COMPTE RENDU DE LA REUNION DU GROUPE DE REFLEXION 
SUR LE SUIVI DES ADOLESCENTS SEROPOSITIFS POUR LE V. I. H.  
Mardi 14 juin 05 
6 personnes excusées : 

Grégory Bec, Christiane Charmasson, Jaqueline Faure  , Lise Gailloustet, Constance Leconte (à qui nous faisons toutes nos excuses pour avoir omis de la citer parmi les présentes du 5 avril 05 !!) Sophie Lemerle .

 

21 personnes présentes :
Agenet Joëlle , assistante sociale hôpital Robert Debré, Armand Laurent , Psychologue  Tague le mouton , Brival Marie - Laure, gynécologue à Port Royal, Cassiat Christelle , stagiaire à Dessine moi un mouton ,Charlemaine Elise , psychologue à Port Royal –Cochin, Dicko Fatoumata , pédiatre  Mali,  Dollfus Catherine , Pédiatre  Hôpital Trousseau, Dubois Anne-Laure, stagiaire psychologue DESS Hôpital Salpétrière ,SMIT St Denis,   Dury Agnès , jeune chercheur UPJV Amiens, Firtion Ghislaine , pédiatre Port Royal-Cochin, Funck-Brentano Isabelle , psychologue hôpital Necker , Lebrun Marion , puéricultrice Port Royal , Levine Martine, Pédiatre Hôpital Robert Debré,   Maitre Elisabeth ,psychologue Ambroise Paré Boulogne ,Martin-Chabot Béatrice , psychologue Dessine moi un mouton ,Mieusement Christophe ,Psychologue Dessie moi un mouton , Orlandini Patricia , psychologue CHU Montpellier , Penda Ida , pédiatre  Hôpital de Douala Cameroun, Salin Marie-Lise, psychologue CHBT Guadeloupe, Phalip-Lebesnerais  Josiane , psychologue  Hôpital Delafontaine  EPS Ville Evrard , Trocmé Nadine , psychologue Hôpital Trousseau 

 

Deux ans de réunions du groupe "Adolescents VIH" : Nadine Trocmé

 

A titre de rappel , ce groupe est né  d’une  rencontre de professionnels autour  d’une  table ronde organisée par la commission psy  de la SFLS ( dont Christiane Charmasson est la présidente) en mars 2002 concernant la prise en charge des adolescents séropositifs pour le VIH. 
 

Une  première réunion a eu lieu  en juin 2003 dans une salle de réunion prêtée par le Cybercrips  que nous remercions particulièrement, qui dès lors  nous accueille régulièrement.

 

En comptant les nouvelles  personnes  venues aujourd’hui,  presque une cinquantaine  de participants s’y  sont croisés : 13 médecins toutes spécialités confondues (services adultes , psychiatre , pédiatres , gynécologues , …), 17 psychologues (adultes et enfants , associations) et plus d’une quinzaine 

 d’autres participants (infirmières, puéricultrice,  juriste, coordinateur association ,assistante sociale éducateur, stagiaires psychologues et stagiaires  médecins , chercheur …). 

 

Au cours de cette dernière année, l’origine des participants n’a cessé de s’élargir tant au plan géographique qu’au plan des structures d’accueil des adolescents sur plus de vingt lieux différents, ce qui a permis de commencer à constituer un carnet d’adresses permettant désormais d’établir un réseau de soignants concernés par la prise en charge des adolescents séropositifs .

- Hôpitaux des Dom Tom : CH de Basse Terre en Guadeloupe , CH de Cayenne en Guyanne.

- Hôpitaux de Province : CH de Montpellier , CH Hédouard Hériot de Lyon 

 - Hôpitaux de Banlieue parisienne : Antoine Béclère , DelaFontaine , Jean Verdier , Montfermeil ,       Ambroise Paré, Créteil, Ville –Evrard ;

- Hôpitaux parisiens : Port Royal - Cochin, Tenon, Robert Debré , Necker , Armand Trousseau.  - ----- Associations et autres : Sol en Si, Dessine moi un mouton et Tague le mouton, Fil Santé Jeunes , Le Kiosque info-sida , le Crips ,l’UPJV d’Amiens .

 

Quant aux médecins étrangers, stagiaires dans les hôpitaux de Paris ou de la région parisienne, concernés eux aussi par la prise en charge des adolescents séropositifs et venant assister régulièrement à nos réunions, nous décidons aujourd’hui de les inclure désormais dans notre carnet d’adresses.

 

Au fil du temps et particulièrement cette dernière année,  nos réunions se sont structurées : le rythme de 4 rencontres par an a été pris, avec alternativement,  une invitation de  participant extérieur concerné par la clinique des adolescents,  suivie d’une réunion consacrée à un cas clinique concernant spécifiquement les adolescents séropositifs.

 

Nous avons ainsi eu le plaisir d’accueillir au sein de notre groupe Mme Marie Catherine Chikh , psychologue à Fil santé jeunes , venue nous présenter en janvier  le travail de son association , et le Dr Sophie Lemerle , pédiatre , venue nous présenter en avril  l’unité de médecine de l’adolescent du CHI de Créteil dont elle a la charge . 

Entre temps, nous avons eu par l’équipe de  l’association Tague le mouton , l’exposé d’un cas clinique très riche concernant le suivi d’une jeune fille de 17 ans , séronégative « affectée »par le VIH  , puis nous avons abordé avec le Dr Lemerle , lors de la rencontre d’avril, le problème du suivi d’une jeune fille du même âge, séropositive  en échec thérapeutique. 

 

Marie Lise Salin- Hausswald , psychologue au Centre Hospitalier de Basse Terre en Guadeloupe , nous entretient d’un cas clinique .
 

Compte rendu de  Laurent Armand 
En préambule, M.L. Salin précise que cette présentation doit être replacée tant dans le contexte sociologique (« tout se sait très vite » en Guadeloupe) qu’ historique de l’évolution des connaissances sur le vih.  
Le cas d’Anthony G
Anthony est né en 1987 en Guadeloupe. 

Sa mère apprend sa séropositivité dans les premiers temps de sa grossesse. Elle refuse l’interruption volontaire de grossesse et la prise en charge médicale qui lui sont proposées. Dès les premiers temps Madame montre une forte opposition à tout type de prise en charge. Elle refuse d’informer son conjoint de sa séropositivité. 

Madame tombe amoureuse de Monsieur G, père d’Anthony en 1986.   

 

Madame G, est très souvent absente du foyer ; son activité de commerçante l’oblige à s’absenter régulièrement. 

A l’âge de sept ans. Anthony est un enfant qui ne présente aucun retard de développement physique et intellectuel. C’est un enfant curieux et ouvert, qui suit une scolarité normale.

Malgré l’insistance de l’équipe soignante Madame refuse de parler du vih à son fils. Elle est dans un déni complet de sa séropositivité et de celle d’Anthony. 

Le pédiatre en charge du suivi médical d’Anthony menace de saisir le juge si Madame persiste dans son obstination à ne pas informer Anthony de sa séropositivité.

Dans le même temps, il décide d’informer Monsieur G qui, jusqu'à maintenant, ignorait tout de l’état de santé de sa femme et de son fils.    

A cette époque Monsieur est séronégatif comme le fils aîné de la famille.

En 1997, Gigi la nièce de Madame G (âgée de 16 ans et demi) est accueillie en Guadeloupe au sein de la famille d’Anthony. Ce sont les maltraitances qu’elle aurait subi dans sa famille aux Etats-Unis qui l’ont poussée à venir s’installer chez Monsieur et Madame G.

Des liens très forts se nouent rapidement entre Gigi et Anthony. 

Un an plus tard,  Gigi est hospitalisée pour des problèmes pulmonaires et l’on découvre sa séropositivité. Elle avoue avoir eu des rapports sexuels avec Monsieur G qui est lui aussi dépisté séropositif.

C’est vers l’âge de 12 ans qu’Anthony présente ses premiers troubles psychologiques.

L’équipe soignante note : Un syndrome dépressif important caractérisé par : Des troubles du comportement, un repli sur soi, une forte anxiété, des troubles du sommeil, une lassitude générale, un désinvestissement scolaire….

Resté au domicile dans un premier temps, son état de santé général (physique et psychologique) se dégrade rapidement et nécessite alors une hospitalisation. Anthony  refuse de prendre ses traitements (vih et anxiolytiques) et se laisse mourir. Anthony se retrouve isolé du monde extérieur. En effet, ses parents lui interdisent toute visite afin de cacher la réalité du VIH et leur souffrance. 

 

Anthony intègre quand même, le groupe de discussion des personnes concernées par les maladies chroniques à l’hôpital et, grâce à la prise en charge médico-psychologique, son état de santé  s’améliore peu à peu. 

Cependant, les possibilités d’élaboration autour du vih restent très restreintes et Madame demeure activement opposée à toute amorce de réflexion concernant le vih ou l’histoire familiale. 

 

En 2002 : Anthony fait une rechute grave, il présente une infection pulmonaire importante, une cachexie, des diarrhées et refuse toute forme de soin. L’équipe soignante est marquée par la violence  de la mère qui dit à son fils « Anthony tu nous tue, tu nous fais chier ».

Janvier 2003 : Anthony décède. 

L’état de santé de Gigi se dégrade alors rapidement et elle décède pendant le mois de janvier  2004.

Suite au décès d’Anthony et de Gigi, Madame décompense sur le plan immunitaire, elle est actuellement hospitalisée dans un état grave.

En conclusion M.L. Salin souligne les difficultés de coordination entre les différents services hospitaliers en charge d’Anthony ainsi que l’importance du contexte social et le poids de la violence intra familiale. Elle interroge aussi l’attitude des professionnels et se demande « Jusqu’où peut-on cautionner le refus de soins d’un adolescent ayant des conduites suicidaires ? »

 

Discussion : 
Il est possible de se demander pourquoi l’équipe soignante a laissé cet enfant aux mains de ses parents qui peuvent être considérés comme maltraitants.

N.Trocmé pose la question de la complicité des équipes soignantes face aux résistances des familles à aborder les problématiques liées au vih. Ici, les secrets et les résistances de la famille semblent avoir pollué le travail de l’équipe soignante qui se retrouve, à son tour, prise dans les non-dits. 

B. Martin-Chabot évoque la place des professionnels pour aider à libérer la parole. Elle souligne qu’au-delà du « dire » c’est l’accompagnement de la parole et de l’information qui est déterminant. 

Comment, en tant que professionnels, sommes-nous convaincus de l’intérêt de la révélation de l’information ? En effet, le partage de l’information ou la révélation du secret peut-être moins difficile lorsque la  personne se sent contenue par les professionnels. 

G. Firtion souligne l’importance de répondre aux questions des jeunes au fur et à mesure qu’ils se les posent.. 

Ainsi, M.L Brival pose la question de l’agressivité et de l’hostilité de l’équipe soignante vis-à-vis du père. Une discussion s’ouvre alors autour de deux axes :          

- la place du père dans cette famille 

- l’agressivité dans les relations intra-familiales. 

 

-La place du père 
Il semble très présent dans la famille bien que peu sollicité par l’équipe soignante. Il est complice de la mère face aux secrets.

Pourquoi Monsieur reste-t-il dans la famille après avoir appris la séropositivité de sa femme ? 

Cette situation peut paraître atypique aux vues des situations que l’on connaît en France dans lesquelles les pères sont souvent absents ou fuyants.

M.  Lévine : Comment Monsieur a-t-il réagi quand il a appris sa séropositivité ?

Il est resté dans une forme de déni et a refusé de prendre ses traitements. Ce n’est qu’à la mort de son fils qu’il commence à se soigner. 

 

Une invitée souligne qu’en Afrique il y a beaucoup de couples séro-discordants et que la majorité des hommes restent avec leur femme bien qu’elle soit séropositive.

Beaucoup de ces couples ont d’autres enfants et 50% d’entre eux n’utilisent pas de préservatifs même après révélation du diagnostic.

Nombre de ces hommes se sentent invincibles parcequ’ils ont des rapports non protégés depuis longtemps et ne se sont pas contaminés. Ils se sentent protégés et s’en remettent souvent à des croyances religieuses ou à des pensées magiques.  Ces représentations magico-religieuses deviennent souvent un  obstacle à la prise en charge médicale et à l’observance thérapeutique.

Il est donc important qu’une prise en charge soit proposée au père même s’il est séronégatif. 

Dans les couples séro-discordants, les secrets liés à la séropositivité d’un des partenaires reste un poids souvent difficile à gérer pour les équipes soignantes.

-L’agressivité dans les relations intra-familiale.
L’agressivité tient une place centrale dans les relations intra-familiales.  

      D’où vient l’agressivité d’Anthony vis-à-vis de son père ? 

S’était-il donné pour mission de protéger sa famille ? Pensait-il que son père était à l’origine de la contamination de sa mère ?
     D’où vient l’agressivité de Madame envers son fils ? « Anthony tu nous tue, tu nous fais chier » Il est établi que Madame avait recours à la médecine traditionnelle. Son attitude fait évoquer des relents sacrificatoires. Comme si elle orchestrait le décès de son fils dans une dynamique sacrificielle !

La question de « Qui a contaminé qui ? » reste posée dans cette famille où l’on ignore encore l’origine de la contamination de Monsieur G, de Madame G et de Gigi.

Calendrier des prochaines réunions:
- Mardi 18 octobre 2005 de 17h à 19h  : Nous aurons le plaisir d’écouter Marie Laure Brival qui va nous  entretenir  d’un sujet qui a été demandé par la majorité d’entre nous : «  La sexualité chez les adolescents ,  notamment dans le cadre du VIH ». 

- Mardi 17 janvier 2006 de 17h à 19h : cas clinique





