Réunion du groupe "adolescents VIH" du  Mardi 10 juin 2003

 Etaient présents : Laurent Armand (coordinateur des séjours thérapeutiques "Dessine moi un mouton"), Nicole Athéa (gynécologue – 4 rue Léon Delhome 75015 Paris), Christiane Charmasson (Psychiatre –E.P.S. de Ville Evrard ), Catherine Dollfus (pédiatre – Hôpital A. Trousseau), Isabelle Funck-Brentano (psychologue – Hôpital Necker, immuno-hémato )Vincent Jeantils (médecin – hôpital Jean Verdier ), Andréa Linhares (Psychologue "Tague le mouton"), Béatrice Martin-Chabaut (psychologue "Dessine moi un mouton"), Line Melcrani (psychologue –Hôpital Louis Mourier –médecine V, pédiatrie), D. Skotida (psychologue –Hôpital Jean Verdier) ,Nadine Trocmé (psychologue –Hôpital A. Trousseau ) .
Etaient excusés : Stéphane Blanche (pédiatre hôpital Necker ), Jacqueline Faure (psychologue, hôpital Tenon), Line Gailhoudet (psychologue, hôpital Necker, immuno adulte), Martine Lévine (médecin, hôpital Robert Debré), Me Phalip (psychologue, hôpital Delafontaine )Florence Veber (pédiatre ,hôpital Necker)
Ce 10 juin 03, malgré la grève des transports (et la canicule !) , notre première réunion autour des "Adolescents séropositifs  pour le VIH " eut lieu,  et d'emblée, elle  fut  le point de départ d'échanges et de questionnements passionnés et passionnants !! 

Cette réunion comme nous l'avons écrit dans la lettre d'invitation,  fut organisée suite aux questions posées lors de la table ronde organisée par la commission psy  de la FNCLS qui eu lieu en mars 2002 concernant la prise en charge des adolescents séropositifs pour le VIH.
Nous évoquons d'emblée le problème de la difficulté de mise en place de réseaux, étant donné le très petit nombre d'enfants et d'adolescents concernés.
Le  lieu de ces réunions pourrait peut être aussi un lieu d'échanges d'informations : ainsi C.Charmasson  apporte  des éléments d'information quant à la prise en charge psychiatrique des adolescents en général (tel sur le 93 ; inter secteur C le service du Dr  Bertrand Welniarz et du Dr Roger Teboul)  et puis nous annonce que le prochain congrès de la  FNCLS qui s'appellera désormais "la Société Française de Lutte contre le Sida ", se tiendra à Toulouse les 25 et 26 septembre prochain , sur le thème prévention et solidarité / migrants . 
C.Dollfus évoque aussi les rencontres du  Forum mère –enfants VIH (rencontres trimestrielles d'équipes pluridisciplinaires) dont  la coordination est au secrétariat de la Pitié (Dr R Tubiana).
V. Jeantils pose ensuite la question du contenu de ces futures rencontres … Evoquerons nous les difficultés des soignants dans la prise en charge des adolescents  ou les adolescents et leurs difficultés (par ex comment aider les adolescents à gérer leurs difficultés?..)
On évoque alors le malaise des soignants face aux adolescents en général… 
 A Louis Mourier , Line Melcrani , psychologue. témoigne du passage de 2 adolescents du service de pédiatrie dans le service adulte  : en pédiatrie très entourés (trop?) ils n'avaient pas trouvé l'écoute qu'ils ont trouvés ensuite ; chez les adultes ils ont pu exprimer enfin leurs problèmes par rapport à la sexualité  et une distance avec le soignant qui en instituant le vouvoiement a facilité l'échange  …

En pédiatrie ne peut -on aborder le problème de la sexualité ?
N. Athéa , gynécologue prenant en charge tant les ados à Necker  que les adultes chez W.Rozenbaum à Tenon, évoque les difficultés qu'elle rencontre dues au transfert des adolescents (comme tout  malade chronique) d'un service de pédiatrie dans le service d'adulte mais surtout par rapport à la sexualité . "On choisit  pédiatrie pour éviter la sexualité" or , le VIH est typique de difficultés posées car c'est justement une maladie sexuellement transmissible. 
"Il y a quelque chose qui n'est plus tenable" pour les gynécologues par rapport aux pédiatres ; une jeune fille de 15 ans qui ne connaît pas sa séropositivité ce n'est pas tenable .. le secret ,la honte qu'elle porte lui empêchent d'envisager une entrée sereine dans la sexualité .
La 2ème chose à résoudre en pédiatrie selon elle , c'est la problématique  de la prévention qui est compliquée chez les adultes qui ne se protègent pas … Y a t-il échange entre le pédiatre et le gynécologue à ce sujet ? 
La relation enfants –parents reste aussi difficile  à gérer ; il faut travailler sur le problème de la séparation parents , enfants qui est difficile ….
C.Dollfus dit que dans le rapport Delfraissy on a complètement rayé la partie rédigée sur l'adolescence concernant la pédiatrie …! Elle cite aussi une étude sur la lipodystrophie, où dans les items retenus pour l'examen médical on a retenu seulement "les joues " … posant la question pourquoi pas aussi  celui des fesses ?  on lui répondit "les pédiatres peuvent difficilement  regarder les fesses des adolescentes " ….
En fait , le problème est  qu'au départ ce sont des néo natologistes qui ont eu à prendre en charge les enfants VIH : prémas + enfants + adolescents … On parle avec la mère mais pas avec le bébé … quant  à la sexualité de l'adolescent … Une question alors se pose : nous sommes les médecins de qui ?
Outre le thème de la sexualité , nous pourrions aborder celui du secret et de la honte  : c'est ce qui empêche de dire , c'est la cause des informations trop tardives  ; comment dire les choses clairement à l'enfant pour qu’il arrive suffisamment informé à l'adolescence ?
Autre thème intéressant : Comment se passe le passage des ados dans les services d'adultes ? A quel âge , comment , le sexe du médecin a-t-il une importance ? Comment faire pour que le suivi ensuite se fasse effectivement  , pour que l'ado consulte effectivement chez les adultes (et s'il ne se présente pas , comment le savoir ?)
 Quelle place peut prendre le psychologue auprès des parents lors de ce passage  (qui dès lors se retrouvent exclus )
Que transmettre au moment du passage ; quelles informations donner sans trahir l'intimité du patient , pour qu' il se sente en confiance ?…. A qui appartient l'information? (patient , médecin mais aussi parents … la question de l'appropriation du VIH…) 
Isabelle Funck-Brentano évoque une étude en cours à propos de ce passage en service adulte où la psychologue demande aux ados d'évoquer leur histoire et leur prise en charge en pédiatrie …..
Et puis quels adolescents séropositifs pour le VIH ? Etre infecté par transmission materno-fœtale est une histoire différente qu'être infecté par voie sexuelle ou  encore arriver tardivement , migrant ,adolescent infecté par le VIH sans prise en charge préalable .
Etant donné la richesse des points abordés lors de cette toute première réunion ,nous pensons que peut être il serait opportun de commencer  par là … quels adolescents , qui sont –ils ….
 

Prochaine réunion prévue le mardi 7 octobre à 17 heures , même lieu (salle de réunion du CyberCrips – RDC Tour Montparnasse)




