Compte-rendu de la réunion du groupe de réflexion sur les adolescents infectés par le VIH du 13/01/2004
Etaient présents : 3 psychologues de médecine adultes, Patricia Orlandini (MIT, hôpital Gui de Chauliac, Montpellier), Josiane Phalip-Le Besnerais (SMIT, hôpital Delafontaine, St Denis 93), Elisabeth Maître (médecine interne, hôpital Ambroise Paré, Boulogne 92), 2 psychologues de pédiatrie, Isabelle Funck-Brentano (immunologie-hématologie pédiatrique, hôpital Necker-EM, Paris 15), Nadine Trocmé (Hématologie pédiatrique, hôpital Trousseau, Paris 12), 4 pédiatres, Vincent Jeantils (hôpital Jean Verdier, Bondy 93), Catherine Dollfus (hématologie, hôpital Trousseau, Paris 12), Fabienne Mazy (hôpital Louis Mourier, Colombes 92), Ndeye Rama Diagne (hôpital Trousseau),1 technicienne d’études cliniques, Geneviève Vaudre (hôpital Trousseau), 2 infirmières, Laëtitia Le Bechec (ESI 3ème a, hôpital Jean Verdier, Bondy 93), Marie-Christine Bleuse (comité sida de E.P.S. de Ville-Evrard 93), 1 éducatrice spécialisée, Laura Tomat (Tague le Mouton, Paris) et 2 psychologues de l’association Dessine Moi un Mouton, Béatrice Martin-Chabot et de l’association Tague le Mouton, Andréa Linares, 1 psychiatre et coordinatrice de la branche psy de la SFLS (Société Française de lutte contre le Sida), Christiane Charmasson (E.P.S. de Ville-Evrard, 93, Comité sida, sexualités & prévention.).

Excusée : Nicole Athea (gynécologue, att hôpital Necker & consultante au CRIPS).

 

Une grande partie de la réunion a été consacrée à un compte-rendu et à une discussion de la journée du 5 décembre 2003 organisée par le Comité sida, sexualités & prévention d’une part et le CISIH 93, d’autre part. Le thème général retenu pour cette journée était : « Etre séropositif au VIH… et adolescents en Seine St Denis ». Il y a eu plus de 300 présents. Les intervenants étaient des professionnels de la santé (TEC, médecins, psychologues, responsables d’associations…..) et une grande partie des participants venaient du monde de l’Education Nationale.

Tout le monde s’accorde à dire que cette journée a été riche en débats avec des échanges « parfois bousculants » et aussi que l’attention du public était souvent très intense.         R. Diagne, N. Trocmé et G. Vaudre ont noté dans le monde de l’école un déni des discriminations à l’égard des enfants infectés, qui sont pourtant bien familières aux collègues travaillant en pédiatrie. 

Les enseignants ont donné l’impression, tout d’abord, de se sentir mis en accusation ; puis, des réactions beaucoup plus nuancées sont apparues. Ainsi, une directrice générale de l’Education Nationale s’est dite très intéressée par les récits de situations où les enfants ont été l’objet de discriminations disant avoir peu de retour sur ces cas.

Il semblerait qu’un nouvel effort d’information soit nécessaire dans le monde scolaire. Ch. Charmasson indique que les infirmières scolaires pourraient être un relais intéressant à mobiliser, plutôt que de songer à intervenir de nouveau dans les écoles. De même, la Circulaire de 92 semble être tombée dans l’oubli dans la documentation des chefs d’établissements.

C. Dollfus  pense qu’il serait peut-être possible de faire appel à Claire Brisset pour défendre les droits des enfants. Il faudrait, dit-elle, songer à refaire à titre collectif une notification concernant les problèmes discriminatoires qui existent à l’école. I. Funck-Brentano indique qu’on pourrait y associer d’autres maladies comme dans les Projets d’Accueil Individualisé (PAI). C. Dollfus rappelle l’existence d’un opuscule : « Médecine scolaire et VIH » qui date aussi de 1992, ; elle l’a relu récemment et signale qu’il n’y a rien à y changer, mais à en faire connaître le contenu. Peut-être existe-t-il de nouveaux circuits opérationnels comme la mise en ligne. Pourrait-on également prendre contact avec l’attaché de communication de l’inspection d’Académie ?

 

Une discussion sur un autre thème : la sexualité du jeune infecté par le VIH.
Un certain nombre d’interventions (V. Jeantils, C.Dollfus, N.Trocmé,…) insiste sur la nécessité pour chaque service de pédiatrie de se doter de la collaboration d’un(e) gynécologue compréhensif pour les enfants grandissants. 

Pourquoi ne pas formaliser des références en réseau, comme une sorte de carnet d’adresses, qui serait renouvelé et mis à jour régulièrement, de correspondants en gynéco et en obstétrique susceptibles de prendre en charge les jeunes gens infectés, tout en étant attentifs aux multiples aspects en jeu (les papiers, la confidentialité…). Il pourrait être doublé de recommandations, de souhaits de « bonnes pratiques ».

C. Dollfus  montre qu’il est souvent moins difficile de travailler dans ces conditions de multiples vigilances, avec un seul collègue, comme lors du recours à une consultation de spécialiste, qu’avec l’ensemble d’une équipe, comme lors d’une IVG. Elle suggère d’intervenir dans des colloques de gynéco pour sensibiliser ces collègues à ces problèmes.

V. Jeantils propose de reprendre un questionnaire sur les adolescents suivis dans les services concernant l’âge, la répartition selon l’âge, le sexe, le mode de transmission, les personnes informées ou non de l’entourage de l’adolescent, etc….. Peut-être pourrait-on discuter et présenter ce questionnaire auprès des coordonnateurs des CISIH le 18/3/2004, qui ferait ressortir la physionomie des patients et apparaître les interrogations, les besoins….

Conclusion : De cette réunion ressortent plusieurs propositions très concrètes :

1)       pour améliorer l’information dans les écoles, essayer de toucher les infirmières scolaires

2)       réactiver la Circulaire de 92 normalement diffusée auprès des chefs d’établissements

3)       refaire une notification concernant les discriminations dont sont l’objet certains enfants infectés (appel à Claire Brisset ; elle est intéressée par nos futures recommandations).

4)       faire connaître l’opuscule de 92 : « Médecine scolaire et VIH « .

5)       créer et actualiser un carnet d’adresses de correspondants en gynéco & en obstétrique.

6)       remodeler le questionnaire de V. Jeantils et le proposer à la discussion des coordinateurs de CISIH le 18/3/2004 ; cf. questionnaire ci-joint.

La prochaine réunion aura lieu le mardi 6 avril 2004 de 17 à 19 heures, salle de réunion du Cyber CRIPS – RDC Tour Montparnasse, Paris 14ème.
                                                            
Elisabeth Maître




