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habituels (irritabilité, sommeil, alimentation, s’ils étaient des enfants faciles ou difficiles). Les
meres ont également donné leur perception de 1’état de santé actuel de leur enfant grace a une
échelle analogique allant de 0 a 10. Pour les enfants exposés au VIH en période prénatale, on
demandait aux meres des informations sur les traitements recus (zidovudine) et le statut

sérologique de I’enfant.

Les caractéristiques de leur mode de vie étaient également recensées. Le principal critere de
jugement de la qualité des interactions mere-enfant, était le NCAST.

Une autre échelle (center for epidemiologic studies depression scale : CES-D) était utilisée
pour mesurer les symptomes dépressifs chez les meres. Il s’agit d’une auto-évaluation des

symptomes lors de la derniere semaine a 20 items.

Les résultats montrent que 6 femmes VIH étaient symptomatiques, avec des maladies
secondaires a I'immunodépression, mais non classées SIDA. 21 femmes ont été infectées par
voie sexuelle et 4 n’ont pas su préciser leur mode de contamination. Seules 2 femmes VIH+
ont rapporté avoir consommé du crack ou de la cocaine, contre une dans le groupe VIH-.
Toutes les femmes VIH+ se sont vues proposer un traitement prophylactique par zidovudine,
mais seules 21 ont accepté le traitement. Leurs connaissances sur les risques liés a la
transmission verticale étaient tres limitées (40% pensaient que le risque était de 100% ; 28%
pensaient que le risque était inférieur a 50%, et 32% pensaient que le risque était nul).

Deux fois plus de femmes VIH+ (par rapport aux VIH- ( 8 vs 4), ont rapporté des pathologies

dans la semaine précédant I’entretien.

Il y avait 9 meres adolescentes dont 8 dans le groupe VIH-, or les meres adolescentes ont
souvent de moins bons scores a la NCAST mais dans cette étude les scores a la NCAST ne
varient pas en fonction de 1’dge maternel, méme si les meres adolescentes restent moins

sensibles aux signaux de leur enfant.

Il existait une différence significative entre les deux groupes lorsqu’on comparait les scores de
la CES-D. 44% des meres du groupe VIH+ étaient déprimées, contre 20% dans le groupe
VIH-.

Les groupes des enfants étaient comparables tant sur le plan socio-démographique que sur le

plan développemental et 1’état de santé. Seul un enfant avait une sérologie positive pour le
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VIH, mais n’était pas symptomatiques au moment de 1’évaluation.

Aucune différence significative entre les deux groupes n’a été trouvée dans la qualité des
interactions précoces, ni dans le score total, ni dans les sous échelles. Ni le score a la CES-D,
ni le statut VIH n’a influencé le score a la NCAST.

L’équipe de Jonhson a alors comparé les scores du groupe VIH+ aux normes dans la
population générale, en prenant en compte I’ethnie, le niveau d’éducation, et I’age de I’enfant.
Dans ce cas, le groupe VIH+ apparait comme ayant des interactions de moins bonne qualité,
que ce soit en évaluant les compétences maternelles, la contingence ou le score global. Les
meres de 1’échantillon montraient donc une moins bonne «responsivness », étaient moins
sensible aux signaux de leur enfant, et favorisaient moins leur développement socio-

émotionnel et cognitif.
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Deuxiéme partie : Etude clinique

I. Hypothese et objectifs

Suite a notre expérience clinique et d’apres la littérature sur les relations mere-enfant
dans le contexte du VIH maternel, nous pensons que la relation entre une mere séropositive et
son enfant peut présenter des particularités des les premieres semaines de vie de ce dernier.
Nous posons donc I’hypotheése qu’une mere séropositive peut avoir de nombreuses difficultés
a entretenir une relation de bonne qualité avec son bébé du fait d’une indisponibilité
psychique, de ressources physiques limitées et d’un isolement social et affectif important.
Nous avons donc souhaité évaluer les interactions précoces mere-bébé afin de dépister
d’éventuelles difficultés relationnelles qui pourraient avoir un impact sur le développement

psycho-affectif de I’enfant.
L’ objectif de cette étude est de mieux comprendre ce qui se joue dans la relation précoce dans

ce contexte particulier, afin de mieux prendre en charge ces familles dans notre pratique

clinique.
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II. Méthode

1. Population de I’étude

Les participantes ont été recrutées en PMI et dans 1’association « dessine-moi un
mouton ». Aucune d’elles ne consultait dans un service de psychiatrie. Quatre femmes de plus
de trente ans ont accepté de participer a cette étude, avec leur fils de 6 mois. Elles sont toutes
migrantes venant d’Afrique de 1’Ouest : Cote d’Ivoire, Sénégal, Burkina Faso et Cameroun.
Pour trois d’entre elles, il s’agit de leur premier enfant, Mme D. ayant déja un fils ainé. Elles

sont toutes suivies pour leur infection au VIH, et sont sous traitement depuis au moins un an.

2. Les entretiens

Des entretiens semi-structurés ont été réalisés avec chacune des participantes. Ils
comprenaient des thémes sur I’histoire infantile, I'impact du VIH dans leur vie, les
représentations des compétences maternelles, la facon de percevoir leur enfant, la crainte de la
transmission du VIH et les difficultés rencontrées. La structure de ces entretiens est présentée

€n annexe.

3. L’évaluation des interactions précoces

Toutes les femmes ont accepté d’étre filmées pendant une séquence de jeux de 10
minutes avec leur bébé. Les vidéos ont été analysées a distance, selon le guide pour
I’évaluation du dialogue adulte-nourrisson [188]. Ce guide que nous avons décrit plus haut
présente une approche systémique des interactions qui prennent en considération autant 1'unité
dyadique que les contributions des individus qui la composent, les données subjectives et
objectives. Une particularité de 1’étude est que 1’observateur était présent dans la piece avec
les dyades, et non pas derriere un miroir sans tain. Trois cliniciens ont coté séparément les

vidéos, puis dans un second temps, se sont réunis pour confronter leurs résultats. Chacun a
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donc visionné les bandes quatre fois pour coter chaque partie de la GEDAN : impression
clinique, organisation globale, structure épisodique et synthese. Apres avoir observé les
interactions précoces a deux niveaux différents (microanalyse et macrodescription en temps
réel) I'étude de ces informations aboutit a un diagnostic de l'interaction selon trois modes :
consensuel, conflictuel et paradoxal. Dans le mode consensuel, les partenaires sont engagés a
tous les niveaux (corporel, visuofacial et expressif) et le dialogue est réalisable et réalisé par
la dyade. Dans le mode conflictuel, le dialogue est réalisable mais pas réalisé, dans le sens que
le contexte organisé principalement par 1'adulte dans son role d'encadrant est suffisamment
ajusté et prédictible, mais le bébé refuse le dialogue au niveau de son engagement visuofacial.
Enfin, dans le mode paradoxal le bébé ne peut pas discerner ce qui est attendu de lui et il n'a
d'autres disponibilités que de se désengager. Le dialogue est irréalisable car le contexte

organisé par l'adulte est désordonné et insuffisamment prédictible.

4. Avantages et limites

L’intérét de cette étude est de faire une analyse qualitative et minutieuse des enjeux de la
maternité chez ces femmes qui présentent des difficultés multiples. La réalisation des vidéos
nous a de plus permis d’analyser les interactions a de multiples reprises, afin de cerner le plus
de détails possibles dans ces échanges complexes. Tous les cliniciens ayant trouvé des
résultats semblables en utilisant la GEDAN, les résultats de ce travail clinique apparaissent

plus robustes.

Une limite importante est le petit nombre de dyades incluses dans cette étude, ce qui ne
permet pas de tirer une conclusion solide sur I'influence du VIH maternel sur les interactions
précoces. Une autre limite est qu’il est difficile de savoir si le GEDAN est approprié pour
toutes les cultures. En effet, il n’existe pas, a notre connaissance d’outil d’évaluation des

interactions précoces spécifique selon les codes culturels.

105



III. Résultats

Nous avons décidé de présenter un résumé des entretiens qui ont été réalisés, ainsi que
I’analyse des interactions comportementales, afin que le lecteur puisse se faire une opinion sur
ces dyades. La breve interprétation du fonctionnement de ces dyades sera repris ensuite dans

la discussion.

1. Dyade A

a) Synthese de I'entretien avec Mme A.

J’ai rencontré la premiere dyade dans le centre maternel ot Mme A. et son fils vivent
depuis la naissance de ce dernier. Il s’agissait du premier entretien a domicile que je faisais et
je n’étais pas completement a 1’aise. Lors de notre premiere rencontre a la PMI, Mme A.,
avait clairement accepté de me rencontrer, et préférait que cela se passe chez elle. Pourtant
tout en m’accueillant chez elle, j’avais le sentiment qu’elle se méfiait un petit peu de moi. Au
fil de I’entretien, j’ai compris qu’elle se méfiait probablement de tout le monde, comme si elle

n’avait pas expérimenté suffisamment de relation de confiance.

Mme A. est née en Cote d’Ivoire. Sa mere est décédée quand elle avait 2 ans et demi, et elle a
été confiée a sa grand-mere. Puis a 6 ans, sa tante I’a amenée en France chez son pere, apres
une escale de 3 mois en Belgique. Son pere avait refait sa vie avec une femme, et avait
d’autres enfants. Elle a probablement subi des maltraitances chez son pere, au moins
psychologiques, puisqu’elle a été placée en foyer 1 an plus tard. Puis, 3 ans apres, elle a été
confiée a une famille d’accueil. Elle se souvient que les membres de sa famille 1’ont rejetée,

car il n’acceptait pas sa séropositivité.

Si elle peut dire qu’elle a vécu des choses difficiles, elle fait toujours des réponses tres courtes
et fermées, comme si elle voulait que je change de sujet. Sa voix est toujours douce, et ses

intonations ne sont pas trés marquées quel que soit le sujet abordé.
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Elle donne I'impression de minimiser et de banaliser un certain nombre de choses. Ainsi, au
sujet du VIH, elle pense que cela n’influence pas son role de mere, et qu’elle ne souffre
d’aucun symptome génant. Puis nous apprenons dans un second temps qu’elle présente une
fatigue chronique, et qu’elle trouve que son fils lui demande beaucoup d’énergie. Et elle
ajoute que «c’est normal, un enfant ca demande beaucoup d’énergie ». Comme si son
expérience particuliere ne devait surtout pas étre plus difficile que celle des autres. Sur la
fatigue, elle explique qu’avec ou sans, elle serait la méme mere, les difficultés seraient les
mémes, comme si elle ne pouvait pas avoir de faille. D’ailleurs elle dira que le VIH I’a rendue
plus forte et plus courageuse, parce qu’elle était livrée a elle-méme, et ne pouvait compter sur
personne. En effet, elle s’est d’abord sentie déracinée en arrivant en France, dans ce pays
froid, puis a été exclue de sa famille a cause du VIH. Pour tenir, elle doit absolument garder
une image positive d’elle-méme, et de sa trajectoire de vie. Pour cela, tout doit étre positif, et
ne peut étre entaché d’une ombre négative. Pourtant sa capacité a s’enthousiasmer est assez
limitée. Ainsi quand elle évoque la joie qu’elle ressent pour son enfant, son ton est neutre et sa
formulation remplie d’hésitations et de contradictions. De plus, elle ne peut décliner les

différentes choses dans le développement de son enfant qui la remplissent de joie.

Avant d’évoquer la joie, elle mentionne la tristesse, car « au début c’était un peu dur ». Son
ton neutre évoque d’ailleurs davantage une humeur dépressive, ainsi que son faible débit
verbal, et la pauvreté de son imaginaire font penser a une inhibition importante de la pensée.
La grossesse semble étre venue déstabiliser son équilibre fragile. Tout a coup le VIH venait
menacer la santé de son futur bébé. Cette grossesse a été « tres, tres difficile », car sa charge
virale était devenue détectable, et qu’elle avait du mal a supporter ses traitements. Elle dit
s’étre déprimée a ce moment-la. Puis, apres avoir été césarisée, de retour a la maison, son
bébé ne mangeait plus et perdait du poids. De plus, il semble qu’il lui a été difficile de donner
le traitement antirétroviral a son fils, méme si cela la rassurait. L’image d’un enfant malade a
été difficile a supporter pour elle. Paradoxalement, elle explique que quand elle a su qu’il
n’était pas séropositif, cela n’a rien changé. Cette nouvelle I’a rassuré, a modifié¢ « sa vision

de la vie », mais « c’est tout ».

Elle semble avoir été tellement décue durant sa vie qu’il lui est difficile de reconstituer son
histoire, et donc de se projeter dans 1’avenir. Bien qu’elle n’ait jamais su comment elle avait
été contaminée, la situation la plus probable est que sa mere lui ait transmis pendant la

N

grossesse. Or, cette hypothése semble a peine envisageable, alors qu’elle estime étre bien
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informée sur le virus. Comme si cela allait venir altérer I’image tres idéalisée qu’elle garde de

sa mere.

Elle explique aussi ne pas s’€tre projetée en tant que mere pendant sa grossesse. Comme si
elle n’avait aucune idée de ce qui I’attendait, ou comme si cela ne pouvait que la décevoir si
elle imaginait quelque chose de trop positif. Elle a probablement été trés angoissée pendant
cette grossesse, et la peur de transmettre le VIH 1’a peut-étre empéchée de s’imaginer dans un
avenir positif. Encore aujourd’hui, il semble que cette mere ait des difficultés a s’investir dans
son role maternel et a fantasmer. En effet, les capacités de réverie de cette mere semblent

absentes ou stéréotypées.

Aujourd’hui, la description qu’elle fait d’elle-méme en tant que mere est assez pauvre, et
ressemble a une vision idéalisée de la bonne mere. Si elle a peu de souvenirs de sa mere, elle
imagine qu’elle lui ressemble beaucoup dans sa fonction maternelle. Elle se dit douce et
attentionnée, mais peut crier sur son bébé quand il pleure. Elle rit en disant cela comme pour

dédramatiser ce genre de comportement.

Ainsi le VIH a peu d’impact sur sa vie d’apres elle, car elle vit avec depuis I’enfance et que
cela lui a appris a faire face a la maladie et aux difficultés de la vie toute seule. Apres la
naissance de son fils, elle aurait aimé obtenir de 1’aide de la part de son conjoint avec lequel
elle ne vit pas. Il ne I’a pas fait et cela semble I’avoir affectée. Mais elle le mentionne a demi-
mots, laissant entendre que ce n’est plus un probleme actuel, alors qu’il ne 1’aide pas plus.
Comme si elle n’attendait plus rien de lui, alors qu’elle dit étre en couple avec lui encore

aujourd’hui.

Ainsi, elle est tres isolée socialement et émotionnellement. De plus, bien qu’elle travaille, elle
vit dans une certaine précarité sociale. Elle a intégré un centre maternel car elle ne pouvait pas

rester dans son foyer de jeunes travailleurs avec un enfant.

Ainsi, il est difficile de faire la part des choses entre son histoire constituée de beaucoup de
séparations, et de déceptions, et les effets négatifs du VIH tout au long de sa vie. Quoiqu’il en
soit, elle est aujourd’hui une femme avec un réseau social assez pauvre, dont les assises

narcissiques apparaissent fragiles.
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b) Observation des interactions

La mere est assise sur le rebord de son lit. L’enfant est tres souriant des le début de
I’interaction. Il est sur les genoux de sa mere, face a elle. Elle le tient sous les bras et le fait
sauter sur ses genoux ou le fait basculer en arricre. Cela fait sourire 1’enfant, mais il ne la
regarde pas. Il est trés intéressé par 1’observateur, mais sa mere semble ne pas le voir. Mme A.
ne parle pas, mais accompagne ses gestes d’onomatopées en rythme avec ses mouvements.
L’enfant peut montrer a sa mere qu’il veut ou ne veut pas sauter sur ses genoux en participant
au mouvement ou non. La mere n’attend pas forcément qu’il le demande pour initier cette
danse. Elle peut aussi interrompre la danse alors que lui semble vouloir continuer. Elle
interrompt a plusieurs reprises 1’interaction pour I’embrasser, en disant : « Tu fais bisous ? »
L’enfant lui s’accommode sans protester. Si I’enfant est souriant, il ne regarde pas souvent sa
mere, et lorsqu’il le fait, cela ne dure pas tres longtemps. Les interactions alternent entre des

séquences de mouvements rythmés et des périodes ou la mere I’embrasse longuement.

Lorsqu’elle 1’allonge, I’enfant la regarde alors. Il téte son doigt. Lorsqu’elle initie des
mouvements rythmés vers lui, il lui sourit clairement, puis lorsqu’elle s’approche pour
I’embrasser, son visage se fige, et ses yeux restent grands ouverts quelques secondes, mais il
ne proteste pas. Il prend plaisir a se redresser avec I’aide de sa mere, puis elle I’embrasse

encore longuement. Les séquences sont tres répétitives.

A un moment ou Mme A. le rapproche d’elle pour I’embrasser en le serrant contre elle, il
proteste un peu et elle le laisse s’éloigner d’elle. Lui affiche un grand sourire en se levant

presque seul.

Nous nous proposons tout d’abord de décrire deux séquences différentes de la vidéo, puis de

donner une impression plus générale.

Dans la premiere séquence, de 2 minutes, I’enfant est allongé sur le dos. Mme A. est en
torsion, les jambes en direction de 1’observateur et le torse tourné vers son fils. Il a la tétine
dans la bouche et elle lui enleve et lui remet a plusieurs reprises. L’enfant détourne le regard

et a un visage neutre. Elle le regarde avec un visage neutre également. Le bébé babille un peu.
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Elle finit par lui enlever la tétine, et joue avec sa main droite a tapoter alternativement le nez
et la bouche de son fils, en y associant des sons. L’enfant essaye de téter I’index de sa mere et
elle dit « Aie ! » avec un visage neutre, et en le laissant faire. Puis elle tapote la levre
inférieure de son bébé en chantonnant. A ce moment, ils échangent un bref regard, sans
sourire d’aucun des deux partenaires. Elle tapote autour de sa bouche alors que lui semble
vouloir téter son doigt. Lorsqu’elle interrompt ce jeu, il attrape son doigt pour le téter. Elle
retire sa main puis rapproche son doigt. Lorsqu’il tete, elle commence a secouer le corps de
son enfant avec cette méme main. A cet instant, ils échangent un bref regard en se souriant.
Elle le laisse alors téter son doigt puis redit « Aie ! Ouille ! Ouille ! Ouille ! » alors que son
visage est toujours neutre. Elle retire alors son doigt, et prend le lange sur lequel reposait la
téte de ’enfant. Il la regarde. Elle s’amuse a lui cacher le visage avec, de fagon répétitive.
Cela fait sourire I’enfant, et ils échangent a ce moment-la un long regard en se souriant. Apres
7 secondes, Mme A. pose le lange et rapproche son visage du sien en y associant un
« Haaaaam », comme si elle faisait mine de le manger. Il s’arréte de lui sourire des qu’elle
pose le lange et la regarde, les yeux grands ouverts, le visage inquiet. Elle I’embrasse. Et
apres trois mouvements de ce type, il rapproche les mains du visage de sa mere, comme pour
attraper ses lunettes, tout en la regardant, sans sourire. Elle le regarde également sans sourire.
Puis elle se redresse, et I’enfant se désengage. Elle 1’aide a se redresser. Lui fait un effort pour
se redresser et vocalise en méme temps. Il ne sourit pas, mais ses vocalises montrent qu’il
prend plaisir a se redresser. Puis, elle le colle contre elle et I’embrasse longuement de facon
sonore. Lui ne la regarde pas et elle commence a le faire sauter sur ses genoux, en
accompagnant les mouvements avec des sons. Il sourit, mais ne la regarde toujours pas. Il

regarde I’observateur ou ailleurs.

Dans une autre séquence d’une minute et dix secondes, I’enfant est debout sur le lit, et semble
instable. Elle le tient par les deux mains pour le stabiliser. Elle le regarde, alors que lui
regarde 1’observateur, en vocalisant. I s’accroupit. Sa mere lui dit d’une voix encourageante
« Debout ! Debout ! » Le regard de 1’enfant quitte alors 1’observateur pour se diriger vers sa
mere sans y arriver vraiment. Il se releve et sa mere le félicite avec un long « Oui ! » et en lui
souriant. Lui, la regarde alors en lui souriant aussi. Ils se sourient pendant 2 secondes, puis
elle approche son visage du sien, et I’enfant se désengage, en détournant la téte vers le bas du
lit et en arrétant de sourire. Néanmoins, il est toujours debout, tenu par sa mere. Il vocalise
alors, et s’accroupit. La mere le fait alors sauter sur le lit, comme elle le faisait sur ses genoux

pendant 3 secondes. Il ne la regarde pas, et ne sourit pas clairement. Elle le porte alors vers
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elle, pour I’embrasser et le refait sauter sur ses genoux. Ils ne se regardent toujours pas. Puis
elle I’allonge soudainement sur le lit. Lui commence a geindre et elle imite son geignement en
remettant ses lunettes. Il tend les bras vers elle en la regardant, et elle rapproche son torse de
lui, et lui met la tétine dans la bouche. Il la regarde avec un visage neutre. Elle le regarde
également sans lui sourire. Elle frotte son ventre une seconde, puis lui prend le bras gauche
pour le tourner sur le coté, et le remettre sur le dos. Cela attire 1’attention de 1’enfant vers le

téléphone posé sur le lit. Elle le regarde faire silencieusement et lui tapote les fesses.

Mme A., tout en souriant, n’exprime beaucoup de chaleur, et ne prend pas un grand plaisir a
chaque instant de la vidéo. Elle propose peu de choses a son fils comme interactions. Elle le
fait surtout sauter sur ses genoux ou s’approche et s’éloigne de lui de facon répétitive et
rythmée. Elle I’embrasse a plusieurs reprises, alors que lui arréte de sourire lorsqu’il est trop
pres d’elle. Elle ne lui parle presque pas pendant 10 minutes. Elle lui dira « tu fais bisous »
«pas les lunettes, lache ! » et «t’as la gigote ». Elle ne lui parle pas de ce qui suscite sa
curiosité alors qu’il regarde vers I’extérieur de la dyade la plupart du temps. Elle lui mettra
une tétine dans la bouche a plusieurs reprises. A certains moments, Mme A. semble méme

s’ennuyer ; elle baille une fois.

Au niveau de la dyade, si chacun sourit, ils donnent I’impression de s’amuser 1’un sans
I’autre. L’enfant est ravi de sauter sur les genoux de sa mere, qui I’aide a sauter, mais ne la
regardant jamais, il donne I'impression de s’amuser seul. Il sourit beaucoup pendant cette
séquence, mais son sourire n’est adressé a sa mere que pendant de brefs instants. Mme A.
respecte les épisodes de désengagement de I’enfant et semble se récupérer en méme temps
que lui. Pendant les interactions, par contre, elle peut passer d’une position a une autre tres
rapidement, sans prévenir I’enfant, qui s’adapte a chaque transition, méme si son visage

exprime de la surprise dans ces moments-la.

Mme A. percoit les signaux de son bébé lorsque celui-ci sourit clairement ou commence a
protester, et elle s’y adapte. Par contre, quand les signaux sont plus ambigus, ou plus neutre,
elle n’y est pas tres sensible, et ne s’ajuste pas. Les échanges ont tendance a étre pauvres,

plutdt stéréotypés et rigides, mais 1I’enfant y trouve quand méme du plaisir.

Il y a une inadéquation entre le plaisir exprimé par Mme A. dans les échanges avec son fils, et
la grande satisfaction que lui en retire. Ses interventions verbales sont souvent peu

authentiques et peu convaincantes. Elle apparait trés centrée sur son propre désir, et n’hésite
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pas a le rapprocher d’elle, I’embrasser, faire mine de le manger, ou lui faire téter son doigt. De

plus, elle apparait un peu rigide et pas tres a I’aise dans ces échanges.

Les différents observateurs, face a cette vidéo, ressentent un malaise difficile a décrire, car si
les deux partenaires sourient, et qu'une synchronie est présente, quelque chose semble ne pas
se faire. La dyade donne bien I'impression d’une unité mais dans le dialogue, les gestes, les

mimiques, et la chaleur affective exprimée apparaissent contradictoires.

Ainsi en regardant cette vidéo, les observateurs arrivent a se laisser entrainer par les individus,
en passant successivement de 1’un a I’autre, mais ils ne se laissent pas réellement entrainer par
la danse de la dyade. Ceci en grande partie parce que les échanges visuels sont rares et que la

chaleur des échanges n’est pas évidente a déceler.

L’engagement de I’enfant dans ces interactions ne semble pas avoir pour but le dialogue avec
sa mere. L’enfant donne I'impression de s’auto-stimuler avec 1’aide de sa mere qui le fait
sauter sur ses genoux. Ainsi cet engagement semble fragile, puisqu’il se détourne souvent de

sa mere, et pas seulement pour regarder 1’observateur.

Les positions des partenaires sont adaptées au dialogue lorsqu’ils sont en face-a-face, lui étant
sur les genoux de sa mere. Par contre, quand elle 1’allonge, elle se retrouve dans une position
particulierement inconfortable, car son corps est en torsion. Mais le dialogue reste possible
dans cette position, puisque c’est dans cette configuration que les épisodes de dialogues ont

lieu.

Les périodes de contact visuel sont rares et apparaissent tres breves. Lors de ces séquences,
c’est souvent la mere qui rompt le contact visuel en s’approchant trop pres de son fils pour
I’embrasser. Le reste du temps, I’enfant tourne son regard vers I’extérieur. Son engagement
est donc oscillant, alors que ses compétences visuo-faciales interactives sont en rapport avec

son age.

Les influences de chacun n’ont pas le méme but et ne vont pas dans le sens du dialogue a tous
les niveaux. La mere veut faire rire son enfant, mais ne lui adresse pas de sourire tres franc.
Elle le prend sur ses genoux, lui veut sauter et le montre. Il le fait avec sa mere et ses signaux
sont clairement adressés a elle sur le plan moteur, mais il ne la regarde pas et sourit. Lorsqu’il
semble content de se lever seul, il regarde 1’observateur et non sa mere qui I’a aidé a se lever.
Cela donne I'impression que leur dialogue est surtout moteur, et passe moins par les regards,

et la chaleur affective. Ainsi I’ensemble donne une impression d’ordre, mais pas a tous les
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niveaux. L’enfant est encadrer par sa mere physiquement, et de facon sonore, mais elle
n’encadre pas le regard de son bébé lorsqu’il explore I’extérieur, et elle ne vient pas mettre de
sens sur les expériences qu’il vit. Les observateurs ne ressentent pas de réel accordage

affectif.

Dans cette vidéo, on peut découper I’interaction en plusieurs épisodes avec des themes
différents : il saute sur les genoux, allongé sa mere lui cache le visage avec un lange de fagon

répétitive, il téte le doigt de sa mere, elle le chatouille, il se leve.

N

Lors des transitions d’une séquence a une autre, on observe peu de négociation. A deux
reprises I’enfant proteste et la mere s’adapte, mais la plupart du temps Mme A. initie des

changements sans prévenir 1’enfant, de manicre parfois brutale, et son fils s’adapte.

Par ailleurs, elle accorde un contrdle tres limité a son fils dans le dialogue. Elle donne
I’impression de s’adresser a un enfant plus petit, comme si elle souhaitait le maintenir bébé,
alors que lui montre des intéréts variés et des compétences interactives largement
satisfaisantes. Ce qu’elle propose a son enfant est finalement peu adapté au dialogue, alors
que lui montre qu’il est avide d’échanges lorsqu’il regarde 1’observateur avec insistance en lui

souriant.

Ainsi, la fonction dialogique est remplie par moment, mais sur un mode conflictuel selon la
GEDAN. Dans I’étude de De Roten et Fivaz-Depeursinge, le mode interactionnel conflictuel
correspond a des situations ou le dialogue est réalisable et pourtant il ne se réalise pas. Les
auteurs ont retrouvé ce genre d’interactions lors de séquences qui impliquaient un bébé et une
étrangere. Dans les cas ou ce type d’engagement était observé avec les parents, le cadre offert
par le parent était limite, c’est-a-dire un peu désajusté ou insuffisamment prédictible, mais il
était difficile de déméler les contributions respectives de I’adulte et de I’enfant a cette

perturbation.

¢) Synthése de la dyade A

Dans les interactions observées, Mme A. semble beaucoup s’identifier a son bébé, et
passe beaucoup de temps a I’embrasser et a le coller, comme pour donner toute 1’affection
qu’elle aurait aimé recevoir. La dimension orale est omniprésente du coté de la mere, et elle

n’hésite pas a qualifier son enfant de « cochon » quand il joue avec ses Ievres. Elle régresse
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massivement avec lui, mais sans s’ajuster aux réels désirs de I’enfant. Son désir a elle vient
occuper une place importante dans ces échanges. Elle le cloisonne dans une dimension orale
ou elle le peut le frustrer par moment, comme lorsqu’elle lui propose de téter son doigt tout en

I’en empéchant.

On peut aisément imaginer que son fils a développé un certain nombre de compétences
interactives avec les professionnels de la créche et du centre maternel, mais qu’il a moins
I’habitude d’interagir de facon adaptée a son age réel avec sa mere. Pendant notre entrevue,
son fils échange avec moi a plusieurs reprises et de fagon tres positive. 1l babille beaucoup et

semble avide de contacts visuels. Dans les interactions filmées, il cherche a nouveau a

interagir avec moi en me regardant, alors qu’il cherche beaucoup moins le regard de sa mere.

Si elle a été tres préoccupée par le risque de transmission du VIH a son bébé pendant la
grossesse, aujourd’hui elle ne semble pas s’empécher d’interagir avec lui par crainte d’une

éventuelle transmission ou de peur d’attraper une infection opportuniste.

Elle semble utiliser une forme de déni face aux difficultés qu’elle rencontre ou qu’elle a
rencontré, ce qui la protege probablement d’une réelle dépression. Elle semble toutefois
psychiquement indisponible. Sans étre franchement déprimée, son répertoire d’émotions et
d’interactions semble limité. Son visage est peu expressif et lorsqu’elle sourit, elle ne semble
pas completement détendue et épanouie. On percgoit une certaine inhibition psychique, avec
une grande difficulté a mettre des mots sur ses émotions, et a parler de son monde interne.
Elle ne montre pas de grandes capacités d’élaboration, et a tendance a éviter les questions qui
lui sont posées. Ses difficultés d’élaboration 1’empéchent de se représenter les besoins
affectifs et relationnels de son fils. Elle le trouve trés demandeur, et souligne qu’il faut qu’elle
s’occupe sans cesse de lui malgré sa fatigue. Elle parait tant6t tres angoissée (peur qu’il ne
respire plus), tantot tres collée a son enfant. Ainsi, ils arrivent tous deux a dialoguer mais sur

un mode conflictuel.
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2. Dyade B

a) Synthese de I'entretien avec Mme B.

J’ai rencontré Mme B. et son fils dans 1’association dans laquelle ils ont 1’habitude de
se rendre régulicrement. Cette femme était tres a 1’aise d’emblée, et ce lieu semblait tres
rassurant pour elle. Des le début de I’entretien, elle parlait tres facilement. Sa voix était posée,
son ton assuré, et elle transmettait par ses intonations, des émotions congruentes a son

discours.

Mme B. est née et a grandi au Burkina Faso. Apres avoir quitté 1’école en seconde, elle a
intégré une association chargée d’informer la population sur le VIH, [I’excision,
Iillettrisme..., en organisant des spectacles et des groupes de paroles. Elle a dii s’opposer a
ses parents pour intégrer cette association : « Au début, les parents ne voulaient pas, a cause
de leurs idées : une fille qui fait du théatre, qui commence a aller devant tout le monde pour
parler, pour s'exprimer, ¢ca va devenir une femme dévergondée, une femme que son mari ne

pourra pas maitriser »

Elle raconte son histoire de facon fluide et cohérente. Elle semble avoir repensé a toutes ses
expériences de vie et a réussi a surmonter les périodes les plus difficiles. Elle explique qu’elle
a été contaminée suite a un viol, et qu’elle a connu son statut sérologique deux mois plus tard.
Elle dit avoir été effondrée, tout en voulant protéger son entourage. Si elle craint la
stigmatisation et la discrimination, elle a conscience que le soutien qu’elle a recu de ses

proches, I’a empéché de sombrer dans une longue dépression.

Suite a un festival organisé en France, auquel elle a participé avec son association, Mme B. a
décidé de rester en France pour recevoir des traitements appropriés pour son infection par le

VIH.

Bien que son histoire comporte des périodes difficiles, comme son statut de sans-papier a son
arrivée en France, ou sa sortie de la maternité, elle reste positive, comme elle dit. Elle traverse
des moments de déprime régulierement, mais retrouve son optimisme avec son bébé, comme
si son statut de mere et ses échanges avec son bébé venaient renforcer son estime d’elle-

méme. Elle trouve que la fatigue liée au traitement rend son travail de mere plus difficile,
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mais constate qu’elle s’en sort trés bien. Elle semble faire un effort quotidien pour préserver
le bien-Etre de son bébé, que ce soit par rapport a sa fatigue ou a ses ressentiments envers le

pere de son fils, qui n’est pas tres présent et qui ne I’aide pas.

Bien que son réseau social ne soit pas tres grand, elle sait s’appuyer sur les professionnels
qu’elle rencontre et entretient des contacts par téléphone avec sa mere, qui reste un soutien

essentiel pour elle.

Elle se décrit comme étant peu patiente, mais apparait étre trés attentive aux signaux de son
bébé, méme pendant notre entrevue. Elle n’hésite a mettre des mots sur les expériences de son
fils. Ainsi, méme pendant notre discussion, elle interrompt le dialogue avec moi pour
s’assurer qu’il va bien, lui expliquer ce avec quoi il joue, ou I’empécher de manger le
dictaphone. Elle le fait toujours sur un ton calme et chaleureux. Le bébé se calme tres vite et

lui sourit beaucoup. Tous deux sont tres a 1’aise ensemble, et en présence d’une étrangere.

Cette femme semble avoir de grandes capacités de résilience, ce qui lui permet de profiter
pleinement des expériences qu’elle vit avec son fils. Cependant, on peut imaginer que lors des
trois premieres semaines de vie de son enfant, elle ne devait pas étre treés disponible
psychiquement pour lui. « C’était tres difficile ! » « J*étais trop déprimée ! » car en sortant de
la maternité, elle n’avait plus de logement, et appelait le Samu social tous les jours pour
trouver une place ou passer la nuit avec son bébé. De plus, elle avait été tres inquicte lors de
leur séjour a la maternité, car ils avaient tous les deux eu une infection, et ils étaient tous les
deux sous antibiotique en sortant. Si elle sait que son infection par le VIH peut venir
assombrir ses expériences de vie, elle semble toujours réussir a se réjouir de se sortir des

situations difficiles.

Elle garde une image positive d’elle-méme en tant que mere, et en tant que femme.
Cependant, elle peut exprimer ses déceptions, comme le fait d’€tre une mere célibataire, et ses
inquiétudes pour 1’avenir de son fils. Elle peut dire aussi que le fait d’€tre séropositive I’a
rendu moins ambitieuse. Cela rend sa vie si difficile, que ce n’est plus la peine, d’apres elle de
faire des projets professionnels ambitieux. Le VIH 1’a amené a vivre en France pour recevoir
des traitements, et cela I’a mené a vivre de fagon précaire. Son mode de vie ajouté a I’asthénie
engendrée par ses traitements, rendent son quotidien difficile. « Franchement sur le plan
moral, j’ai tout fait pour rester positive. Parce que ce n’est pas du tout facile quand on vit une

situation comme le VIH ».
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Elle trouve que la présence du VIH dans sa vie ne modifie pas sa fagon de s’occuper de son
fils, car elle fait toujours des efforts. Et c’est ce que nous pouvons constater en observant leurs
interactions. Malgré la fatigue, elle reste disponible pour répondre a tous les besoins de son

bébé.

La peur de la transmission du VIH a son bébé semble avoir été surtout présente pendant la
grossesse. Tres vite, les premiers dépistages réalisés l'ont rassuré. La crainte de la
transmission reste présente dans sa vie, mais ne semble pas étre une préoccupation
quotidienne dans les échanges avec son fils. Elle craint de le contaminer avec sa salive ou en
partageant une paire de ciseaux a ongle avec lui, mais elle ne semble pas inhibée dans ses

interactions avec lui, de peur d’une éventuelle transmission du VIH.

La vision qu’elle a de sa mere est trés positive, et elle semble la prendre comme modele
aujourd’hui. Cependant, elle reconnait quelques travers a sa mere qu’elle ne souhaite pas
reproduire quand son fils grandira. Si elle semble trés proche de sa mere, elle a tres vite pris
du recul sur la place des femmes au Burkina Faso, et ne voulait pas se marier et rester femme

au foyer, comme 1’ont fait sa mere et ses sceurs.

b) Observation des interactions

L’enfant et la mere sont assis sur un tapis de jeux. L’enfant regarde I’observateur, avec
un visage neutre et immobile. Mme B. met des mots sur ce que regarde 1’enfant et lui préte
des intentions. L’enfant sourit rapidement. Il se laisse porter par sa mere, qui le fait « danser »
tout en chantant. Mais I’enfant regarde ailleurs et elle regarde avec lui en cherchant a
comprendre ce qui intéresse son enfant. Puis elle I’allonge et dans un échange tres répétitif,
I’enfant rit aux éclats. Ils échangent tous les deux beaucoup de regards et de sourires. Elle lui
parle beaucoup, et le fait rire. Cependant elle respecte aussi les périodes de désengagement.
Elle reste pres du lui et est attentive a ses gestes. Elle le prévient des changements de
positions. Et encore une fois elle le fait « danser » et chante de facon rythmée. Lui aime cela
et rit. Puis elle lui propose une peluche, afin qu’il fasse I’effort de I’attraper et ensuite, elle

I’intéressera avec le rythme de ses doigts qui tapent sur le tapis et en lui chantant une chanson.

Lui la regarde et ’écoute. Quand il détourne son attention, elle s’adapte et lui propose une
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autre chanson dans une autre position : elle s’allonge sur le dos et le souleve au-dessus d’elle.

L’enfant sourit beaucoup pendant cette vidéo et s’adresse surtout a sa mere.

La séquence que nous allons décrire est assez représentative de 1’ensemble des interactions
observées. Elle dure une minute et vingt-deux secondes. L’enfant est debout et a un visage
neutre. Il observe I’observateur. Sa mere le tient sous les bras. Elle essaye de 1’asseoir mais il
reste dans une posture raide. Elle 1’allonge alors soudainement, alors que lui ne semble pas
prét. Cependant il lui sourit quasi immédiatement lorsqu’il se retrouve sur le dos et que sa
mere positionne son torse face a lui, et lui sourit. Etant en face a face, ils entament un
dialogue verbal et gestuel. Elle le touche de fagon répétitive en posant son index sur le torse
de son bébé, ce qui fait rire I’enfant qui se tourne du c6té ou sa mere est appuyée sur le tapis.
Elle le regarde en souriant. Puis en le touchant de la méme facon elle dit : « C’est qui ¢a ?
C’est qui ¢a ? C’est mon bébé Joél ! C’est mon bébé Joél ! » Pendant cette séquence qui se
répete plusieurs fois, ils se regardent en se souriant. Elle prend la main de son bébé et tapote
sa propre joue avec. Puis ils se regardent, et I’enfant touche le visage de sa mere avec sa main.
En touchant la main de son fils, elle approche son visage de lui en disant « Calin maman », ce
qui fait sourire son enfant qui lui attrape le visage avec les deux mains, en la regardant. Puis
elle I’embrasse sur plusieurs parties du visage en les nommant : « Bisous sur le nez ! Bisous
sur le front !... » Il la regarde en gardant une main pres du visage de sa mere. Elle le regarde
en le laissant toucher son visage. En lui attrapant le nez il lui fait mal. Elle éloigne sa téte, et
lui dit calmement toujours dans la méme facon de s’adresser a lui, en répétant des phrases
courtes, et en le touchant sur le méme rythme : « Tu me fais mal ! » Cela fait rire I’enfant qui
retire sa main. Pendant toute cette séquence, Mme B. ajuste plusieurs fois la position de son
bébé et la sienne pour étre plus a ’aise, et a bonne distance pour dialoguer. L’interaction
s’arréte lorsque le bébé se désengage et que la mere respecte ce temps. Elle continue de le

regarder et regarde la ou I’enfant regarde.

La mere semble tres a I’aise. Elle sourit beaucoup a son fils tout le long de la séquence filmée,
et lui parle ou chante. L’enfant semble sécurisé dans cette interaction ou il est a la fois porté
par sa mere, et enveloppé par I’environnement sonore produit par celle-ci dans un contexte
affectif tres positif. Les deux partenaires apparaissent parfaitement accordés. Le discours de la

mere est positif, et vient donner du sens a ce que vit I’enfant.

Les observateurs, en visionnant ces séquences ressentent rapidement le plaisir partagé par les

deux partenaires. Ils se synchronisent dans leurs échanges, comme dans les périodes de
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désengagement, et le tout donne un aspect d’unité de la dyade, dans une cohérence globale.
Les échanges sont adaptés a I’age de I’enfant, et diversifiés. L’enfant est encadré par sa mere
physiquement et verbalement. Elle vient également encadrer le regard de I’enfant. En se
mettant a la place de I’enfant et en verbalisant des possibles représentations ou intentions de
son enfant. Ce dernier est également encadré psychiquement, « Maman chante bien ! » « Joél

n’aime pas la compote ! », dans un environnement affectif chaleureux.

Les observateurs se laissent entrainer dans la danse de la dyade. La mere est tres attentive aux
signaux de son enfant et s’y ajuste, tout en essayant de I’intéresser a de nouvelles choses, et
c’est alors lui qui s’ajuste. Chacun influence 1’autre et chacun montre une grande satisfaction
dans ces échanges. L’enfant est engagé dans I’interaction la plupart du temps, et le fait
clairement dans le but de dialoguer avec sa mere. Les €pisodes d’orientation en face avec
contact visuel, et a une distance propice au dialogue, constituent la majeure partie de la
séquence totale. La mere ne rompt presque jamais ce contact visuel. Elle le fait par exemple a
un moment ou elle le positionne dos a elle, mais en mettant ses mains devant lui. L’enfant est
alors attentif aux mouvements des mains de sa mere, qui continue a lui parler. Elle lui propose
différentes positions auxquelles il s’adapte rapidement et reprend le dialogue. Mme B.

I’accompagne dans toutes ses explorations.

Il y a beaucoup d’échanges verbaux. Mme B. verbalise tout ce qui se passe, et son fils peut

répondre par des vocalises ou des rires.

Le niveau de stimulation de la mere est adapté a 1’age de 1’enfant et propice au dialogue. On
constate des épisodes différents avec des themes variés. Les processus de négociation

apparaissent souples, et la mere accorde a I’enfant un controdle approprié a I’age de son fils.

La fonction dialogique de I’interaction est clairement remplie, et ce sur un mode consensuel.
Le dialogue est réalisable et réalisé. L’enfant montrant des compétences interactives en
rapport avec son age, et sa mere lui laissant le contrdle approprié, les interactions ont lieu
dans un plaisir partagé. Le mode consensuel a été constaté dans 1I’étude de la GEDAN, en
particuliers dans les dyades parent-enfant non issues d’une population clinique, et dans les
dyades formées d’une étrangere avec les bébés les plus jeunes. Dans ces dyades, les
partenaires sont engagés a tous les niveaux (corporel, visuo-facial, expressif). L’adulte
propose a I’enfant un contexte corporel et visuo-facial approprié pour que I’enfant ait la
possibilit¢ de s’engager. L’unité de la dyade est au premier plan de I’expérience de

I’observateur, comme du sujet
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¢) Synthése de la dyade B

Malgré des périodes chargées d’angoisse, du fait du VIH et de son mode de vie
précaire, son fils semble habitué a communiquer avec elle de facon positive. Il est tres a ’aise
dans les échanges et sait que sa mere est disponible pour lui. Si Mme B. évoque une humeur
triste et des insomnies, elle sait trouver en elle les ressources nécessaires pour avoir des

échanges fréquents et chaleureux avec son bébé.

Elle trouve que la présence du VIH dans sa vie ne modifie pas sa fagon de s’occuper de son
fils, car elle fait toujours des efforts. Et c’est ce que nous pouvons constater en observant leurs
interactions. Malgré la fatigue, elle reste disponible pour répondre a tous les besoins de son

bébé.

Ses craintes de transmettre le VIH a son fils ne sont pas constatées dans les échanges
observés. Si elle dit s’empécher de I’embrasser sur la bouche, elle ne s’interdit pas de le
manipuler et de I’embrasser sur le visage, et ses gestes apparaissent assurés, et non pas

angoissés. Ainsi, ils réussissent a dialoguer ensemble selon un mode consensuel.
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3. Dyade C

a) Synthese de I'entretien avec Mme C.

J’ai rencontré cette mere dans 1’association ou elle a I’habitude de se rendre
régulierement avec son fils. Mme C. semble d’emblée peu adaptée puisque des son arrivée,
elle me met son fils dans les bras en m’expliquant qu’elle doit aller aux toilettes. Je suis tres
surprise de ce comportement puisque nous ne nous sommes jamais rencontrées auparavant.
L’enfant est un peu inquiet, mais ne proteste pas. Nous échangeons ensemble en attendant le

retour de sa mere.

Il s’agit d’'une femme trés expansive, qui raconte son histoire avec beaucoup d’intonations
dans la voix. Sa trajectoire de vie est particuliere, puisqu’elle est venue en France car elle
n’arrivait pas a avoir d’enfant au Cameroun, malgré deux relations de couple qui ont duré
plusieurs années. Apres avoir essayé plusieurs remedes, elle s’est décidée a venir en France
seule, car son statut de femme infertile était insupportable pour elle. Ses 18 sceurs ont eu des
enfants, et elle était la seule a ne pas en avoir. Elle explique qu’au Cameroun les hommes ne
peuvent accepter d’étre mariés a une femme infertile que s’ils ont une autre femme qui peut
leur faire des enfants. Ainsi, la famille de son deuxieme conjoint s’est opposée a leur mariage,
a cause de sa réputation de femme qui n’accouche pas. Apres avoir consulté médecins et
tradipraticiens, et s’étre fait opérer d’'un myome, elle a décidé de venir en France pour

bénéficier d’une grossesse médicalement assistée.

C’est en arrivant en France qu’elle a rencontré un homme avec lequel elle a congu son fils,
deux mois apres le début de leur relation. Il I’a quitté pendant la grossesse, mais elle dit que

cela ne I’a pas dérangé.

Au cours du bilan d’aide médicale a la procréation, elle a découvert sa séropositivité, puis est
tombée enceinte sans aucun traitement pour la fertilité. Suite au diagnostic de séropositivité,
elle a commencé les traitements antirétroviraux dans le but de concevoir un enfant. Si son
désir de grossesse est ancien et omniprésent, elle ne s’attendait pas a cette grossesse

spontanée, et n’y croyait pas. Mme C. dit avoir ét€ d’emblée confiante et pas du tout inquicte
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pendant toute la grossesse. Elle peut dire que 1’absence du pere de I’enfant ne 1’a pas du tout

dérangée, car seul son enfant comptait.

Elle sait que c’est son deuxieme conjoint qui 1’a contaminé, mais elle ne décrit pas de colere
ou de tristesse au moment du diagnostic. Elle insiste sur le fait que cela aurait été bien plus

difficile a vivre au Cameroun, car le regard des autres aurait été insupportable.

Elle a quand méme bénéficié du soutien de sa mere et de ses freres et sceurs. Par contre, elle
ne supporte pas ’attitude de ses demi-sceurs qui se doutent qu’elle est séropositive. Ainsi elle
préfere vivre sa séropositivité en France mais aurait aimé avoir son bébé au Cameroun, pour

montrer qu’elle est une femme fertile.

Elle garde une image positive de sa mere dans sa petite enfance, mais n’approuve pas les
comportements explosifs qu’elle pouvait avoir régulierement. Ainsi elle trouve qu’elle partage
les cotés positifs de sa mere, mais pas les cotés négatifs. Elle se décrit comme patiente et dit

prendre beaucoup sur elle dans les situations de conflits.

Dans sa quéte d’enfant, elle a développé des douleurs de 1’hémicorps droit, qui persistent
depuis des années. Ces douleurs ont pu étre tres invalidantes, puisqu’elles 1’ont parfois
empeché de porter son bébé. Elle explique qu’elle ne pouvait pas donner le biberon a son fils
tres longtemps, et qu’elle faisait plusieurs pauses pendant le repas. Elle a constaté que son
bébé s’est adapté au fait qu’elle ne pouvait pas le porter ou lui donner son repas d’une traite.

Elle n’évoque pas de culpabilité et attribue tout cela au sort que lui réservait la vie.

Aucun examen complémentaire n’a mis en évidence d’étiologie organique et ce sont
finalement « les calmants » prescrits par son neurologue, qui ont réussi a la soulager. Il s’agit

en fait d’un traitement antidépresseur par mirtazapine.

Des les premiers mois de vie de son bébé, les choses ont été difficiles pour elle, car elle a di
changer d’hotel plusieurs fois, son fils a été hospitalisé a plusieurs reprises, et a passé presque

tout son premier mois a I’hopital. Pendant cette méme période, elle souffrait physiquement.

Puis elle a été séparée de son fils pendant 21 jours. Elle I’avait confié a une voisine, qui s’est
absentée en laissant sa fille de 7 ans et le bébé de 4 mois seuls. Le bébé a donc été placé dans
un foyer pendant 3 semaines. Elle explique qu’elle est allée le « regarder » trois fois en trois

semaines.
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Elle a eu peur de transmettre le VIH pendant la grossesse, mais a rapidement été rassurée par
les premiers bilans. Aujourd’hui au quotidien, elle dit ne pas s’empécher d’interagir avec son
bébé de peur d’attraper une infection opportuniste ou de lui transmettre son virus. Sa crainte
principale concerne 1’avenir de son enfant, si elle venait a disparaitre. Elle ne sait pas si le

pere de son bébé sera présent pour lui, et a qui I’enfant sera confié si le pére ne s’en occupe

pas.

z

Aujourd’hui, elle aimerait présenter son bébé a sa famille au Cameroun. Cependant, elle
s’imagine que quelqu’un pourrait vouloir lui jeter un sort, car il est né et vit en France. Elle

s’imagine susciter la jalousie des autres, qui viendraient sans doute s’en prendre a son fils.

Lorsqu’elle raconte son histoire, on est frappé, par le manque de clarté a certains moments. 1l
y a certes le fait qu’elle ne maitrise pas trés bien la langue frangaise, mais elle a tendance a
commencer des phrases qu’elle ne termine pas. Elle commence a raconter quelque chose, puis
dérive sur une anecdote sans avoir terminé ce qu’elle disait. Ce qui fait qu’il est parfois
difficile de suivre le cours de sa pensée. L’incohérence et la confusion de son discours
évoquent un état d’esprit de type préoccupé voire désorganisé, selon les criteres utilisés dans
I’analyse de 1’adult attachment interview. Si elle n’évoque pas d’événement traumatique dans
son enfance, elle ne répond pas toujours aux questions posées en particulier quand le sujet est

douloureux, comme le déces de son premier mari.

b) Observations des interactions

Ce qui frappe le plus est la différence entre la toute premiere partie de la vidéo, qui

dure deux minutes trente, et la deuxieme partie qui s’arréte a la fin de la séquence totale.

Dans la premiere partie, la mere est assise sur le canapé et finit de donner le biberon a son fils,
dont les jambes reposent sur les jambes de sa mere, et la té€te est appuyée sur son bras gauche.
Il est donc allongé sur sa mere. Elle chante : « C’est fini. C’est fini. » Le bébé sourit en la
regardant et elle lui rend son sourire. IIs semblent tous les deux contents. Elle pose le biberon
et redresse son bébé. Il est alors face a elle, debout sur ses genoux, et elle le tient sous les
bras. Elle lui parle, et commence a le secouer doucement quand elle chante « Danser, danser »
et a le soulever quand elle chante «sauter, sauter. » L’enfant lui sourit, puis tres vite,

I’attention de I’enfant est partagée entre sa curiosité pour 1’observateur et I’interaction avec sa
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mere. La mere continue sa chanson en le faisant bouger, alors que lui est clairement intéressé
par D’observateur. Il le regarde sans sourire, presque inquiet. Elle regarde aussi dans la
direction de I’observateur, comme pour chercher ce qui intéresse son fils. Tout en chantant
elle lui enléve son bavoir, et cale son dos sur le canapé, et chante plus doucement. L’enfant
tourne alors sa téte vers sa mere et la regarde. Elle commence alors une nouvelle chanson, La
ballade des gens heureux, en le balancant de gauche a droite, en rythme. Lui se laisse balancer
et lui sourit, en retour. Progressivement elle se redresse, comme pour mieux le faire danser.
Elle sourit, et I’attention de I’enfant est a nouveau attirée par 1’observateur. Il sourit lorsqu’il
regarde sa mere et arréte de sourire quand il tourne la téte vers 1’observateur. Des que la mere
arréte sa chanson, il la regarde en souriant et elle le souleve rapidement en disant : « On va
danser ! On connait pas danser ! On connait pas danser ! Je t’ai gagné ! Je t’ai gagné ! » Elle
le souleve sur le rythme de ses phrases, ce qui fait sourire 1’enfant. Elle aussi sourit et arréte
ce mouvement répétitif apres avoir dit 6 fois «Je t’ai gagné ! » Des qu’elle arréte, alors
qu’elle continu a dire « Tu connais pas danser ! », lui regarde a nouveau 1’observateur d’un air
inquiet. Elle touche sa joue avec son visage en le secouant, et en disant avec un sourire : « Tu
ne veux pas jouer avec moi ? Tu veux jouer avec I’appareil la!» et I’enfant sourit en
regardant 1’observateur, puis détourne son regard vers la table. En méme temps sa mere lui dit
: « Non ! Joue avec moi ! On joue ensemble ! » et elle le rapproche de son visage a elle, avant
de I’éloigner d’elle plus qu’il ne I’était avant. Elle répete alors « On joue ensemble ! » en
insistant sur chaque syllabe du mot « ensemble », comme la premicre fois. L’enfant regarde
alors sa mere. Ils se sourient et il tend les bras vers sa mere, qui le tient toujours sous les
aisselles. Elle lui parle en souriant en le secouant d’avant en arriere, toujours au rythme de ses
phrases. L’enfant n’arrivant a attraper sa mere avec ses mains, il finit par mettre sa main
gauche dans sa bouche un bref instant, puis regarde a nouveau I’observateur pendant 1 a 2
secondes sans sourire. La mere parle un peu moins pendant ces 10 secondes, et en profite pour
ajuster les vétements de son bébé, en disant: « Tu connais pas danser » Puis: « Yah ».
Soudainement elle le secoue en disant : « Tu sais pas danser ? Allez ! Tape des mains ! » Cela
attire I’attention de 1’enfant, qui sourit rapidement quand elle commence une autre chanson et
le balance en rythme, en le faisant taper des mains : « Taper des mains ! Taper ! Taper ! » Les
deux sourient pendant cette interaction. Puis le mouvement change quand elle chante
« Sauter ! Sauter ! Tourner ! Tourner ! » L’enfant arréte de sourire et se désengage, en
regardant 1’observateur. Elle continue la chanson et le balance soudainement en arriere en
disant : « Ouh ! Je t’ai gagné ! Je t’ai gagné ! » L’enfant sourit alors a nouveau, en regardant

I’observateur. Le rythme et la force du mouvement semblent I’empécher de regarder sa mere.
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Il semble apprécier ce mouvement. Apres cinq mouvements tres rythmés, elle le souléve vers
elle. Lui sourit toujours puis semble ne plus comprendre cette transition. Elle finit par le
maintenir en position debout sur ses genoux, mais elle penche nettement plus son torse en
avant. Leurs visages sont donc plus proches que dans les séquences passées. Il la regarde en
esquissant un sourire et en tapotant I’épaule de sa mere. Elle change de ton, et lui répete
plusieurs fois séverement : « Tu me tapes ? Tu tape les gens ? » Il détourne alors son regard
vers I’observateur et fronce les sourcils. Il semble interdit. Il ne la regarde plus du tout
pendant qu’elle le secoue au rythme de ses paroles. La derniere fois qu’elle dit : « Tu tapes les
gens ? », son ton s’adoucit. Elle le retourne alors, afin de le mettre debout parterre, et elle se
leve derriere lui, pour le soutenir. Elle dit: « On va marcher ! » Elle interrompt alors le
dialogue et lui impose de marcher vite, tout en lui faisant faire des bonds. Elle lui répéte :
« Marche vite ! Marche vite ! » L’enfant regarde alors 1’observateur avec inquiétude, et ne

sourit plus.

Cette premiere partie des échanges nous apparait trés positive. Les deux partenaires se
répondent, s’ajustent, et s’accordent sur le plan affectif. Chacun semble prendre beaucoup de
plaisir a €tre avec I’autre. Méme si les mouvements imposés par la mere ont été considérés
comme brutaux par tous les observateurs, I’enfant prend un grand plaisir dans leurs
répétitions. Les positions sont idéales pour le dialogue, et le dialogue se réalise. Les

observateurs se laissent alors entrainer dans les danses de la dyade.

Puis, lorsque le ton de la mere change, et que les deux partenaires quittent le canapé, on
observe des phases de dialogue moins cohérentes et moins longues. Pour illustrer cela, nous

avons décidé de décrire une séquence de deux minutes et vingt-cinq secondes.

L’enfant est assis sur le sol, et la mere est accroupie devant lui, un peu décalée sur la droite de
son fils. IIs ne sont pas en face a face. L’enfant est intéressé par une balle jaune proche de lui,
et sa mere lui met un xylophone sur les jambes, en disant: « Allez ! » L’enfant regarde
I’instrument et met ses mains sur le bord. Elle commence a taper sur quelques touches, et
attrape la main de son fils pour le faire taper a son tour sur les touches. L’enfant tape alors de
facon répétitive sur I’instrument avec sa main gauche, en penchant tout son torse sur le
xylophone. Elle I’encourage en rythme, en balancant sa téte émettant des sons. Lui ne la
regarde pas, il est concentré sur le xylophone. Il ne sourit pas. Puis elle dit: «Ouh ! La ! La !
La ! » L’enfant s’arréte alors. Il regarde 1’observateur, puis brievement sa mere qui s’exprime

par onomatopées. Le regard de I’enfant alterne entre 1’observateur et la mere. L’enfant semble
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interrogatif. Et sa mere le relance : « Allez ! Joue ! » Elle appuie sur les touches. « On joue
ensemble ! » Il se remet alors a taper sur le xylophone. Voyant qu’il s’arréte, la mere tape sur
les touches en répétant : « On joue ensemble ! » L’enfant regarde alors sa mere qui lui sourit.
Il lui sourit alors en retour. Il recommence alors a jouer et sa mere enléve sa main pour le
laisser jouer en I’encourageant : « Allez ! Vas-y ! Vas-y ! » L’enfant est alors trés concentré
sur le xylophone. Ses gestes n’étant pas tres précis, sa mere repositionne sa main droite, puis
I’instrument. Elle dit alors : « Ouh ! La ! La! La ! La ! Tu joues tres maladroit ! Tu joues tres
maladroit ! » L’enfant s’arréte et regarde 1’observateur. Elle se remet alors a jouer et lui
demande de continuer : « Joue ! Joue ! Joue ! » L’enfant la regarde brievement et joue. Apres
avoir tapé 6 fois il s’arréte, en regardant le xylophone, qui progressivement glisse hors de sa
portée. Elle lui redit « Allez ! Joue ! Joue ! » Sans la regarder, et toujours sans sourire, il
recommence 2 fois. « Allez ! Joue encore ! » Le xylophone glisse de ses jambes et il a des
difficultés a I’atteindre. 3 secondes apres lui avoir dit: «Joue encore ! », elle retire le
xylophone des jambes de son fils et lui dit : « Joue pas avec ! » L’enfant regarde 1’instrument
s’éloigner de lui. Elle le pose devant lui mais hors de sa portée. A ce moment, la mere regarde
son fils regarder le xylophone sans sourire. Apres 5 secondes, I’enfant tourne sa téte et tente
d’attraper une balle qui est plus proche de lui. Il n’arrive pas a I’atteindre. La mere se remet a
jouer du xylophone, ce qui attire 1’attention de son bébé. Pendant quelques secondes, elle joue
sans lui parler. Lui regarde la main de sa mere sur 'instrument. Il tousse, et regarde
I’observateur. Puis sa mere arréte de jouer, et il la regarde brievement, sans sourire. Elle le
regarde sans sourire, et sans parler, et lui remet le xylophone sur les jambes. Il se remet a
jouer sans sourire, sans la regarder. Deux secondes apres qu’il ait recommencé a jouer, la
mere se leve. Elle a alors le torse penché a plus de 90° pour regarder son fils. Elle fait des
onomatopées : « Oh ». Lui arréte de jouer, et tourne la té€te vers sa mere lorsqu’elle commence
a lui adresser des bruits de bisous. Lui, reproduit le mouvement des levres de sa mere qui
miment un baiser, puis lui sourit. Elle lui sourit également en lui disant : « Tu fais ta bouche
comme c¢a toi ? » Puis I’enfant regarde 1’observateur. La mere arréte de parler, et 1’enfant
arréte de sourire. Il rejoue avec le xylophone pendant 10 secondes. Elle maintient 1’instrument
pour qu’il ne glisse pas, et encourage son fils avec des : « Allez ! » et des onomatopées. Ils se
sourient pendant deux secondes, et il continue a s’amuser avec le xylophone. Il regarde
I’observateur et arréte de jouer. Il regarde alors sa mere qui retire le xylophone pendant qu’il
fait le geste de taper dessus. Il ne sourit pas en regardant le xylophone partir. Sa mere
approche sa main de lui en disant sur un ton impératif : « Viens ! » mais lui détourne sa téte

vers la balle.
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Dans cet extrait, les observateurs sont plus ambivalents. En effet, le dialogue se réalise
également, mais est tres saccadé. Bien évidemment la présence de 1’observateur vient géner la
dyade, mais la mere semble également se désengager de 1’interaction progressivement. A la
fin de la séquence elle ira s’asseoir sur le canapé laissant son fils seul sur le sol, alors qu’il ne
peut pas se déplacer. Elle continuera a lui parler mais avec un discours assez négatif. Elle lui
dit qu’il est paresseux, parce qu’il ne sait pas se déplacer. Paradoxalement, elle respecte peu
les périodes de désengagement de son fils en continuant a lui demander d’accomplir des

taches, comme avancer pour attraper une balle.

Ainsi, si au début de la vidéo, les observateurs se sentent détendus, et se laissent entrainer par
la dyade, un malaise s’installe progressivement. Le ton impératif de la mere semble parfois
paralyser I’enfant. A d’autre moment, son phrasé chantant fait sourire son bébé. Ces éléments
dysharmonieux, voire contradictoires, ne nous empéchent pas de constater que la dyade forme
une unité. Les deux partenaires arrivent a se synchroniser entre eux, mais parfois les

négociations semblent ne pas aboutir.

Si au départ le plaisir partagé est évident, progressivement les échanges de sourires et de
regards se font plus rares et sont plus courts. Les partenaires expriment moins de plaisir.
Ainsi, dans la deuxieme partie de la vidéo, les observateurs se laissent entrainer plus par les

individus, en passant de I’un a I’autre, que par la dyade.

Si les signaux du bébé sont assez clairs, la mere n’y est pas toujours sensible, et ne répond pas
toujours de fagon adéquate. Dans la premiere partie de la vidéo, elle est trés a I'aise et
exprime beaucoup de plaisir, alors que dans la deuxieme partie, elle semble se lasser, presque
décue que son fils ne soit pas plus performant. En proposant des activités a son enfant, elle est
nettement moins chaleureuse, et n’apparait pas pleinement satisfaite des échanges qu’elle a
avec lui. Elle le met dans des situations d’apprentissage qui ne sont pas toujours adaptée a son
age et a ses compétences motrices. Alors qu’il ne peut pas se déplacer a 4 pattes, elle lui
demande de marcher, et de marcher vite ! Elle finira par lui dire qu’il est paresseux, car il ne

peut pas attraper la balle placée devant lui alors qu’il est allongé sur le ventre.

Entre des séquences ou la dyade parait harmonieuse, on peut observer des moments ou la
mere sur-stimule I’enfant, et ou il a plus de difficulté a s’adapter. Pour autant, il ne proteste
jamais. Il se console en mettant une de ses mains a la bouche pendant un bref instant. Ainsi, il

semble parfois profiter des échanges, et d’autres fois, il semble frustré ou dépassé.
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L’engagement de I’enfant dans I’interaction se fait clairement dans un but dialogique, mais
cet engagement est oscillant. Au début de la séquence, méme s’il est intrigué par la caméra, il
est face a sa mere, dans un dialogue verbal et gestuel et dans un climat affectif positif. Mais
lorsque la mere change de place, les positions ne semblent plus propices au dialogue. Ils ne
sont plus en face a face, et I’enfant doit faire un effort pour lever sa téte en direction de sa
mere. A la toute fin de la vidéo, lorsqu’il est allongé sur le ventre, il sourit en se relevant sur
ses bras, et en regardant sa mere. Cet effort semble moins coliteux, que celui de relever sa téte
vers sa mere qui est assise sur le canapé. La distance entre eux est alors trop grande pour

initier un réel dialogue.

L’enfant interpelle peu sa mere. Il ne la regarde pas si elle ne I’interpelle pas. Il ne vocalise
pas du tout. Les influences de chacun sont encore une fois congruentes, dans la premiere
partie, mais dans la deuxieme partie, le dialogue n’est plus I’enjeu. La mere semble venir
montrer a I’observateur les compétences motrices de son fils. Mais si elle I’encadre a tous les
niveaux dans la premiere partie, elle s’éloigne physiquement dans la seconde, et n’encadre
plus completement le regard de son enfant. Elle finit par ne I’envelopper que de facon sonore,
en lui demandant de se déplacer seul. Les stimulations sont nombreuses, mais 1’objectif n’est

plus d’étre ensemble.

On constate donc des themes différents au fil de cette séquence, mais les transitions ne sont
pas toujours tres souples, comme si I’enfant n’avait pas les moyens de négocier avec sa mere.
De facon contradictoire, le contrdle qu’elle accorde a 1’enfant dans la relation apparait trop
grand pour son dge. Comme si elle attendait de lui qu’il fasse des prouesses motrices et qu’il
la gratifie davantage dans les interactions. Lui s’adapte comme il peut au rythme rapide de la

mere, et réussit a y trouver un certain plaisir.

La fonction dialogique est donc remplie, mais sur un mode conflictuel. Les propositions
contradictoires de la mere, et I’engagement oscillant de 1’enfant, empéchent le dialogue de se

faire pleinement dans un accordage affectif positif.

¢) Synthése de la dyade C

Dans les interactions avec son fils, comme dans son discours, on retrouve des éléments

qui manquent de continuité. Elle stoppe les activités de son bébé avant méme qu’il se lasse, en
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lui envoyant des messages contradictoires. Son bébé peut donc difficilement anticiper les

attitudes de sa mere. Il y semble habitué, et s’adapte comme il le peut et ne proteste jamais.

Son histoire particuliere d’infertilité, nous fait mieux comprendre pourquoi elle répete
plusieurs fois a son bébé : « Je t’ai gagné ! ». Il s’agit d’un cadeau de Dieu, comme le signifie
son prénom. Mais en naissant, il devient aussi une menace de perte, puisqu’il peut maintenant

étre ensorcelé par des personnes jalouses et mal intentionnées.

Nous constatons qu’elle a une image positive de son bébé, mais qu’elle lui envoie également
des messages négatifs quand il n’est pas a la hauteur de ses attentes. Il est paresseux. Il joue
maladroitement. Si elle a longtemps attendu I’arrivée de cet enfant, aujourd’hui, 1’enfant réel
est décevant. De plus elle ne semble pas avoir conscience des besoins affectifs et relationnels
de celui-ci. Ses besoins a elle prennent toute son énergie psychique, et I’enfant est parfois
considéré comme un objet a montrer, ou a regarder. Ainsi, si nous pouvons les voir dialoguer
dans les interactions observées, ils le font sur un mode conflictuel ou le cadre proposé par

Mme C. apparait désordonné et insuffisamment prédictible

130



4. Dyade D

a) Synthese de I'entretien avec Mme D.

Jai rencontré cette dyade dans les locaux de la PMI que Mme D. et son fils
fréquentent régulicrement. Mme D. est d’emblée tres souriante, mais parle d’une voix tres

basse, et son débit verbal est assez faible.

Mme D. est née et a grandi au Sénégal, pres de la ville de Dakar. Quand elle aborde ses
souvenirs d’enfance, elle s’effondre, et raconte des moments tres douloureux pour elle. Ses
parents avaient peu de moyens, et ne pouvaient nourrir leurs enfants tous les jours. Sa mere
s’absentait souvent pour aller travailler et elle se souvient que son pere a changé de
comportement brutalement. Alors qu’il était un homme actif, il a quitté son travail, et errait
toute la journée. Elle le percevait comme un homme malheureux et la grand-mere de Mme D.

pensait qu’il était envouté car « il était comme si il était absent, comme si il n’était pas la ».

Ainsi, lorsqu’elle et ses freres et sceurs se faisaient frapper par I'instituteur de 1’école, ils ne
pouvaient en parler a leurs parents, car leur pere était 1a sans étre 1a, et leur mere, quand elle
était présente, leur répondait qu’ils mentaient. Elle décrit sa meére comme une personne peu
démonstrative, tres autoritaire et controlante. Elle pense qu’elle n’était pas satisfaite de sa vie

et donc insatisfaite dans son role de mere.

Mme D. a découvert sa séropositivité au cours de sa premiere grossesse, il y a 5 ans. Si elle a
d’abord ri en voyant les résultats, elle s’est tres vite effondrée. Pendant tout le reste de sa
grossesse, elle a été déprimée, et était obsédée par I'idée d’une mort trés prochaine. Elle

pensait peu a son bébé, car était persuadée qu’elle ne le connaitrait pas.

Elle a cumulé les difficultés pendant la grossesse, puisque son mari était en France et elle au
Sénégal. Elle avait de nombreux problemes avec ses employés et les gens de son village, car

elle était mariée a un blanc.

A la naissance de son premier fils, elle était toujours tres triste. Elle aurait aimé 1’allaiter, mais
ne pouvait pas a cause de son infection a VIH. Lorsqu’elle était triste et qu’elle pleurait, elle

se détournait de son fils. « Je veux pas qu’il s’attache a moi, toute fagon je vais mourir ». De
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plus, la fatigue physique et psychique, ainsi que les vomissements dus aux traitements,
I’empéchaient de s’occuper de lui. Elle explique que pendant 2 ans, elle s’est peu occupée de
lui, et c’est sa mere qui le gardait. De plus, elle ne voulait pas le porter de peur de le

contaminer.

Suite au diagnostic, elle 1’a annoncé a sa mere et son mari. Encore aujourd’hui, ils sont les
seuls a savoir qu’elle est séropositive. Ils I’ont tous les deux soutenue depuis le début. A coté

de cela, elle s’est progressivement éloignée de tous ses amis.

Quand I’ainé a eu 3 ans, elle est venue rejoindre son mari en France. Elle était toujours
déprimée, et voulait fuir sa famille, car le secret du VIH était trop lourd a porter pour elle. En
arrivant en France, elle ne connaissait personne. Elle a découvert que son mari avait une
relation ambigué avec une autre femme. Il passait beaucoup de temps avec cette amie et
délaissait Mme D.. De plus, la famille de son mari n’a jamais souhaité la rencontrer, par
racisme pense-t-elle. Son mari, de son coté, n’a jamais fait 1’effort de présenter sa femme et
son fils a sa famille ou de passer plus de temps avec sa femme. Elle dit s’€tre sentie rejetée, et
encore plus isolée qu’au Sénégal. Depuis son arrivée en France, elle n’a cessé de se disputer
avec son mari. Il quittait régulicrement le domicile et elle est repartie au Sénégal pendant un
moment, lors de sa seconde grossesse. En revenant de son voyage au Sénégal, les choses se
sont détériorées. Ils se sont séparés pendant une breve période, et ont emménagé ensemble a
nouveau, apres qu’il ait fait un infarctus du myocarde. Elle trouve que depuis, son mari a
changé, et que tout se passe mieux. Il passe plus de temps avec elle, et peut prendre quelques
distances avec sa famille. Mais elle évoque quand méme quelques disputes, qu’elle attribue a
I’irritabilité de son mari. Lui dit étre un solitaire et Mme D. pense qu’il s’énerve parce qu’il

est au chomage.

Elle voit que sa vie n’est pas facile, et trouve qu’avoir des enfants est tres difficile. Elle pense
cependant qu’elle rencontre moins de difficultés que sa mere, parce qu’elle a moins de
probleémes financiers et a toujours de quoi manger. La nourriture a une place centrale dans sa
relation a ses enfants, surtout avec 1’ainé. Elle aimerait qu’il comprenne ce qu’elle a vécu et
qu’il ne gache pas la nourriture. Elle le trouve dur avec elle, car il ne I’écoute pas. Elle se
décrit aussi comme une mere dure avec lui. Elle a beaucoup de colere a son égard, et

culpabilise beaucoup, car elle aimerait €tre plus douce et plus patiente.

Pour son deuxieme enfant, celui que nous avons filmé, elle dit avoir des comportements tres

différents d’avec le premier. Elle dit é&tre moins triste maintenant, mais depuis tres peu de
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temps. De ce fait, elle explique qu’elle ne s’est jamais détournée de lui, et qu’elle est plus
patiente, et tres attentive. Mais elle explique a demi-mots que certains jours sont difficiles.

« Je supporte ses pleurs. J’ai jamais craqué avec le petit ».

Cependant, pendant I’entretien, il s’énerve et pleure a plusieurs reprises. Si parfois elle le
berce, ce qui I’apaise tres vite, elle semble parfois ne pas le voir. Pendant une heure et demie
d’entretien, elle ne lui parle pas, et est concentrée sur ce qu’elle me raconte, n’entendant pas

toujours son bébé qui s’énerve ou qui babille simplement.

Elle explique que le VIH a compliqué son role de mere car cela I’a rendu tres triste, et plus
vulnérable face aux difficultés de la vie. Elle décrit la dépression qu’elle a connue suite a
I’annonce du diagnostic, et beaucoup de ses symptomes sont encore présents aujourd’hui,
comme la culpabilité, ’humeur triste, la dévalorisation, une mauvaise estime d’elle-méme, et
une certaine anhédonie. Si elle ne semble pas présenter de bradypsychie, son débit verbal tres
faible, et sa voix tres basse, avec peu d’intonations apparaissent également comme des

symptomes dépressifs. L’idée de sa propre mort semble présente quasiment quotidiennement.

Pendant la période d’incertitude diagnostique, elle dit avoir été tres stressée et obnubilée par
ces résultats. Elle semblait persuadée que son fils serait séropositif. Si elle a été tres soulagée
d’apprendre qu’il était séronégatif, elle trouve que ¢a n’a pas du tout modifié sa fagon de
s’occuper de lui. Par contre cela a changé la vision qu’elle avait de son fils, car auparavant,

elle le considérait comme malade et malheureux.

Si elle ne souffre plus des effets secondaires du traitement antirétroviral, elle souffre de
migraines invalidantes, qui I’ont menées a laisser ses enfants aux voisins pour étre emmenée a
I’hopital par les pompiers. Elle souffre également d’une douleur au pied depuis 1’enfance. De

plus, le premier mois de vie de son fils, elle était tres fatiguée, et souffrait d’insomnie.

Ainsi, elle a connu plusieurs périodes ou elle n’avait pas les moyens d’étre pleinement
disponible pour ses enfants. Elle n’a pas d’emploi depuis son arrivée en France, mais son
travail de mere a plein temps est parfois tres difficile. Depuis qu’elle sait qu’elle sait qu’elle

est séropositive, la moindre difficulté lui parait insurmontable.

La peur de la transmission est omniprésente. Elle 1’était pendant les grossesses, mais elle 1’est
encore aujourd’hui. Elle évite de partage des ustensiles avec eux, et de les embrasser sur la
bouche. Si elle sait qu’elle ne peut pas leur transmettre le virus de cette fagon, elle semble tres

effrayée par cette possibilité.

133



b) Observations des interactions

Les observateurs ont tous qualifié cette vidéo de difficile a regarder, qu’ils se soient
placés du coté de la mere ou du bébé. Ce qui saute aux yeux rapidement, c’est 1’absence
d’unité dyadique. Méme si la mere sollicite son bébé, il ne la regarde jamais et semble ne pas

I’entendre.

La séquence se déroule sur un tapis de jeux. La mere y a apporté plusieurs jouets, et un
coussin qui aide son bébé a se tenir assis seul. Elle est assise a coté de lui, le torse tourné dans
sa direction. Elle lui propose des jouets en 1’appelant par son prénom. Il prend le gobelet
qu’elle lui présente avec difficulté, car il a un mauvais contrdle moteur, et ses gestes sont mal
ajustés et rapides. Tres vite il tourne la t€te en direction opposée de sa mere. Le bras de sa
mere est derriere son dos, et il voit apparaitre sa main, en méme temps qu’elle rapproche le
gobelet de son visage et qu’elle I’embrasse. Elle continue a I’appeler par son prénom. La téte
de I’enfant a un mouvement de recul. Il regarde alors sur le coté, puis en ’air, et arréte de
bouger. Elle cherche a comprendre ce qu’il regarde en regardant dans la méme direction, et
continue a lui parler. Puis elle approche le portique de lui, et il fait tourner les jouets avec sa
main gauche. Lorsqu’il arréte et regarde a nouveau sur le coté, elle refait tourner les objets, ce
qui attire I’attention de son bébé, qui recommence a les faire tourner. Elle I’encourage avec
des «Bravo ! », et elle sourit. Lui, semble prendre plaisir, mais ne sourit pas. Lorsqu’il
n’arrive pas a les faire tourner, du fait du manque de précision de ses gestes, elle les fait
tourner a sa place, en I’encourageant a continuer. Elle rit en le voyant réussir a nouveau.
Quand le regard du bébé se tourne vers le bas, elle enleve le portique en lui disant : « Tu veux
passer a autre chose ? » Elle lui propose alors un hochet. Il I’attrape et commence a 1’explorer.
Elle se baisse, pour mettre son visage face au sien. En lui caressant la téte, elle I’appelle a
nouveau par son prénom. De son coté, il reste concentré sur le hochet. Elle I’observe, et
continue a lui parler pour attirer son attention. Elle place son doigt sur le menton de son fils en
lui souriant. Cela interrompt son jeu. Il regarde le doigt, mais ne regarde pas le visage de sa
mere qui ’appelle doucement. Elle continue pendant quelques secondes. Puis il éternue, ce
qui la fait rire. Elle dit « A tes souhaits ! » en riant et en regardant 1’observateur. Il a toujours
le hochet dans les mains. Elle I’appelle doucement par son prénom. Il regarde devant lui, puis
sur le c6té opposé a sa mere, pour finir par reculer son torse et regarder derriere lui, en

oblique, comme pour regarder le coin formé par les murs et le plafond. Elle I’interpelle en
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faisant du bruit avec le hochet, et il se repositionne pour se concentrer sur le hochet. Elle

chante en faisant bouger le hochet doucement.

La mere tente sans cesse d’interpeler son fils, qui semble la fuir du regard activement. Elle
I’encadre physiquement, et verbalement. Son regard encadre celui de son bébé. Pourtant, son

fils ne I’interpelle pas, et ne vocalise pas du tout.

Devant ses tentatives infructueuses, la mere prend 1’enfant sous les bras pour le mettre sur le
tapis de jeux. Elle I’assied de facon a ce que le dos de I’enfant s’appuie contre ses jambes a
elle. « Essaye de t’asseoir ! » lui dit-elle et place le portique face a lui. Il a un hochet dans la
main, et il se laisse repositionner par sa mere. Il ne proteste pas, mais semble ne pas savoir ce
qui I’attend. Il commence a toucher le portique et elle I’appelle par son prénom encore une
fois, tout en attirant son attention sur les objets du portique. Elle commence a en faire tourner
un. Il regarde puis détourne son attention de 1’autre c6té du portique, et essaye de faire tourner
les objets. Elle ajuste alors sa posture pour I’accompagner physiquement de 1’autre c6té du
portique. Elle le tient alors avec 1’autre main, pour que sa main qui est du coté ou I’enfant
regarde, soit libre. L’enfant bouge son bras vers les jouets. Elle rapproche alors une peluche
de lui puis la jette hors de la portée de I’enfant. Lui voit la peluche s’approcher de son visage,
mais avant méme que cela suscite son intérét ou non, sa mere I’a déja jetée. Il rapproche les
gobelets de lui. Puis sa mere les attrape, il détourne son attention de I’autre coOté, vers le
hochet. Elle I’allonge alors assez soudainement, sur le dos, sous le portique. Il est dans une
position en « téte beche » avec sa mere, sauf que sa mere est assise. Il serait facile de regarder
sa mere, mais le regard de ’enfant se tourne du coté opposé, vers I’observateur. Elle sourit et
continue de I’appeler. Il tourne alors sa téte vers sa mere pendant 2 secondes, mais ne lui
sourit pas. Il regarde le hochet qu’il a dans la main. Elle continue a lui parler en se
rapprochant de lui et en lui caressant la téte. Il s’agite un petit peu et détourne le regard. Elle
le positionne alors, toujours sur le dos, mais face a elle, en ’appelant doucement et en lui
souriant. Lui fait bouger le hochet et les objets du portique dans le méme mouvement, et de
facon rapide. Elle le prend alors dans ses bras. Il est en position debout face a elle. Elle lui
parle et I’embrasse. Si leurs regards se croisent une fraction de seconde, il regarde derriere
elle. Elle tourne le corps de son bébé pour I'inciter a la regarder, mais il regarde toujours
derriere. Elle regarde alors dans la méme direction : « Tu regardes quoi la-bas ? » Elle se
positionne de I’autre coté de son bébé pour accompagner son regard, mais lui détourne encore

la téte. Son regard arrive sur 1’observateur, auquel il adresse une esquisse de sourire. Cela
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plait beaucoup a la mere qui sourit a son enfant. Son regard croise celui de sa mere mais il le

détourne tres vite.

Dans cette deuxieme séquence, 1’enfant apparait vraiment sur-stimulé. Les transitions sont
rapides et il semble ne jamais s’y attendre. Pourtant il ne proteste pas, ne pleure pas. Il se
laisse faire. Le regard adressé a I’observateur nous rassure sur ses compétences sociales et
interactives, mais il ne démontre pas de grandes compétences visuo-faciales interactives. Il
fait peu de mimique, et recherche peu le regard de sa mere. Les observateurs sont plutot

inquiets au sujet de son développement social interactif.

Cependant, cela nous laisse penser qu’il refuse vraiment activement de regarder et de sourire a
sa mere. Elle lui parle sans cesse, et toujours d’une voix douce. Elle chante pour accompagner
ses jeux. Elle lui propose plusieurs fois et de plusieurs fagons des échanges. Comme cela ne

marche pas, elle le stimule de plus en plus.

Les cliniciens qui ont visionné cette vidéo, on dit s’étre senti tendu et avoir rapidement percu
une difficulté de dialogue et un malaise dans la dyade. Les moments ou cette dyade donne une
impression d’unité sont tres rares et tres brefs. Globalement, ils n’ont pas percu de
congruence, ni de synchronisation entre les deux partenaires. Les échanges sont assez pauvres
et sans plaisir. Ils durent peu de temps et passent par les objets inanimés. Ils ne sont pas
adaptés au dialogue. Ainsi les observateurs n’ont pas réussi a se laisser entrainer par la dyade,

mais uniquement par les individus.

Le climat affectif est difficile a décrire, puisque la mere sourit beaucoup, alors que son fils ne
le fait presque pas. La mere semble prendre du plaisir a étre avec son fils. Elle montre une
grande satisfaction a étre 1a, alors que les observateurs ressentent une certaine frustration et
crispation de sa part. Son sourire semble de plus en plus défensif. L’enfant, de son coté,

n’exprime pas une grande satisfaction ni a jouer, ni a étre avec sa mere.

La mere, tres attentive, pergoit certains signaux de son fils, mais pas tous. Ses réponses sont
donc parfois adaptées, et parfois non. Par exemple, le rythme de I’enfant semble ne pas étre
respecté. Elle lui fait beaucoup de propositions différentes en peu de temps. Il n’a parfois pas
le temps de voir quel objet lui est présenté. Elle le change de position a de nombreuses
reprises, alors qu’il est en train d’explorer quelque chose. Ainsi, les observateurs ont eu

I’'impression que 1’enfant retirait peu de satisfaction dans ce moment de jeu. Les signaux de
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I’enfant sont souvent peu perceptibles ou ambigus et ne sont pas vraiment de nature

dialogique.

La plupart du temps l’enfant est clairement désengagé. Et dans les breves périodes
d’engagement, il ne cherche pas a dialoguer avec sa mere, mais a explorer. Sa mere
I’interpelle sans cesse, lui parle, chante. Il ne la regarde pas, et ne babille pas. Il semble ne pas
I’entendre. Il ébauche deux sourires, dont un qu’il lui adresse pendant une seconde. Mais en
dehors de ca, il joue seul, sans s’appuyer sur sa mere, qui l’encourage pourtant.
L’environnement qu’elle propose est chaleureux et affectueux. Mais elle semble ne pas tolérer
qu’il joue seul. Elle le stimule donc sans beaucoup de répit. Ils sont alors completement

désynchronisés.

Les positions changent beaucoup. Si elles sont parfois adaptées a la mise en place d’un
dialogue, il ne s’installe pas. Donc trés vite la mere modifie la configuration. La distance entre
eux est également propice au dialogue, puisque la mere se rapproche toujours suffisamment,
mais I’enfant détourne la téte. Parfois elle semble s’approcher trop pres pour qu'un dialogue
s’installe. Ainsi on observe quelques épisodes de face a face, mais sans échange de regard.

Les deux échanges de regards que nous avons observés, n’ont pas duré plus de deux secondes.

Les influences de I'un et de I’autre vont clairement dans des sens divergents. Et leur rencontre
semble impossible. L’impression d’ordre est due a I’accompagnement permanent de la mere.
Mais sa sur-stimulation, et les attentes divergentes du bébé, laissent une impression de

désorganisation, dans cette séquence.

A la fin du visionnage, les partenaires apparaissent ne pas étre accordés sur le plan affectif. La
mere semble ne plus savoir comment faire pour dialoguer avec son fils. Elle finit par le bercer
sur le sol, avec une peluche dans les bras. Il se laisse faire, mais lorsqu’il tend sa main vers le

portique, elle prend sa main pour continuer a le bercer.

Si on peut découper I'interaction en plusieurs épisodes, il est difficile de définir les themes.
Lorsque les changements d’activités interviennent, nous n’observons pas toujours de
processus de négociation. Lorsqu’il y a un tel processus, les négociations sont plutot rigides,
puisque la mere semble imposer les changements a son enfant, qui se laisse manipuler. Les

observateurs ne comprennent pas toujours les raisons de ces transitions.
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La fonction dialogique n’est pas remplie, et le mode d’interaction privilégié par la dyade est le
mode paradoxal. Le dialogue n’est pas réalisable. L’encadrement insuffisant de la mere et le

désengagement de I’enfant, rendent le dialogue irréalisable.

¢) Synthése de la dyade D

La particularité de I’histoire de cette femme est qu’elle a découvert sa séropositivité
lors de sa premiere grossesse. Son premier enfant n’a pas été€ pensé puisqu’elle était obsédée
par I'idée de sa propre mort, persuadée qu’elle surviendrait avant 1’accouchement. Elle dit
d’ailleurs qu’elle ne I’a pas investi a sa naissance non plus, puisqu’elle était séverement
déprimée a ce moment-la, et qu’elle avait peur de le contaminer en le portant. Ce sont donc
ses parents qui se sont occupés de son fils ainé pendant deux ans. Si elle se décrit comme
étant moins déprimée depuis la naissance de son deuxieme fils, elle présente encore de
nombreux symptomes dépressifs, et a des difficultés a percevoir ses besoins. Elle le
considérait comme malade et malheureux pendant ses premiers mois de vie, car pensait qu’il

était probablement séropositif.

Dans la séquence filmée I’enfant semble seul dans son monde. Il ne babille pas et n’interpelle
pas sa mere. Lorsqu’on se positionne du coté de 1’enfant, on sent qu’il aurait besoin d’étre
plus contenu par sa mere physiquement. On constate aussi qu’il a besoin de période de répit,
de désengagement que sa mere ne lui laisse pas. Lorsqu’on se positionne du c6té de la mere,
on se sent triste qu’aucune de ses tentatives pour échanger avec son fils ne marche. Si elle

reste souriante, petit a petit son sourire se crispe.

En observant la vidéo, on retrouve de nombreux éléments décrits dans les interactions entre
un bébé et une mere déprimée. Les échanges sont pauvres et le bébé est tres désengagé. Sa
mere, en essayant de capter son attention le sur-stimule, ce qui semble accentuer le
désengagement du bébé. Pendant I’entretien, le bébé babille a plusieurs reprises, et échange
des sourires avec moi, alors que pendant la séquence filmée il ne babille pas du tout et
n’échange pas de sourire avec sa mere. Il semble savoir qu’il peut échanger des regards et des
sourires avec les étrangers, mais pas avec sa mere. Ainsi il doit faire I’expérience de moments

ol sa mere est indisponible, et d’autres ot elle lui en demande trop.
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Ainsi, les échanges étant quasiment inexistants dans les interactions filmées, nous pouvons

dire qu’ils communiquent de fagon paradoxale, car le dialogue ne se réalise pas.
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Discussion

I. Caractéristiques sociodémographiques

Les quatre femmes de cette étude ont plus de trente ans, et sont des migrantes venant
d’ Afrique de I’Ouest, ce qui correspond a la population des femmes séropositives en France,
puisque le rapport de I'institut de veille sanitaire déclare qu’en 2010, parmi les femmes
contaminées par le VIH et vivant en lIle-de-France, 78% étaient originaires d’Afrique

subsaharienne [1].

Comme une grande partie des personnes séropositives migrantes, elles connaissent des
situations de précarité tres accentuées [2]. Deux d’entre elles vivent dans un hotel social et

une autre vit dans un centre maternel. Cette derniere est la seule a avoir un emploi.

1) Isolement et stigmatisation

Trois d’entre elles vivent et élevent seules leur fils, comme plus de 75% des femmes

migrantes séropositives en France [2].

Elles se sentent toutes isolées socialement et émotionnellement et craignent d’étre
stigmatisées du fait de leur statut sérologique. Elles ont toutes fait I’expérience de
discrimination et de rejet a cause du VIH, qu’il s’agisse d’elles-mémes ou de proches. Cela
vient susciter chez elles de la honte, de la colere et un sentiment de dévalorisation. En plus
d’étre des meres célibataires, elles ont tendance a s’isoler d’elles-mémes de leur entourage
pour ne pas avoir a partager le secret de leur maladie et risquer d’étre rejetées. Les problemes
liés a la stigmatisation émergent souvent dans les études sur les personnes séropositives, et
ceci de maniere encore plus flagrante chez les migrants. Dans 1’étude réalisée en 2009 [2],
déja évoquée dans la premiere partie, sur 273 personnes infectées par le VIH, 40% des
personnes séropositives migrantes relatent que les gens évitent de les toucher s’ils savent
qu’ils ont le VIH et 47% déclarent que certaines personnes ne veulent plus qu’ils soient en

présence de leurs enfants depuis qu’elles savent qu’ils ont le VIH. D’autre part, 76% des

140



migrants font beaucoup d’efforts pour garder le secret sur leur VIH, car ils se sentent mis a
I’écart, isolés du reste du monde, ainsi que blessés par la fagon dont les gens réagissent quand

ils apprennent qu’ils sont infectés par le VIH.

Ainsi les quatre femmes de cette étude taisent toutes leur maladie a la plupart de leurs
proches, comme Mme D. qui est venue en France pour fuir sa famille, car elle ne supportait

plus de leur mentir en permanence.

Mme C. évoque le poids de ce secret, et ses conséquences sur ses rencontres amoureuses :
« Plus parler de ta vie. Tu vois c’est difficile parce que... Soupir. Tu caches aujourd’hui,
demain tu ne pourras pas cacher. Tu caches le lendemain... Quand c’est quelqu’un avec qui tu

vas passer toute ta vie, tu es obligé de lui dire la vérité ».

« Quand tu dis a un homme, il te dit : « Ah bon ! Va avec ta maladie ! Continue ! Continue a

aller chercher des hommes qui sont comme toi ! » »

Elle évoque son désir de rencontrer un nouveau compagnon de vie et insiste sur le fait qu’il
est beaucoup plus facile de partager cela avec un homme séropositif également, car il pourrait
mieux la comprendre et cela lui éviterait d’étre rejetée. De plus, avoir un compagnon
séronégatif est une lourde responsabilité qu’elle ne veut pas endosser : « A chaque fois tu te
culpabilises, tu te dis : « Bon ! Il sait que je suis malade, mais il n’est pas malade. Est-ce que
demain, s’il était infecté, est-ce qu’il ne va pas m’en vouloir toute sa vie ? » Tu vois. C’est...

C’est... Ca fait mal ! »

Elles pensent donc étre une menace pour un éventuel conjoint, qui risque de partager le méme
sort tragique qu’elles en partageant leurs vies. En vivant avec cette maladie elles portent donc

une culpabilité importante qu’elles choisissent parfois d’amoindrir en s’isolant.

Nous retrouvons donc dans cette étude les caractéristiques socio-économiques des femmes
séropositives ayant des enfants, car les quatre femmes de cette étude vivent dans des
conditions tres précaires. Elles soulignent 1’absence des peres de leurs enfants, et confirment
que cela accentue leurs difficultés. Ainsi, si I'isolement de ces femmes commence des le
diagnostic de leur infection, il s’accentue avec la venue d’un enfant. De plus, la présence d’un
bébé dans leur vie rend plus difficile la recherche d’un emploi, et aggrave souvent leurs

conditions de vie déja précaires.
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2) Les conséquences de la migration

Dans les cultures d’Afrique de 1’ouest, traditionnellement, la femme enceinte, et la
jeune accouchée sont entourées et portées par d’autres femmes, et en particulier par des
femmes plus expérimentées qui leur montrent les gestes a réaliser. Les pratiques de maternage
procedent a une véritable initiation au rdle de mere. En cette période de vulnérabilité que sont
la grossesse et le post-partum, ces femmes qui évoquent leur isolement, sont également
privées de 1’étayage habituellement fourni par leur groupe culturel. La solitude par carence de

cet accompagnement, peut alors venir fragiliser leur maternité.

Selon M-R Moro [203], cette solitude est vécue comme un traumatisme pour certaines meres
migrantes qui viennent d’un milieu traditionnel. Elle peut modifier les attitudes maternelles et
rendre les meres paradoxalement moins disponibles a I’égard de leur enfant, du fait du
débordement émotionnel qu’elle suscite. Le face-a-face mere-enfant constitue ainsi une
contrainte pour ces meres, surtout quand leur culture préconise une circulation de 1’enfant

entre les membres de la famille.

Si le groupe disparait comme source de transmission, les compétences de la mere sont alors
tres fortement sollicitées. Comment faire appel a diverses ressources personnelles, lorsqu’on
est privé de sa famille et qu’on vient d’une société ou la place des commeres (au sens d’étre

mere avec) est essentielle a la transmission ?

Nous retrouvons cet isolement culturel chez les quatre femmes de cette étude et pourtant, les
impacts sur la relation mere-enfant ne semblent pas étre les mémes. Mme A. est en rupture
totale avec sa famille et son pays natal depuis I’enfance. Bien que ses origines ethniques
soient multiples, elle ne se reconnait dans aucune de ces cultures. Ainsi il y a comme un vide
culturel et familial dans sa vie. Son bébé arrive dans un univers déja vulnérable, mais cette
dyade trouve probablement un étayage dans les soins dispensés par le centre maternel dans

lequel elle vit.

Mme B. évoque également les difficultés qu’elle rencontre depuis qu’elle a quitté son pays,
cependant, les contradictions auxquelles elle fait face ne semblent pas venir entraver sa
relation a son enfant. De nombreux éléments ne viennent pas correspondre a son idéal de vie,
et pourtant elle arrive a préserver son fils de sa colere et de sa tristesse. Dans cette situation,

son exil ne vient pas réactiver une histoire infantile douloureuse. Malgré toutes les difficultés
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qu’elle a rencontrées, et les éléments dépressifs qui en découlent, les représentations qu’elle a

de son enfant restent positives, et elle pense sans cesse a préserver cette relation de ses

émotions négatives. Elle y arrive au prix d’un effort conséquent.

Le contexte de la grossesse et de la maternité est déterminant pour la mere dans 1’utilisation
de ses compétences psychiques et culturelles. Les ressources intérieures sont précieuses mais
fortement dépendantes de 1’enveloppe culturelle. Tobie Nathan [204] a proposé de considérer
la culture comme une enveloppe indispensable a la construction et a 1’équilibre psychique des
individus, une sorte de double externe indissociable du noyau interne du sujet. Il envisageait
alors la culture comme un ensemble de codes et de pratiques qui permet de rendre le monde
intelligible et surtout prévisible, de facon a protéger les humains contre la perplexité et la
frayeur. Dans cette perspective, I’expérience de la migration, de par la rupture de
«I’enveloppe culturelle » qu’elle occasionne nécessairement, est en soi susceptible
d’entrainer une fragilisation des personnes. Certaines meres semblent réussir a préserver cette
enveloppe culturelle malgré leur exil, alors que d’autres apparaissent démunies. Est-il possible
que Mme B. réussisse a préserver cette enveloppe uniquement en téléphonant a sa mere ? Ou
cela vient-il du fait qu’elle a connu des expériences positives en France avec d’autres
membres de son association burkinabaise, avant de décider de quitter son pays ? Quelles que
soient les réponses, elle apparait bien moins vulnérable que les autres femmes de cette étude.
A D'inverse, Mme A. se dit déracinée, et ne se reconnait dans aucune des cultures familiales.

Sans racine et sans famille, elle raconte ne pas s’€tre imaginée €tre mere pendant sa grossesse.

Les manques réactivés en situation de crise qu’est une grossesse en situation migratoire,
ravivent des représentations parfois endormies, ou que ces femmes croyaient peut-&tre avoir
dépassées. Tous ces éléments culturels se réactivent et deviennent tout d’un coup importants
et précieux (transparence culturelle) [203]. Le rapport avec la culture de leurs parents se
trouve modifié et par 1a méme celui avec leurs propres parents. La grossesse et
I’accouchement en situation migratoire réactivent la perte du monde d’avant. Ces événements

n’étant pas accompagnés par le groupe, peuvent avoir un caractere d’autant plus traumatique.
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II. Lasanté physique et psychique des méres

1) Représentations du VIH

Pour toutes ces femmes le VIH a modifié€ leurs trajectoires de vie. La plupart d’entre
elles pensent que leur vie sera raccourcie, peut-étre méme avant que leurs enfants ne puissent
devenir adulte. Mme B. évoque sa vision du VIH : « Parce que si vous voyez vraiment les
gens mourir du VIH en Afrique, méme ton pire ennemi tu ne lui souhaites pas cette maladie.
Une maladie qui va te bouffer toute ta chair. Apres, maintenant ¢a va devenir la peau qui est
collée aux os. La personne devient monstrueuse. Sinceérement la personne devient
monstrueuse. Rien ! La personne ne ressemble a rien ! Avant de mourir... Franchement ton
pire ennemi tu ne lui souhaites pas ca ! Et si toi-méme tu vois un de tes proches, un enfant que
tu as mis au monde, que tu, tu as tout fait. En Afrique si tu mets un enfant au monde, c’est
pour qu’un jour, ce dernier vienne s’occuper de toi. Qu’un jour ce dernier puisse t’enterrer.
C’est ¢a notre philosophie. Mais si c’est toi qui va enterrer I’enfant, ce..., ce n’est pas ce
qu’on souhaite. Méme en Europe c’est pareil ! Personne ne souhaite mettre son enfant [au
monde] et ’enterrer. Tout le monde souhaite que si on a des enfants, un jour que ce soit toi

qui meurs et que les enfants t’enterrent, [plutot] que toi-méme tu enterres tes enfants. »

On voit bien dans cet exemple I’image d’un virus dévorant qui ne peut mener qu’a une mort
rapide. La vie de ces femmes est en suspens, en attendant cet événement qui les rendra
monstrueuses. Avant d’en arriver la, les sentiments de honte et de dévalorisation les
positionnent déja en marge de la société, comme le montre M. Douine [205] dans son étude

sur les représentations du VIH chez les migrants venant d’ Afrique sub-saharienne.

2) Le choc de I'annonce du diagnostic

Comme pour toutes les maladies incurables, I’annonce du diagnostic d’une infection a
VIH a un effet traumatique et entraine souvent un moment dépressif. Mme B. et Mme D.
évoquent tres clairement un épisode dépressif au moment du diagnostic: « J’étais trop
déprimée, désespérée... C’était trop difficile pour moi ». A ce moment particulier, elles

avaient besoin d’un soutien de la part de leur entourage mais craignaient les réactions de leurs
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proches. La peur de la stigmatisation et de la discrimination les ont donc empéchées dans un
premier temps de partager leur douleur avec leurs proches. Ce n’est que dans un deuxieme
temps qu’elles ont décidé de le dire a certaines personnes de leur entourage. Mme D. I'a
découvert au décours de sa premiere grossesse. C’est aussi celle qui semble s’étre le plus
déprimée de toutes les femmes de cette étude. Elle dit qu’elle a été obsédée par 1’idée de sa
propre mort pendant toute sa grossesse, et qu’elle pensait peu a son futur bébé, persuadée
qu’elle ne le rencontrerait jamais. L’effet traumatique de 1’annonce du diagnostic de
séropositivité pendant sa grossesse semble &tre venue majorer les conflits auxquels elle devait

faire face.

Mme A. évoque une période toute particuliere, puisqu’elle a connu son diagnostic de
séropositivité a I’age de 6 ans. Elle a d’abord été rejetée par sa famille a cause de sa maladie,
et a tres probablement subi des maltraitances. Placée en foyer, elle a ensuite grandi en famille
d’accueil. Bien qu’elle minimise les impacts du VIH sur sa vie, elle peut dire : « comme
j'étais livrée a moi-méme, j'étais obligée de faire face a la maladie et faire face aux difficultés
de la vie ». Si elle n’évoque pas d’éléments dépressifs a cette période de sa vie, son inhibition
psychique importante nous laisse penser que ses souvenirs pourraient venir la menacer

psychiquement, du fait du caractere traumatique de son histoire.

3) Le vécu pendant la grossesse

Tous ces éléments dépressifs ont été réactivés au moment de la grossesse et du post-
partum chez nos quatre participantes. Nous savons que cette période peut rendre les femmes
particulierement vulnérables. Selon M. Bydlowski [206], la levée des défenses psychiques
pendant la grossesse s’accompagne habituellement d’un travail de réaménagement pulsionnel
dans lequel le surinvestissement narcissique et le processus de 1’idéalisation ont tendance a
censurer I’expression de 1’agressivité et donc a limiter les manifestations négatives a 1’égard
du bébé en devenir. Ainsi en cette période d’ambivalence, c’est toute I’organisation psychique
de la mere qui est sollicitée. Le risque amené par le VIH, cette menace de mort qui risque de
contaminer le futur enfant, est d’étre profondément blessé dans son narcissisme et débordé
dans sa capacité a contenir toutes les pulsions hostiles et déstructurantes. Pour la plupart des

femmes de cette étude, leur grossesse, ainsi que les premieres semaines du post-partum ont
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été particulicrement difficiles a vivre. Tout en donnant la vie, elles sont préoccupées par I'idée

de leur propre mort, mais elles prolongent également leur propre existence.

La présence du VIH peut également compromettre 1’acces a la parentalité en provoquant un
mouvement de régression. En effet, I’entourage d’une personne malade, peut la considérer
comme une personne vulnérable. Ainsi la maladie peut renvoyer la meére a une position
infantile, de dépendance, alors que la parentalité devrait lui permettre de s’affranchir de ses
figures parentales, en devenant parent a son tour. La mere peut alors avoir du mal a se sentir

légitime dans son rdle, d’autant plus qu’elle ne sait pas si elle sera en vie suffisamment

longtemps pour accompagner et protéger son enfant.

4) La période du post-partum

Les premieres semaines de vie de leur enfant ont aussi ét€ des moments difficiles pour
les quatre participantes de I’étude. Elles ont toutes ressenti des affects dépressifs qu’elles
relient a leur précarité sociale, leur isolement, la peur de I’avenir, le fait d’élever seule un

enfant, et les conflits conjugaux.

Lors des trois premiers mois de vie des enfants, période d’incertitude diagnostique, ou les
meres ne savent pas si leur fils est infecté ou non par le VIH, elles ont toutes été tres inquietes.
Cependant, certaines disent avoir été rassurées des les premiers bilans, réalisés a la naissance

puis a un mois.

Mme A. qui a accouché par césarienne, évoque la difficulté a administrer les traitements a son
bébé. Elle-méme avait eu du mal a supporter son traitement antirétroviral pendant la
grossesse, et n’aimait donner ce méme traitement a son fils. De plus, au bout de deux
semaines, son bébé a commencé a perde du poids, et ils sont allés plusieurs fois aux urgences,
ce qui semble avoir été tres anxiogene pour elle. Elle évoque de la tristesse en pensant a son
fils a cette période, car elle ne savait pas s’il allait étre malade, et parce qu’il prenait des
médicaments. Elle parle aussi de la joie qui semble étre venu plus tard. Ainsi les trois
premiers mois ont été difficiles car il était souvent malade. Paradoxalement la certitude
sérologique n’a rien changé méme si elle était rassurée. Cela a peut-étre modifié sa « vision de

la vie » mais « c’est tout ».
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Les multiples passages aux urgences de Mme A. et Mme C. pour leur bébé, peuvent
témoigner d’une grande difficulté a anticiper les besoins de leur enfant, et a utiliser le systeme
de soins ambulatoire habituel. En effet, face aux symptomes de leur bébé, elles ne consultent
ni médecin généraliste ni pédiatre, mais vont directement aux urgences. Ce genre de
comportement est souvent retrouvé dans les communautés les plus précaires, agissant au
dernier moment, et n’étant pas suivies sur le long court, également en raison de difficultés

financiéres et d’une mauvaise couverture santé.

Enfin, Mme D. décrit cette période de facon assez négative. Elle était tres stressée, avait tres
peur lorsqu’elle attendait les résultats sérologiques de son fils. C’était tres difficile pour elle,
elle avait I’'impression d’étre débordée. Elle devait s’occuper de ces deux enfants, tout en se
sentant seule et isolée. Elle était encore tres déprimée a cette période. Avant le diagnostic
sérologique du bébé, elle le voyait malade et malheureux. Quand elle a appris qu’il était

séronégatif pour le VIH, elle a été soulagée, et le voyait comme un enfant sain.

Cette incertitude diagnostique peut donc les empécher d’investir leur enfant de facon positive
des la naissance, ce qui influence probablement la tonalité des premiers échanges. Cela nous

interroge sur I’aide que nous pourrions proposer a ces femmes des le début de leur grossesse.

5) L’impact de la dépression

Les quatre femmes présentent encore, 6 mois apres la naissance de leur fils, des
symptomes dépressifs de différentes intensités. Ces éléments dépressifs sont en lien avec le
VIH et ses conséquences, mais pas uniquement. Pour la plupart cela vient réactiver une
histoire ancienne, ou accentuer une dépression déja présente. En étant un risque pour le feetus,
le VIH est un facteur de risque de dépression du post-partum. Ces femmes cumulent donc
plusieurs facteurs qui les rendent plus vulnérables a cette pathologie (hospitalisations des
nouveau-nés, symptomatologie dépressive pendant la grossesse, isolement social et affectif,
conflits conjugaux). Pourtant aucune d’elles n’a été prise en charge comme tel, car aucune n’a
bénéficié d’un diagnostic de dépression du post-partum. Nous savons qu’il s’agit d’une
pathologie sous diagnostiquée car les symptomes ressentis sont souvent minimisés par les

jeunes meres de peur de décevoir et d’inquiéter son entourage. Sous le poids des idéaux
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culturels, elles s’interdisent la souffrance de peur d’étre considérées comme de mauvaises

meres.

Les aménagements trouvés par ces femmes dépendent en partie de leurs carences affectives
précoces, de leur identification a leur propre mere, du deuil difficile de I’enfant imaginaire, et
de leur vulnérabilité psychique antérieure. Leurs ressources étant limitées du fait de la
migration et de leur isolement social, I’impact des affects de tristesse ou de douleur est
probablement modulé par la qualité de I’attachement a leur propre mere, et par celle des
compétences corporelles de portage du bébé, compétences qu’elles ont pu acquérir au cours

de leur enfance ou lors d’une expérience antérieure de maternage.

Mme D. est la plus déprimée des femmes de cette étude, et est celle qui a le plus de difficultés
a interagir avec son bébé. L humeur triste envahit une grande partie de ses pensées. Ainsi son
fils ne peut s’appuyer sur elle pour se sentir exister et réguler ses états émotionnels. Les réels
désirs de I’enfant semblent niés par la mere qui cherche sans cesse a attirer son attention.
Dans cette dyade, la dépression maternelle, qui prend ses origines dans une histoire infantile
tres douloureuse et aggravée par le VIH, vient entraver séverement les interactions mere-

enfant, et la relation mere-enfant.

Dans les dyades dialoguant sur un mode conflictuel, la dépression n’est pas au premier plan,
et pourtant semble quand méme altérer la qualité des interactions mere-enfant. Pour 1’une
d’elles, les symptomes dépressifs algiques 1’ont empéchée de porter son enfant physiquement
et psychiquement. Dans les interactions, cet enfant est beaucoup plus a I’aise en face-a-face,
lorsque sa mere le porte. Pourtant, elle ressent rapidement le besoin de le poser par terre, pour
qu’il s’occupe tout seul, alors que ses compétences motrices sont limitées. Elle est attentive a
certains besoins, mais projette sur lui des émotions et intentions négatives : il ne veut pas
jouer avec elle, il est paresseux, il la tape. Sa vision négative du monde englobe son fils qui
sollicite peu son attention, méme s’il prend plaisir dans les échanges avec elle. Si elle avait un
désir de grossesse tres ancien, ce bébé réel semble peu investi. Elle investit beaucoup plus son
statut de mere qui vient faire d’elle une femme accomplie, mais elle a di présenter des
difficultés a accéder a une réelle préoccupation maternelle primaire. Ce terme, défini par
Winnicott [161], désigne un état de disponibilité et de sensibilité exceptionnelles des meres,
qui leur permet de s’adapter aux besoins de leur bébé. Mme C. étant tres préoccupée par ses

propres besoins, ne percoit pas tous ceux de son fils et ne peut donc s’y adapter.
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Encore une fois, pour Mme B., les éléments anxio-dépressifs sont présents, mais semblent
moins influencer la tonalité des interactions mere-bébé. Elle raconte : « Je me suis éteinte, je
n’ai plus d’ambition, c’est plus la peine. Je fais tout pour rester positive, parce que ce n’est
pas du tout facile quand on vit une situation comme le VIH ». Ainsi, si dans le discours de
cette femme nous pouvons relever quelques éléments dépressifs, quand nous 1’observons
interagir avec son fils, nous constatons que les échanges sont positifs, avec une régulation
mutuelle des émotions et des comportements. Cette femme a donc une place particuliere dans
cette étude. Bien qu’il n’y ait pas de lien de causalité évident entre la dépression et les
interactions précoces, nous nous interrogeons sur ce qui permet a cette femme de préserver sa
relation a son fils dans ce contexte de dépression du post-partum. Elle évoque comme unique
soutien important les appels téléphoniques avec sa mere. Est-il alors possible que ce seul lien

lui permette de ne pas s’effondrer, et de contenir ses pulsions agressives envers son enfant ?

6) L’impact des symptémes physiques

Nous retrouvons chez deux femmes de cette étude une asthénie chronique qu’elles
relient aux effets indésirables des traitements. Pour nous, ce symptome peut également étre en
lien avec leur dépression. Mme A. dit que c’est «tout le temps », mais elle banalise ce
symptome en disant qu’elle y est habituée depuis des années. Elle explique que cela ne
change en rien sa fagon de s’occuper de son bébé, méme si parfois elle ne peut le faire a cause
de cette fatigue. Elle explique également qu’elle peut ne pas prendre ses traitements a cause
de cette asthénie. Mme B. relate qu’elle est obligée de se forcer malgré la fatigue car elle
éleve seule son fils, et ne veut pas qu’il souffre des symptomes de sa mere. Mme D. a aussi
beaucoup souffert d’asthénie, mais seulement le mois suivant I’accouchement. Elle relie cette
sensation de fatigue a des saignements abondants, et pas aux effets du traitement. Par contre
elle souffre de migraines, et de courbatures qui font qu’elle a peur de faire tomber son bébé

quand elle le porte.

L’asthénie chronique est I’effet indésirable considéré comme le plus invalidant pour ces deux
femmes, comme pour 98% des femmes séropositives [27]. Alors que leurs ressources
physiques sont limitées, leur entourage leur fait cruellement défaut. En effet, elles évoquent
leur solitude, et I’absence d’étayage quand elles abordent la difficulté de s’occuper de leur

bébé avec ce handicap. Dans cette situation, les substituts maternels seraient d’un grand
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secours pour ces femmes venant d’une culture ou les femmes maternent en groupe. La fatigue
vient les empécher de partager des moments positifs et agréables avec cet enfant qui demande
une attention quasi constante. Mme B. explique que dans ces moments-la, elle porte son fils
sur le dos, ce qui lui permet de continuer ses activités, sans qu’il ne la sollicite trop. Ainsi elle
I’évite tout en le gardant pres d’elle, pensant ainsi le préserver. A I’inverse, Mme A. banalise
sa fatigue chronique, et normalise son expérience, en répondant que tous les enfants
demandent beaucoup d’énergie. Sa fatigue ne peut &tre un handicap supplémentaire qui
rendrait son expérience plus difficile. Elle explique donc qu’elle le garde pres d’elle dans son
lit dans ces moments-1a, et imagine que cela convient treés bien a son enfant qui ne se plaint de
rien. Peut-€tre cette fatigue 1’incite-t-elle aussi a lui crier dessus quand il pleure ? Ses
ressources étant limitées, elle ne peut peut-étre plus tenir compte des besoins de son fils,
puisque personne ne peut venir la relayer dans ces moments-la, qui sont quotidiens. Elle ose a
peine dire qu’elle aimerait que le pere de son fils vienne 1’aider. Mais dans ces deux cas-1a, la
colere envers ce pere absent émerge. Elles étaient déja seules en France, avec une maladie qui
les exclut du groupe social, et ces peres sont venus faire d’elles des meres isolées et fatiguées.
Mme B. imagine le discours de sa mere qui apprendrait sa situation : « Mais comment tu t’es
débrouillée pour aller si bas ? » La honte déja présente avec I’infection par le VIH, semble

prendre une place plus grande avec le statut de mere célibataire.

La seule mere qui dit ne pas souffrir de fatigue, est Mme C. qui souffrait de douleurs si
intenses qu’elle ne pouvait pas porter son fils. Elle explique que quand elle lui donnait le
biberon, elle souffrait tellement qu’elle devait faire plusieurs pauses, a chaque repas, pour

soulager ses douleurs.

Mme C. et Mme D. évoquent des symptomes algiques, probablement plus en lien avec leur
dépression. Cependant, ces symptomes les ont empéchées de porter leurs enfants de facon
contenante et rassurante. Nous retrouvons des enfants ayant des compétences motrices moins
satisfaisantes que les deux autres enfants de cette étude. De plus, les contacts physiques, et les
échanges tonico-posturaux sont plus pauvres dans ces deux dyades. Ces deux femmes
expriment beaucoup de regret, de tristesse, et un sentiment d’échec concernant ces difficultés
de portage. Mme C. exprime sa souffrance en disant: « imagine je souffre, je fais un enfant
que je ne peux pas porter. Mais dis-moi, qui va m’aider a porter ? Pourquoi j’ai fait cet
enfant ? Je me pose la question, pourquoi je t’ai accouché si je ne peux pas te porter ? J’ai

mal ! J’ai mal ! Je me sens mal ! Comment je dois porter ?
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7) Ll’image de soi avec le VIH

N

Trois femmes disent que 1’'image qu’elles ont d’elles-mémes a été modifiée suite

[

fablg

I’annonce du VIH. Elles évoquent des sentiments de dévalorisation et d’incertitude face
I’avenir. « Franchement je me disais que j’avais plus d’ambition. Mais depuis que j’ai eu ma
situation je me suis dit, ce n’est pas la peine », «déja ¢a a changé donc ma facon de
m’occuper de moi de ... de m’habiller de ... je ... je ne retrouve pas ca », «Ca a changé parce
que moi je me dis que je vais vivre jusqu’a quand ? » Mme B. évoque les conditions précaires
dans lesquelles elle vit a cause du VIH. En effet, sans cette maladie, elle serait restée au
Burkina Faso ou elle avait un emploi et un logement. Mme D. dit qu’elle pense sans cesse a
I’idée de sa propre mort ; sans le VIH elle aurait pu voir grandir ses enfants. Elle dit que pour
son premier enfant elle pensait souvent : « Je ne veux pas qu’il s’attache a moi, toutes facons

je vais mourir ».

8) Représentations d’elles-mémes dans leur réle maternel

Si le VIH a tendance a induire un sentiment d’auto-dévalorisation, trois femmes disent
avoir une image positive d’elles-mémes en tant que meres. Elles pensent qu’elles n’auraient
pas été des meres différentes sans le VIH. « Je suis une maman comme toutes les autres ». Il
est a noter qu’aucun de ces quatre femmes n’a eu d’enfant avant leur diagnostic. Cependant

elles pensent qu’elles auraient été les mémes meres en 1’absence du VIH.

Une des femmes explique qu’elle n’aurait pas supporté étre séropositive dans son pays natal, a
cause du regard des autres. Cependant, tout en notant que le VIH n’a probablement pas

modifié son role maternel, elle ajoute : « j’aurais seulement souhaité le faire au Cameroun ».

Elles sont toutes d’accord pour dire que la maternité est un exercice difficile, cependant, deux
d’entre elles banalisent ces difficultés. Mme C. a tellement attendu avant d’avoir un enfant,
qu’elle ne peut €tre qu'une bonne mere. Le fait qu’elle ait confié son bébé a une femme qui
I’a laissé seul dans son appartement, avec une fillette de 7 ans, ne remet pas du tout en
question ses compétences maternelles. Son fils a été placé en foyer pendant trois semaines,
mais selon elle c’est plus une injustice qu’une erreur de sa part de I’avoir confié a une

personne qui n’a pas pris soin de lui.
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Au milieu des nombreuses contradictions de ces femmes, leurs bébés semblent venir les
revaloriser, en donnant un nouveau sens a leurs vies. Ces enfants ont comme mission de venir
réparer les failles survenues tout au long de leurs vies, qu’elles soient liées au VIH ou non.
S’ils ont un role d’antidépresseur, nous pouvons nous poser la question de la fagcon dont ils
sont investis et de la difficulté a faire la part des choses entre leurs besoins propres et ceux de
leur bébé. Dans ce contexte, nous nous interrogeons sur leur avenir et les moyens dont ils

disposeront pour se construire dans la relation a leur mere.

En présence du VIH, le role maternel vient donc valoriser ses femmes qui peuvent alors
conserver une image positive d’elles-mémes. Malgré les multiples difficultés rencontrées, la
maternité leur donne une motivation pour continuer a se battre et a faire face. Cependant, tout
en décrivant leurs compétences de facon positive, trois d’entre elles ne voient pas que la
relation qu’elles ont avec leur fils est déja altérée. La nécessité de se normaliser les empéche
de constater leurs difficultés a prendre en compte les besoins de leur enfant. Comme dans les
études sur les enfants plus grands ayant des parents séropositifs [53], ces meres ne voient pas
les symptomes les plus discrets qui témoignent d’un malaise dans la relation a leurs bébés. De
la méme facon que dans cette étude, elles pensent que leur pathologie n’a aucun impact sur
leurs enfants, alors que nous constatons des interactions de qualité médiocre dans trois de ces
dyades. S’il est difficile de conclure qu’il s’agit d’un effet direct du VIH maternel, leur
maladie les oblige a étre confrontées a des problemes multiples qui les empéchent d’étre

pleinement disponibles pour leurs enfants.

Une seule mere déclare que le VIH est venu modifier son role de mere. Si Mme D. n’avait pas
été infectée, elle aurait pu allaiter ses enfants, comme toutes les mamans d’ Afrique, elle aurait
pu accoucher par voie basse pour son ainé, et elle se serait moins détournée de lui car elle
aurait été moins triste. Aujourd’hui elle se sent plus fragile, et a I'impression que la moindre
difficulté est insurmontable. Tres déprimée, elle a une vision plutot négative. Elle se dit dure,

inquicte, peu patiente, et trouve que ce role de mere est tres difficile.

L’idée de la transmission d’un virus mortel prend une place importante au moment de leurs
grossesses, ou des premiers mois de vie de leurs bébés. Si le VIH ne vient pas altérer leurs
représentations de leurs compétences maternelles, les stéréotypes associ€és aux personnes
séropositives viennent modifier ’image qu’elles se font d’elles-mémes de facon péjorative.
Elles ont tendance a se dévaloriser tres facilement, et a se cacher de leur entourage. Quels

sens prend la maternité dans ce contexte ? Cela vient peut-€tre les réhabiliter socialement, et
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leur permettre de transmettre quelque chose en attendant ce destin tragique. Elles sont alors
des leur grossesse en face d’une contradiction difficile a gérer. Comme le montre
Sandelowski [153] elles sont en situation de double contrainte ou elles se normalisent en
devenant mere, mais accentuent leur image socialement déviante en mettant un futur enfant en

danger. La grossesse est alors a la fois une source d’angoisse et d’estime de soi.
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III. Les interactions mere-bébé

Chacune de ces meres a pensé au risque de transmettre le VIH a son enfant pendant la
grossesse. Apres la naissance elles sont encore trois a craindre de transmettre leur maladie a
leurs enfants. Méme si elles sont informées sur les modes de contamination, elles évoquent la
peur de transmettre le VIH par la salive par exemple. Certaines évitent donc de partager de la
nourriture avec leur enfant, ou de les embrasser sur la bouche. Mme C. évoque des situations
qu’elle rencontre peu souvent, et pourtant, elle explique que cette crainte prend une place
importante dans sa vie et ce de facon quotidienne. Mme D. raconte qu’elle panique lorsqu’elle
se blesse, qu’elle a tout le temps peur et qu’elle a longtemps évité de porter son fils ainé dans

ses bras a cause de cela.

Lorsqu’on écoute le discours de ces quatre femmes, nous avons 1I’impression que la peur de
transmettre le VIH a leurs enfants ne vient pas réellement les empécher d’interagir avec eux.
En observant les vidéos, nous n’avons, en effet, pas I'impression qu’elles s’empéchent de les
toucher et les contacts physiques les plus courants avec eux ne semblent pas chargés
d’angoisse. Cela apparait étonnant puisque trois d’entre elles évoquent des inquiétudes

fréquentes en lien avec cette transmission.

Il semble que cette crainte - presque irrationnelle, puisqu’elles savent que le risque de
contaminer leurs enfants est minime - vient plus jouer un rdle au niveau des représentations
qu’elles ont du VIH, et d’elles-mémes. Elles s’imaginent étre des meres menagantes pour
leurs bébés. C’est ici que nous retrouvons un paradoxe important pour ces femmes. Tout en se
décrivant, pour la plupart, comme de bonnes meres, elles ont I'idée qu’elles viennent menacer
la vie de leur bébé. Cette crainte, présente des la grossesse vient forcément altérer les
représentations qu’elles ont d’elles-mémes en tant que bonnes meres. Ainsi, cela vient
probablement jouer un réle important au niveau des interactions fantasmatiques. En effet,
malgré la menace qu’elles se représentent étre pour leur propre enfant, elles doivent trouver
des stratégies pour préserver une image de mere suffisamment bonne pour s’occuper de leurs

enfants.

Si Mme B. semble avoir trouvé un aménagement suffisamment satisfaisant pour que la qualité

de ses interactions avec son bébé soit préservée, on peut supposer que les trois autres femmes
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ont trouvé un compromis moins satisfaisant. Mme D. est assez explicite sur le sujet
puisqu’elle estime que la présence du VIH dans sa vie altere ses qualités maternelles, et
qu’elle aurait été une bien meilleure mere si elle n’avait jamais été contaminée. Mme D. était
tellement déprimée pendant ses deux grossesses, qu’il lui a été difficile d’investir ses deux
enfants. Elle aborde peu la facon dont elle a pensé a son futur bébé lors de sa deuxieme
grossesse. En effet, elle évoque surtout le fait qu’elle était submergée par ses problemes
conjugaux. Cependant, nous pouvons émettre I’hypothese que la fagon dont elle a investi cet
enfant était imprégnée de son humeur dépressive, car c’est la seule mere qui explique qu’elle
le percevait comme un enfant malade et malheureux dés ses premiers mois de vie, lorsqu’elle
n’était pas slire qu’il fit séronégatif pour le VIH. Elle explique également qu’elle était trop
fatiguée pour s’occuper de lui pendant un mois. Il lui semble impossible de préserver une
image de bonne mere en présence du VIH. Cette difficulté vient d’une part de I’image tres
négative qu’elle a d’elle-méme depuis son diagnostic, mais aussi probablement du fait de son

histoire infantile.

Les deux autres meres semblent avoir trouvé un aménagement intermédiaire, qui vient
imprégner les interactions avec leurs bébés. Mme A., qui nie beaucoup les difficultés qu’elle a
pu rencontrer, ou peut encore rencontrer dans sa vie, laisse échapper certains éléments qui
nous permettent de faire quelques hypotheses. Dans sa vision tres idéalisée d’elle-méme, elle
est une tres bonne mere, douce, attentionnée et patiente. Par contre il est tres difficile pour elle
d’évoquer des moments qui viendraient illustrer ces qualités. Puis elle vient annuler cela, en
riant, en disant qu’elle peut lui crier dessus quand il pleure. Cette attitude face a un enfant de
6 mois peut difficilement étre qualifiée de douce et patiente. Ceci est un bon exemple de
I’ambivalence a laquelle elle est confrontée. Dans les interactions observées, elle nie la
subjectivité de son fils, et s’intéresse peu a ses désirs a lui. Son désir a elle semble prendre
toute la place. En naissant, il lui a donné un statut de mere dont elle dit se réjouir. Et en méme
temps, elle semble ne pas pouvoir le voir grandir. Il faut qu’il soit grand pour ne pas trop lui
demander d’énergie, et en méme temps, il doit venir la consoler en restant un petit enfant
qu’elle colle et qu’elle embrasse a I’infini. Ce bébé qui semble avoir été investi des la
grossesse, est un enfant qui vient prendre une place dans sa filiation alors qu’elle est coupée
de ses racines. En effet, sa mere étant décédée lorsqu’elle avait deux ans, et son pere 1’ayant
rejetée a 7 ans, I'investissement de cet enfant se fait dans un univers familial tronqué. Elle a
peu de souvenir de sa mere, et uniquement des souvenirs négatifs de son pere. Elle ne s’est

pas posé la question de comment €tre une bonne mere. D’ailleurs, elle ne sait pas dire quels
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sont ses modeles maternels. Le VIH, responsable de son déracinement, et de son rejet de sa
famille, ainsi que tres probablement de la mort de sa mere, n’a pas d’impact sur sa fagon de
materner selon elle. Mais comment envisager le monde autrement ? Non seulement, elle vit
avec depuis toujours, mais il a noirci sa vie deés son enfance. Ses attitudes de déni semblent
donc dans ce contexte, venir la protéger d’une profonde dépression, et préserver I’'image
positive qu’elle a d’elle-méme, et en particulier dans son role maternel. Ainsi, méme si son
aménagement semble fragile, elle réussit a dialoguer avec son fils sur un plan moteur et
physique, ce qui semble leur convenir a tous les deux. Les échanges émotionnels sont plus
discrets et retenus de sa part a elle, mais lui sait trouver cela avec ses autres interlocuteurs.

Penser son bébé, et les désirs de celui-ci apparait plus compliqué pour elle.

Pour Mme C., nous constatons également une grande ambivalence. Si son bébé était tres
attendu, il ne venait plus s’inscrire dans ’imaginaire d’un couple, mais uniquement dans celui
de la mere. Mais ce bébé qui la positionne aussi en tant que mere menacante, n’est pas a la
hauteur de 12 années de recherche de cet enfant. Il n’est pas assez performant, et pas assez
gratifiant pour la bonne mere qu’elle veut étre. Ainsi quand elle s’adresse a lui, nous
constatons des éléments paradoxaux auxquels I’enfant semble familier, mais qu’il ne peut
anticiper. Dans son discours, elle peut également donner des réponses trés contradictoires,
notamment sur sa peur d’attraper des infections de son fils. Elle répond qu’elle a peur, puis
affirme le contraire. Ainsi le VIH n’a rien modifié dans sa facon d’étre mere selon elle, mais
elle aurait souhaité le faire au Cameroun. Sauf qu’elle aurait trouvé cela catastrophique d’étre
séropositive au Cameroun. A ce moment, son infection et son désir d’enfant sont en
opposition totale. Le VIH ne modifie rien d’apres elle, alors que cette expérience aurait
probablement été tres différente au milieu des siens, si elle avait été entourée par sa famille.
Mais le VIH aurait également assombri cette expérience de fagon bien plus importante au

Cameroun d’apres elle.

La seule femme ayant trouvé un aménagement satisfaisant est aussi la seule qui a une image
positive et cohérente de ses parents dans son enfance, et a I’heure actuelle. Les assises
narcissiques de Mme B. semblent plus solides que celles des autres femmes de cette étude, et
elle réussit a gérer les paradoxes auxquels elle doit faire face, sans que cela n’altere ses
représentations d’elle-méme dans son role maternel. Elle peut accepter d’avoir mis son enfant
en danger, et décrire a la fois les aspects positifs et négatifs de sa personnalité, sans avoir

I’impression d’étre une mauvaise mere.
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Ainsi le bébé imaginaire de ces femmes - tel que théorisé par Lebovici [184] - qui doit étre a
la hauteur des ambitions de sa mere, est déja menacé de mort. Ces bébés sont précieux pour
chacune d’entre elles, et semblent venir les valoriser, alors que le VIH avait déja dégradé leur
image d’elle-méme. Avec eux, elles obtiennent une nouvelle chance de faire des projets
d’avenir, tout en envisageant que leur mort pourrait étre prochaine. Elles savent toutes
qu’aujourd’hui en France la durée de vie des personnes infectées par le VIH est presque aussi
longue que la population générale. Pourtant, trois d’entre elles évoquent cette impression que
leur vie pourrait s’arréter bien avant que leur enfant n’ait le temps de grandir. On ressent un
décalage entre le bébé que ces femmes ont imaginé, et le bébé réel auquel elles sont
confrontées dans les deux dyades conflictuelles. Ces bébés ne viennent pas exactement
répondre a leurs attentes. Pour Mme C., qui souhaitait initialement avoir un enfant au
Cameroun, au sein d’un couple entouré des membres de la famille, I’enfant réel, né en France,
qu’elle a du mal a porter, et qui ne se développe pas assez vite selon elle, semble peu investi.
La conflictualité due au décalage entre les représentations maternelles et la réalité apparait

étre une entrave a I’investissement de cet enfant réel.

Bien que nous ne puissions généraliser les résultats de cette étude, nous constatons que la
présence du VIH dans la vie de ces femmes, associée a une grande précarité psychique et
sociale peut influencer de facon péjorative les interactions précoces mere-bébé. La peur de
contaminer leur enfant a également une place importante dans leurs représentations de leur
relation avec leur bébé. Il apparait donc important de proposer un soutien psychologique ou
psychiatrique a ces femmes souvent tres vulnérables, en particulier au moment ou elles

attendent un enfant, afin de prendre en charge la dépression de ces futures meres et de

prévenir d’éventuels troubles psychiques chez leurs enfants.
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Conclusion

Comme le montre la revue de la littérature, les familles dont les parents sont infectés
par le VIH sont dans une situation singuliere et les enfants y présentent plus de troubles
psychiques que dans la population générale. Cependant aucune étude ne nous éclaire vraiment
sur 'impact de ce virus sur les relations précoces mere-enfant. L’étude présentée dans cette
theése concerne quatre femmes qui témoignent de difficultés sociales et psychiques semblables
a celles retrouvées dans la littérature sur les femmes séropositives en France. Si I’'une d’elles
réussit a développer une relation positive avec son fils, les autres présentent des difficultés a
prendre en considérations les besoins affectifs et relationnels de leur bébé. Les affects
dépressifs prennent une place importante dans la vie de ces femmes et impregnent parfois la
relation qu’elles entretiennent avec leur bébé. Leur tristesse apparait encore plus envahissante
dans les dyades ou les meres ont connu des carences affectives dans 1’enfance. De plus, dans
le contexte de la migration et du VIH, leur vie semble se jouer dans I’instant, car 1’avenir est
incertain et le groupe familial est loin. L’exclusion de leur groupe social et ’idée de leur
propre mort les fragilisent et semblent parfois limiter leurs capacités d’adaptation. Si elles ont
toutes tendance a se déprécier, elles arrivent a conserver une bonne image d’elles-mémes dans
leur role maternel. La maternité vient alors les valoriser et donner un nouveau sens a leur vie,
ce qui peut positionner leur enfant dans un rdle difficile a assumer. La migration est aussi
probablement une fagon de survivre et de protéger ces derniers. Les contradictions pour ces
meres sont donc multiples deés le début de leur grossesse. La qualité de I’attachement a leur
propre mere, comme leur capacité a préserver une enveloppe culturelle pourraient étre des
facteurs qui viendraient protéger la qualité de la relation mere-bébé des affects dépressifs et
des pulsions agressives. Il serait intéressant d’étudier les styles relationnels dans ces familles,
plutdt que les symptdmes observés isolément chez les enfants et tenter de mieux comprendre
le role de la précarité psychique et sociale des parents dans les dysfonctionnements observés.
De la méme facon, dans une étude plus ambitieuse nous souhaiterions suivre ces enfants et
évaluer leur style développemental et leur style d’attachement afin de rechercher des éléments

d’insécurité voire de désorganisation.
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Annexe 1 : Guide pour I’évaluation du dialogue adulte-
nourrisson.

Dyade N°
Date :

1) Impressions cliniques

1.1 Dyade

1.1.1 Etats subjectifs induits par I'observation de la dyade

A. On se sent bien, détendu, participant mais distinct.

B. On se sent tendu, une difficulté de dialogue est perceptible.

C. On se sent confus (on se sent mal sans pouvoir identifier tout de suite I'origine de son
malaise, ou alors un malaise est trés net tout de suite).

1.1.2 Impression spatiale (congruence)

A. La dyade forme un tout harmonieux, une unité.

B. Des éléments dysharmonieux, contradictoires sont perceptibles, mais 1'impression d'un
tout, d'une unité dyadique est conservée.

C. Pas d'impression d'unité, de tout ; aucune congruence pergue.

1.1.3 Impression temporelle (synchronie)

A. Les deux partenaires arrivent a se synchroniser entre eux.
B. Des essais de synchronisation sont perceptibles (négociations) mais sans succes.
C. Pas de synchronisation perceptible.

1.1.4 Qualité des échanges

A. Tout en étant adaptés au dialogue, les échanges sont variés, plaisants, satisfaisants pour les

partenaires.

B. Les échanges ont tendance a étre pauvres, stéréotypés et/ou rigides, sans grand plaisir. Ils

ne semblent pas toujours adaptés au dialogue.
C. Les échanges sont inexistants ou désordonnés, bizarres. Aucun dialogue ne semble
possible.
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1.1.5 Entrainement par la dyade en tant que tout

A. On ressent la dyade comme un tout, on peut se laisser entrainer dans sa dance.
B. L'entrainement n'est possible qu'au niveau des individus, en passant successivement de I'un

a l'autre.

C. L'observateur ne peut se laisser entrainer ni par la dyade, ni par les individus.

1.1.6 Climat affectif

Chaleur des échanges, positivité des affects,
plaisir exprimé des partenaires :

1.2 Adulte

1.2.1 Sensibilité de I'adulte

Perception des signaux de 1'enfant par I'adulte :

Adéquation des réponses de 1'adulte aux signaux de l'enfant :

1.2.2 Satisfaction de I'adulte dans la situation

Satisfaction montrée par 1'adulte :

Satisfaction de 1'adulte telle que ressentie par 1'observateur :

1.3 Enfant

1.3.1 Satisfaction du bébé dans la situation

Satisfaction du bébé telle que ressentie par 1'observateur :

1.3.2 Qualité de son engagement dans l'interaction

Nature de son engagement : Dialogique
Non dialogique

Intensité de son engagement / désengagement :

Commentaires :
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2) Organisation globale

2.1 Adresses des modalités

2.1.1 Positions (dyadiques)

L'orientation des bassins des partenaires est propice au dialogue : Oui
Parfois
Non

La distance entre les bassins des partenaires est propice au dialogue : Oui

Parfois
Non
2.1.2 Postures (dyadiques)
L'orientation des torses des partenaires est propice au dialogue : Oui
Parfois

Non
La distance entre les torses des partenaires est propice au dialogue : Oui
Parfois
Non

2.1.3 Visuo-facial

Dyade

A. Les épisodes d'orientation en face ( avec contact visuel présumé) représentent la
majeure partie du temps

B. Quelques courts épisodes avec de longues pauses, ou des épisodes insuffisamment longs.
C. Pas d'orientation en face, ou dii principalement au hasard.

La distance entre les faces des partenaires est propice au dialogue : Oui
Parfois
Non

Adulte
L'adulte rompt le contact visuel : Jamais
Parfois
Systématiquement
Enfant
A. Engagement privilégié (pus de la moiti€ du temps)
B. Engagement oscillant

C. Désengagement
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L'enfant démontre des compétences visuo-faciales interactives en rapport avec son age : Oui
Non
Présence de regard gelé : Oui
Non

2.1.4 Nature des influences des partenaires (dialogique ou non dialogique)

A. Les influences des deux partenaires vont dans le sens du dialogue (congruence des
influences), a tous les niveaux.

B. Les influences vont dans des sens divergents a un ou plusieurs niveaux.

C. Impossible d'observer une influence claire de 1'un sur 'autre (pas de refus visible du
dialogue et pourtant pas de dialogue tout de méme).

2.2 Organisation hiérarchique

2.2.1 Entre les modalités (bassins, torses, visuo-facial, expressions)

A. L'ensemble donne une impression d'ordre et de clarté.

B. On distingue un ordre, mais pas a tous les niveaux.

C. On ne distingue pas d'ordre. L'interaction est désorganisée, soit de manicre chaotique, soit
de maniere rigide.

2.2.2 Entre les partenaires (adulte, bébé)

A. L'adulte encadre clairement le bébé a tous les niveaux
B. L'adulte encadre le bébé a certains niveaux, mais pas a d'autres.
C. On ne peut pas distinguer d'encadrement de 1'enfant par I'adulte.

2.2.3 Activité (changements d'adresses), par rapport a ce qui est nécessaire pour le
dialogue :

Trop intense
Convenable
Insuffisante

Commentaire :
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3) Structure épisodique

3.1.1 Découpage en épisodes

Il est possible de découper l'interaction en plusieurs épisodes : Oui
Non

3.1.2 Description des €pisodes

A. On peut parler de variations sur un théme
B. On peut parler de themes différents
C. Les themes ne sont pas définissables clairement.

3.1.3 Négociations entre les partenaires

On peut clairement observer un processus de négociation : Oui
Non

Si oui, les négociations sont souples : Oui
Non

3.1.4 Distribution du contrdle

Compte-tenu de la fonction en jeu (le dialogue), I'adulte accorde a 1'enfant un contrdle
approprié a son age : Oui
Non

Si non, le contrdle accordé a I'enfant est :  trop grand pour son age
trop limité pour son age

3.1.5 Transitions

A. Influences bi-directionnelles perceptibles. Transitions souples.
B. Transitions imposées par un seul partenaire la plupart du temps.
C. Transitions sans raisons apparentes, ou induites par des tiers (conjoint, observateur).
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3.1.6 Mise en train du dialogue

Le dialogue s'instaure rapidement au début de 1'interaction : Oui
Non

3.1.7 Terminaison

Terminaison de l'interaction : Spontanée
Par un tiers

Commentaires :
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4) Synthese : direction et nature des influences

4.1 Dyade

4.1.1 La fonction dialogique est remplie : Oui
Par moment
Non

4.1.2 Mode d'interaction privilégié par la dyade

A. Mode consensuel
B. Mode conflictuel
C. Mode paradoxal

4.2 Adulte

4.2.1 L'enfant peut prédire le comportement de 1'adulte : a long terme
a moyen terme
a court terme

4.2.2 I'adulte s'ajuste aux signaux de l'enfant :  suffisamment
avec difficulté
médiocrement

4.3 Enfant

4.3.1 Les signaux de l'enfant sont, compte tenu de son dge : tres clairs
peu perceptibles
ambigus

4.3.2 Ces signaux sont de nature dialogique : Oui
Parfois
Non

4.3.3 L'enfant manifeste des compétences interactives en rapport avec son age réel :

Oui
Non
4.3.4 Inquiétude au sujet de son développement social interactif : Généralisé
Localisé
Non
Commentaires :
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Annexe 2 : Entretien semi structuré

Evaluation chez la mere de ses représentations de soi, de sa disponibilité, de sa peur de la
transmission du virus et de sa relation avec son enfant lors des trois premiers mois :

1) Comment vous décririez-vous en tant que mere ? Avez-vous des exemples de situations avec
votre enfant ?

2) Quels sont pour votre enfant, vos désirs les plus forts ? Quelles sont pour votre enfant, vos
peurs les plus fortes ?

3) Comment était votre mere avec vous lorsque vous étiez enfant 7 Comment la décririez-vous ?
4) Pensez-vous que votre maladie influence votre rdle de mere ? En quoi ?

5) Est-ce que votre image de vous a changé depuis que vous savez que vous €tes malade ?

6) Pensez-vous que votre entourage vous percoit différemment depuis votre diagnostic ?

Pourquoi ? Comment ?

7) De quel pays venez-vous ? Quelle est votre histoire et votre culture ?

8) Au cours du mois dernier, comment vous &tes-vous sentie en tant que personne ? Bien ou mal
dans votre peau ?

9) Toutes les meres, quand elles pensent ou sont avec leur enfant ressentent beaucoup d’émotions
différentes. Quelles sont les trois émotions les plus fortes que vous pensez avoir pour votre enfant ?

10) Comment avez-vous vécu les trois premiers mois de votre enfant apres sa naissance ?
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11) Comment avez-vous vécu I’incertitude du diagnostic sérologique de votre enfant ?

12) Est-ce que la perception de votre enfant a été modifiée au moment du diagnostic ?

13) Ce diagnostic a-t-il pu influencer la fagon de penser votre enfant ou d’agir avec lui ?

14) Ces derniers mois, avez-vous eu beaucoup de manifestations liées & votre maladie ou a votre
traitement ?

15) En avez-vous en ce moment ?

16) Pensez-vous que cela modifie votre facon de vous occuper de votre enfant ? Pourquoi ?
Comment ?

17) Vous est-il déja arrivé d’€tre génée par vos symptdmes et d’avoir a vous occuper de votre
enfant en méme temps ? Pouvez-vous me donner un exemple ?

18) Qu’avez-vous ressenti ?
19) Vous arrive-t-il d’étre plus préoccupée par votre santé que par celle de votre enfant ? A quelle
occasion ?

20) Pensez-vous que vos symptdmes vous empéchent d’étre la mere que vous auriez voulu étre ?

21) Craignez-vous souvent de transmettre votre infection a votre enfant ? A quelle fréquence ?

22) Craignez-vous d’attraper des maladies de la part de votre enfant ? A quelle fréquence ? Si oui,
comment ?

23) Pensez-vous que cela modifie votre fagcon d’€tre avec votre enfant? Dans quelles
circonstances ?
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24) Pensez-vous que vous agissez différemment avec votre enfant que votre mere I’était avec
vous ? Dans quelles circonstances ?

25) Y a-t-il quelque chose dont vous n’avez pas parlé qui pourrait jouer un role important dans
votre maniere de penser a votre enfant et d’agir avec lui ?
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Résumé

En trente ans, le pronostic des personnes infectées par le virus de I’'immunodéficience
humaine (VIH) s’est considérablement modifié. Celles-ci vivent plus longtemps, et le SIDA,
maladie rapidement mortelle est devenu I’infection a VIH, une maladie chronique. Ainsi, ces
malades peuvent choisir de devenir des parents qui €leveront leurs enfants. Nous nous
sommes donc interrogés sur la place que peut prendre cette maladie chronique, encore
singuliere - car véhiculant des fantasmes concernant la mort et la sexualité — dans la relation
mere-enfant. En effet, si les enfants sont indemnes de toute pathologie organique, nous
pensons que le fait d’étre contaminé par le VIH a des conséquences notables sur les
représentations que les femmes ont de leur role de mere.

Notre hypothese est que les interactions précoces dans ces dyades peuvent étre altérées du fait
des représentations que ces femmes ont d’elles-mémes ainsi qu’en raison de la crainte de
transmettre ce virus a leurs enfants au décours d’activités quotidiennes.

Ce travail de these est constitué d’une premiere partie axée sur la littérature concernant les
conséquences de l’infection a VIH sur les relations parents-enfants et sur le devenir des
enfants et d’une deuxieme partie, plus clinique dans laquelle nous présentons une analyse des
interactions précoces dans quatre dyades. Quatre femmes avec leur fils de 6 mois ont été
filmées afin que nous puissions évaluer les interactions précoces mere-bébé a I’aide du guide
pour I’évaluation du dialogue adulte-nourrisson (GEDAN). Ces meres ont également accepté
de répondre a un entretien semi-structuré qui avait pour but d’évaluer leurs représentations
d’elles-mémes, de leur role maternel et de la relation qu’elles avaient avec leur enfant de 6
mois.

Ces quatre femmes présentent les mémes difficultés psychiques et sociales que celles décrites
dans notre revue de la littérature. En effet, elles sont trés isolées socialement, viennent
d’Afrique sub-saharienne et vivent dans des conditions précaires. De plus, toutes évoquent
des affects dépressifs anciens et actuels qui envahissent parfois une large partie de leur vie
psychique. Pourtant elles arrivent a conserver une bonne image d’elles-mémes dans leur rdle
maternel. La maternité en leur donnant une identité nouvelle, vient les valoriser et donner un
nouveau sens a leur vie, ce qui positionne leurs enfants dans un réle qui peut étre difficile a
assumer. Les contradictions pour ces meres sont nombreuses des le début de leur grossesse,
puisque tout en voulant étre de trés bonnes meres, elles considerent qu’elles menacent déja
leur futur bébé par le risque de la transmission verticale du VIH. L’évaluation des interactions
précoces met en évidence que trois d’entre elles présentent des difficultés a percevoir les
besoins affectifs et relationnels de leur bébé. Il nous est difficile d’attribuer cela au VIH ou
non étant donné les difficultés multiples auxquelles elles font face. Cependant la dépression
de ces trois femmes vient nettement influencer la tonalité des échanges. Une seule réussit a
préserver la relation avec son fils de sa dépression et garde un discours cohérent malgré toutes
les contradictions qu’elle a a gérer.

Une question centrale qui reste encore a mieux expliciter est la distinction entre le role de
I’infection a VIH et celui de la précarité psychique et sociale de ces femmes dans les
dysfonctionnements interactionnels que nous observons ? Il serait également intéressant
d’évaluer ces enfants sur un plus long terme afin de mieux comprendre les influences du VIH
maternel sur leur développement affectif et relationnel.

Mots-clés : VIH, interactions précoces, dépression maternelle, précarité.
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