Compte-rendu de la réunion du groupe de réflexion sur les adolescents infectés par le VIH du 7.10.2003
 

Etaient présents : 5 psychologues de médecine adultes, Agnès Lévy (médecine interne, hôpital Antoine Béclère, Clamart, 92), Patricia Orlandini (MIT, Hôpital Gui de Chauliac, Montpellier), Josiane Phalip-Le Besnerais (SMIT, Hôpital Delafontaine, St Denis, 93), Elizabeth Maître (médecine interne, Hôpital Ambroise Paré, Boulogne, 92), Danaé Skotida (équipe psy VIH, Hôpital Jean Verdier, Bondy, 93), 2 psychologues de pédiatrie, Nadine Trocmé (hématologie pediatrique, hôpital Trousseau, Paris 12ème), Isabelle Funck-Brentano (Immunologie-hématologie pédiatrique, hôpital Necker-EM, Paris 15ème) un pédiatre, Catherine Dollfus (hématologie, hôpital Trousseau, Paris 12ème) un médecin adulte, M. Gisèle Lebrette (SMIT, hôpital Tenon, Paris 20ème) 2 psychologues de l’Association Dessine Moi un Mouton (Paris), Béatrice Martin-Chabot et de Tague le Mouton (Paris), Andrea Linhares, une juriste de l’Association Sol en Si (Paris), Hortense N’Galeu, 1 psychiatre et coordinatrice de la branche psy de la ex FNCLS désormais Société Française de Lutte contre le Sida (SFLS), Christiane Charmasson (E.P.S. de Ville Evrard, 93).
Excusés : Marylise Salin, psychologue (CHU Basse Terre, Guadeloupe), Jacqueline Faure, psychologue, (hôpital Tenon), Martine Lévine, pédiatre (hôpital Robert Debré), Ouriel Rozenblum (hôpital Robert Debré).
Les psychologues des services adultes disent ne pas ou très rarement avoir rencontré des adolescents jusqu’à présent. Elles s’y préparent et leur participation aujourd’hui en témoigne. A l’hôpital Jean Verdier un groupe de travail fonctionne depuis 1 an sur le passage des adolescents en secteur adulte. Les équipes de Montpellier ont un projet similaire.
Un point est fait sur les dernières actualités :
- N. Trocmé signale l’éditorial de P. Alvin  et JP. Dommergues paru dans la revue « Archives de Pédiatrie » 10, 2003 : 295-299, intitulé : Le relais entre pédiatres et médecins d’adultes dans les maladies chroniques de l’enfant. Les conditions à réunir pour réussir un bon passage dépendent à la fois de l’adolescent, de ses parents et des soignants. Si les parents acceptent le compromis avec l’adolescent de se séparer de lui, si le passage à la vie adulte se passe bien pour l’adolescent au niveau du travail et sur le plan familial, si le pédiatre est prêt à se séparer de lui et si l’équipe de soin adultes est prête à l’accueillir, alors l’adolescent serait prêt à passer en secteur adultes.
- C. Dollfus mentionne le colloque de l’Association Internationale des adolescents qui a eu lieu le 25 et 26 septembre à l’Institut Curie. Sont intervenues Nicole Athéa et M.R. Moro à propos des adolescents d’origines culturelles différentes.
Commentaires et questions à propos du thème du passage :
- Et les psychologues de services adultes doivent être prêts à quoi ?
- La question de l’accompagnement des parents lors de ce passage et au-delà se pose. Il existe un lien particulier des parents à l’adolescent du fait qu’il est malade. Or le médecin adultes refuse que les parents soient présents à la consultation. Renoncer à l’hyperprotection pour des parents est difficile. Les parents ont du mal à quitter le pédiatre qui a vu comme eux l’enfant vivre et grandir. Il est suggéré que les psychologues de service adultes assurent l’accompagnement des parents.
- Le profil des parents surprotecteurs existe surtout dans la population française d’origine. Parmi les populations d’origine africaine, les situations sont plus variées et on observe une majorité d’enfants livrés à eux-mêmes, qui viennent seuls en consultation depuis l’âge de 10 ans. Ils sont souvent déprimés avec un fort vécu d’abandon. C’est le cas de 85% de la population pédiatrique qui consulte à l’hôpital Trousseau. C. Dollfus dénonce une situation d’impuissance de la part de l’équipe. Les tentatives pour rapprocher les parents sont souvent vaines et de ce fait l’équipe n’a pas de prise sur la dépression des enfants et des adolescents des 10-18 ans.
- Ce problème est entendu par nos collègues d’adultes qui manifestent le souhait de s’en préoccuper.
- Par ailleurs B. Martin-Chabot et A. Linhares disent que les associations servent à faire circuler la parole et qu’en particulier les séjours de vacances sont l’occasion de mobiliser les parents, de les faire avancer sur les questions de l’information à l’enfant et du secret. La place des associations hors du champ médical crée un espace privilégié de parole. Après les séjours de vacances, 50% des parents répondent à l’invitation de bilan de séjours. B. Martin-Chabot insiste sur l’importance d’écouter la souffrance des parents en priorité. Si la souffrance des parents n’est pas entendue, les parents ne peuvent pas être à l’écoute de la souffrance de leurs enfants. A Tague le Mouton, A. Linhares reçoit essentiellement des parents « de substitution », la majorité des adolescents etant orphelins.
 La réunion s’est poursuivie avec l’exposé et la discussion du cas d’un adolescent pris en charge depuis 1987 par l’équipe de Trousseau et l’association Tague le Mouton. Ce cas illustre l’échec de l’une comme de l’autre à faire accepter à la famille de lever des secrets familiaux sur la filiation des enfants ce qui, du point de vue des 2 équipes, était la clé pour que l’adolescent accepte son traitement. 
A propos de ce cas, les participants pointent que l’équipe pédiatrique doit accepter ses limites face à une position familiale déterminée et immuable. Ce qui importe pour cet adolescent, ce n’est pas tant la révélation en elle-même du secret que ce qu’il peut en imaginer et que sa famille est résolue à ne pas dire. Typiquement cette situation bloquée est une excellente indication pour un passage en équipe adultes. L’équipe pédiatrique comme l’association sont prises depuis le début dans l’interdit parental d’en parler. C’est le relais par une nouvelle équipe où la famille n’est pas partie prenante qui peut libérer cet adolescent et l’autoriser à penser sur ses origines.
La question est alors posée au groupe à propos de ce cas mais surtout d’une manière générale sur l’indication ou au contraire la contrindication de transmettre à l’équipe adulte quelque chose de l’histoire de la prise en charge de l’enfant et du nœud du problème qui n’a pas pu être résolu en pédiatrie. Tous les participants des équipes adultes présents à la réunion ont répondu à l’unanimité qu’il est préférable de ne rien leur en dire afin que justement quelque chose puisse changer, sinon on risque de répéter les mêmes conditions qui ont conduit à l’impasse.
Pour les adolescents dans certains cas, l’idée d’un passage en secteur adulte en conservant des liens avec des structures qu’ils ont fréquentées comme adolescent peut avoir son intérêt et éviter une rupture brutale. Par exemple, passer en secteur adulte et continuer à aller à Tague le Mouton.
A propos des problèmes de filation, H. N’Galeu fait remarquer qu’il existe des structures spécialisées pour aider les personnes en difficulté avec leur filiation indépendamment des structures qui s’occupent des personnes infectées ou concernées par le VIH. C’est à une structure non marquée VIH qu’il faudrait adresser ce jeune.
Un dernier sujet est abordé rapidement à propos du passage : un même médecin d’adultes peut-il suivre à la fois un parent et son enfant devenu adulte ? G. Lebrette considère que le rôle du médecin est de refuser de suivre les deux. Son expérience avec les couples homosexuels lui a montré que la prise en charge des deux patients marche très bien tant qu’ils sont bien-portants. Lorsque l’un des deux tombe malade, la relation du médecin avec le bien-portant devient très difficile.
C. Dollfus propose qu’à la prochaine réunion on revienne sur le thème du soutien aux parents.
Le groupe décide de se réunir au rythme de tous les 3 mois. La question de changer de jour de la semaine pour se rencontrer est posée. Devant l’impossibilité de trouver un jour qui fasse l’unanimité, le mardi est pour l’instant conservé. 
 

La prochaine réunion aura lieu le mardi 13 janvier 2004 de 17h. à 19h., même lieu (salle de réunion du CyberCrips – RDC Tour Montparnasse, Paris 14ème.
 

Isabelle FUNCK-BRENTANO
PS : Merci de bien vouloir diffuser ce compte-rendu et la prochaine invitation aux personnes qui vous paraissent concernées et intéressées par ce sujet.





 

