COMPTE RENDU DE LA REUNION DU GROUPE DE REFLEXION SUR LE SUIVI DES ADOLESCENTS SEROPOSITIFS POUR LE V.I.H.

 Mardi 17 janvier 06
7 personnes excusées : Heidi Beroud-Poyet , Ghislaine Firtion,  Fabienne Hejoaka, Elisabeth Maître, Ida Penda,  Danae Skotida, Roland Tubiana.
 28 personnes présentes : Ares Marcela (psychologue, CHU St Pierre Bruxelles Belgique), Armand Laurent (psychologue Tague le mouton ), Brival Marie –Laure (gynécologue  obstétricinne hôp Port Royal Paris), Charlemaine Elise (psychologue  Hôp Port Royal Paris ), Charmasson Christiane ( psychiatre/analyste  psy SFLS et Ville Evrard), Cosseque-Portillo (psychologue  Bordeaux), Dollfus Catherine (pédiatre Hôp Trousseau Paris), Faure Jacqueline (psychologue Hôp Tenon Paris),  Frisch Gisèle (psychanalyste, CHU St Pierre Bruxelles Belgique), Gailhoustet Lise (psychologue infectiologie adulte Hôp Necker Paris), Funk-Brentano Isabelle (psychologue Hôp Necker Paris ), Houang Muriel (pédiatre, endocrinologue, gynécologue Hôpital Trousseau Paris), Jammet Dominique (psychologue COREVIH Bordeaux), Lebrun Marion (puéricultrice Hôp Port Royal Paris), Lemerle Sophie (pédiatre  ados ,CHI Créteil), Levine Martine (pédiatre Hôp Robert Debré Paris),  Martin-Chabot Béatrice (psychologue Dessine moi un mouton ),  Mazy Fabienne ( pédiatre Hôp. Louis Mourier ), N’galeu Hortense (juriste Sol en Si),  Orlandini  Patricia (psychologue MIT Gui de Chaliac  Montpellier),  Phalip-Le Besnerais Josiane (psychologue comité Sida Ville Evrard, Hôpital Delafontaine), Rosenblum Ouriel  (psychiatre CHU Salpétrière Paris) Salin Marie Lise (psychologue CHBT Guadeloupe), Tomat Laura (éducatrice spécialisée Tague le mouton), Trocmé Nadine (psychologue Hôp Trousseau Paris)  Vanthournout Brigitte (pédopsychiatre , CHU St Pierre Bruxelles Belgique), Vaudre Geneviève (TEC Hôp Trousseau Paris ), Weiler  Stéphane (psychologue  dessine moi un mouton ).  

 

 

Informations diverses (Nadine Trocmé)
- Calendrier et thèmes des  prochaines réunions de 2006
 Prochaine réunion du mardi 4 avril 06 de 17h à 19h : Changement de programme !!! 
Etant donné la richesse des échanges qui ont eu lieu bien au-delà de 19 heures sur la question de la prise en charge de la sexualité des adolescentes ( différente selon les services !), avec les expériences diverses de chacun, les questionnements sur la prise en charge de la sexualité des adolescents garçons , et bien d’autres questions encore … nous avons fait deux constats : d’abord celui du temps trop court de la réunion, puis le fait que nous devions revenir sur des questions restées en suspens lors d’une autre réunion ,  telle par exemple celle  portant sur l’existence d’une  pluridisciplinarité de la prise en charge de la sexualité adolescente séropositive. La décision de continuer cette réunion en avril, fut corroborée par le courrier que vous nous avez adressé depuis, posant encore de nouvelles  questions… 

Laurent Armand, psychologue responsable de l’Association Tague le Mouton, a bien voulu répondre positivement à notre demande de revenir sur la question des comportements sexuels chez les adolescents (garçons) séropositifs qu’il avait effleurée,  pour introduire la suite des questions et  des débats de cette réunion du 17 janvier. Son intervention remplacera celle de Lise Gailhoustet reportée ultérieurement.

 

Mardi 20 Juin 06 de 17h à 19h : L’équipe du CHU St Pierre de  Bruxelles (Belgique) nous « fera part  des possibilités d'ouverture qu'offre le groupe thérapeutique à la démarche "psy" individuelle et comment se déploient les questions liées à la sexualité dans ces deux cadres de travail. ». Encore une suite au thème de la sexualité chez les adolescents dont la complexité concernant la prise en charge  interroge beaucoup.
 

Mardi 10 Octobre 06 de 17h à 19h : La question du « Passage » du service de pédiatrie à la médecine adulte , qui sera évoquée lors de la  table ronde de la journée « Psy » du 16 juin 06 de la SFLS, fera l’objet de cette réunion autour de  l’étude de Lise Gailhoustet . Nous espérons également la présence de Fabienne Héjoaka, anthropologue qui accepte de nous  parler de  son étude sur les « Perdus de vue » entre deux missions africaines ( Y a –t- il un lien entre les échecs de ce « passage » et les « perdus de vue » chez les adolescents séropositifs ?)  

            
-         Informations de Christiane Charmasson
-Corevih : Le décret est sorti le 15 novembre 05 . Il permet  l’évolution des Cisih aux Corevih ; La circulaire DHOS/DGS/561 du 19 décembre 2005 est  relative à l’instauration des Corevih .

 

  - A propos du titre  de la journée « Psy et VIH » de la SFLS du 16 juin 06, (programme en pièce jointe) : « Passages »
Après avoir porté notre attention sur les vingt années passées auprès des patients VIH, vient aujourd’hui le temps des passages et des mutations. Les patients vivent, vieillissent, les institutions aussi se transforment et évoluent. Notre société elle-même en constante mutation montre des signes marquants de ces « passages ». 

Oui, nos patients passent, et si pour les plus jeunes qui grandissent il s’agit évidemment d’un réel passage de la pédiatrie à la médecine d’adultes, nous pouvons décliner cela pour tous les âges de leur vie. La prévention passe aussi, les risques se prennent aujourd’hui à tout âge et dans des contextes nouveaux comme celui du barebacking. De même, notre clinique passe, d’une pathologie à l’autre, elle met aujourd’hui le VIH-Sida à l’épreuve des autres maladies chroniques ou spécifiques des différentes communautés qu’il touche. Cette épreuve du temps de la chronicisation suscite d’autres mutations comme l’évolution des attitudes juridiques à l’égard de la contamination. Enfin, le passage des CISIH aux COREVIH génèrera lui aussi ses mouvements, et dès juin 2006, quel bilan pourrons-nous en faire ? 

Rappel : Une dizaine de personnes du « Groupe de réflexion  sur le suivi  des adolescents VIH » travaille actuellement sur ce  thème  du « Passage » de l’adolescent séropositif de services de pédiatrie aux services d’adultes, pour la table ronde de cette journée du 16 juin 06. 

Sexualité de la jeune fille séropositive
Par Marie-Laure Brival 
Sujet de réflexion débutant. Je vais tenter de faire part d’une expérience longue avec les adolescents mais tout à fait neuve avec les adolescentes séropositives. Il s’agit de constats préliminaires qui demandent un étayage dans l’avenir.

Je suis Gyn-obs  et responsable depuis 20 ans d’un centre de planification dans le 93 où j’interviens beaucoup auprès des jeunes pour des demandes de soins ou dans la cadre de l’éducation à la sexualité. 

Depuis 1996, j’assure une fois par semaine, une consultation pour le suivi des femmes séro-positives dans l’unité Puzos à Port Royal. Je me suis par ailleurs spécifiquement formée aux spécificités du VIH chez la femme. 

Depuis février 2004, après discussion d’équipe et avec le soutien de Ghislaine Firtion, pédiatre à Puzos, nous avons décidé d’orienter petit à petit ma consultation sur la prise en charge des adolescentes séropositives. Ghislaine voyait en effet grandir les petites filles nées de mères séropositives et sentait poindre une demande de prise en charge qui dépassait le cadre pédiatrique. 

Je vais donc vous parler d’une expérience assez neuve mais qui s’enrichit de jour en jour. Ainsi, je peux déjà entrevoir quelques axes de réflexion que je vais vous livrer à travers quelques exemples. C’est un sujet qui me passionne suffisamment pour que je m’investisse dans ce groupe de réflexion avec vous. 

Pourquoi une consultation gynécologique spécifique pour les adolescentes séropositives ?
Depuis le début de l’épidémie du SIDA en France des enfants séropositifs sont nés de mères séropositives et ont été pris en charge par les services pédiatriques spécialisés. Ces enfants ont grandi et les plus âgés ont maintenant dépassé la vingtaine. Dans l’enquête périnatale française il y a environ 155 à 200 adolescents entre 12 et 18 ans qui sont suivis.

Même si légalement le relais en médecine adulte s’effectue vers 15 ans, on se rend compte, en pratique, que le transfert est difficile et nombre d’adolescent(e)s sont encore en soins pédiatriques bien au-delà de 15 ans. De plus la gestion du passage en médecine adulte ne tient pas toujours compte d’une part de cette période particulière qu’est l’adolescence et d’autre part des particularités de genre. Mais il n’est pas toujours possible de prendre en compte ces subtilités pour inventer des systèmes de transition.

Ainsi, l’adolescent(e) Vih, en suivi pédiatrique ou en médecine adulte, devra faire face à la crise identitaire de l’adolescence doublée des contraintes et du handicap liés au vih le tout sur fond de secret donc de solitude. Cependant garçons et filles ont des préoccupations spécifiques. 

L’adolescente séropositive a bien sûr des questions sur les changements corporels, les premières règles mais surtout une préoccupation brûlante la taraude : Son aptitude à la sexualité et à la procréation. L’intériorisation, à l’adolescence, d’un corps dangereux potentiellement contaminant entraîne une blessure fondamentale de la féminité. La perspective de transmettre le virus au partenaire, de ne pouvoir enfanter ou de ne pas être apte à élever son enfant alimente l’idée que toute sexualité est impossible avec perte de l’estime de soi et du pouvoir de séduction. C’est dans cette brèche que les conduites à risque peuvent trouver un terreau. L’entrée dans la sexualité doit être accompagnée non seulement par l’information mais aussi par une approche du corps. 

L’approche de ce corps vécu comme dangereux et en même temps blessé, dans le cadre d’une consultation gynécologique spécialisée, nous paraît essentiel dans une démarche préventive. Cette approche doit commencer tôt et doit être progressive. Adresser une jeune fille séropositive en consultation gynécologique seulement au moment du frottis de dépistage nous semble contraire à une démarche préventive.

Le champ d’investigation de la gynécologie se trouve en effet au cœur même des problématiques du sida : La relation intime à l’autre, le sexe, le sang, la pénétration du corps, la transmission de la vie et de la mort. L’intérêt et le soin portés à ce corps sexué par le médecin gynécologue doivent s’inscrire très tôt dans la prise en charge. C’est une manière de valorisation et une porte ouverte pour la reconquête de l’estime de soi. 

Voir en elle la femme en devenir l’inscrit dans une dynamique où l’avenir et par là même leur aptitude à séduire et à donner la vie trouvent une place. 

La prise en charge de ces jeunes filles repose bien sûr le volontariat mais aussi sur une formation spécifique. La consultation gynécologique chez la jeune fille séropositive est une clinique émergente, nouvelle qui demande une approche particulière et une bonne connaissance des problématiques adolescentes et du vih. Les premiers constats que nous allons exposés sont préliminaires mais confirme déjà l’urgence d’une prise en charge de cet ordre. La consultation gynécologique nous semble indispensable dans la prise en charge multidisciplinaire.. 

La relation thérapeutique en gynécologie n’est plus en lien direct avec la maladie mais porte sur l’avenir, la vie. Cette approche, aux frontières de l’agir et de l’écoute, en marge des traitements spécifiques de la maladie offre un espace où peut s’exprimer la féminité. 

Quand adresser ces jeunes filles ? 
Le plus souvent la demande n’est pas formulée voire parfois déniée. Pourquoi s’intéresser à ce corps interdit au plaisir et voué à la stérilité ?

C’est au médecin traitant, au pédiatre de saisir le bon moment et d’aider à franchir le pas sans nécessairement attendre un symptôme clinique car il y a manifestement une vraie attente.

Je pense qu’il ne faut pas hésiter à mettre ces jeunes filles en lien avec leur corps très tôt contrairement à ce que nous faisons habituellement, à l’occasion des transformations pubertaires franches où à l’arrivée des règles par exemple. L’adolescente qui prend corps, qui se révolte doit pouvoir être regardée autrement qu’à travers le registre pédiatrique et les traitements antirétroviraux. 
Je crois qu’il ne faut pas hésiter à interpeller la jeune fille sur cette question surtout en l’absence prolongée de demande. Cela prouve que l’on s’intéresse à son corps, qu’il mérite une attention et un soin particulier. C’est de plus, à mon sens, un excellent moyen d’amorcer le passage vers la médecine adulte.

Nous avons en effet pu mettre en évidence, de façon constante, que la prise de conscience de la gravité de la contamination par le vih et de ses conséquences en terme de vécu social, de relation à l’autre, de sexualité et procréation s’opérait vers 14/15 ans. Au moment où la plupart des jeunes filles, dans la population générale, sont en prise avec les émois d’une sexualité fantasmée ou agie dans le cadre de flirts ou plus rarement dans le cadre d’une hétérosexualité avec pénétration, la jeune fille séropositive comprend d’un coup le lien avec la sexualité et intériorise son corps comme dangereux, contaminant. 

Elles ont eu , pour la plupart, les informations assez tôt sur leur maladie souvent par le pédiatre. A sept, huit ans toutes  avaient compris qu’elles avaient une maladie due à un virus qui nécessitait un traitement chronique. Elles avaient aussi compris qu’il valait mieux ne pas le dire aux autres. Toutes ces notions sont intégrées mais la dimension sexuelle ne peut être pleinement mesurée à cet âge. C’est au moment de la crise identitaire de l’adolescence qu’elle explose.

Il nous semble donc important de pouvoir intervenir à ce moment là pour tenter de prévenir le repli sur soi, la marginalisation ou les conduites à risques. Voir en elle la femme en devenir libère un flot émotionnel où s’expriment massivement la solitude et la dépression.

Les jeunes adolescentes, en dehors du vih, redoutent habituellement la consultation gynécologique. La peur de l’examen, la pudeur les font reporter dans le temps le moment de la confrontation avec le médecin gynécologue. Nous devons constamment dédramatiser cette consultation. 

En ce qui concerne les jeunes filles séropositives les choses sont encore plus compliquées. La peur de la confrontation avec un médecin, la nécessité de dire leur séropositivité les font fuir encore plus que les autres par peur d’être rejetées. Surtout elles estiment ne pas être concernées. Il y a une négation du corps sexué, ce corps désirant et désiré n’existe pas pour elles. Pourtant ce corps qui se transforme les interroge.

Les motifs de la consultation.

Souvent dirigées par le pédiatre à l’arrivée des premières règles, parfois sur leur demande pour des symptômes mineurs comme des leucorrhées ou des douleurs. Les plus âgées pour information et parfois demande d’une contraception autre que le préservatif ( Deux avaient déjà entamé une sexualité, une autre bientôt). Cinq pour des troubles du cycle confinant pour deux à une aménorrhée évoluant depuis deux ans. Deux se plaignaient d’une hypermastie. Enfin la dernière avait des condylomes vulvaires avec une procédure judiciaire en cours pour suspicion d’inceste.

Plus que le motif de la consultation c’est ce que nous apprenons de ces jeunes filles et les moyens d’aide à mettre en place qui nous paraissent importants. 

Plusieurs éléments récurrents voire constants ont été relevés

Le secret. Est lourd et pèse depuis l’enfance. Nécessité de cacher, de mentir, d’inventer des personnages fictifs pour parler d’elles mêmes. Dans la famille le sujet est tabou avec le ou les parents séropositifs encore moins avec les frères et sœurs non contaminés qui parfois même ignorent la séropositivité d’un des membres de la fratrie. Personne dans l’entourage plus large n’est au courant.

La solitude est constante malgré une vie sociale affichée normale . Elles vivent au jour le jour rêvant sans grand espoir d’être un jour autre chose qu’une séropositivité.

Non développement ou perte de l’estime de soi. Conscience aiguë de leur dangerosité.

Immaturité sexuelle malgré un développement pubertaire normal. Négation du corps sexué avec parfois aspect de petite fille. (Je mettrai ceci en relation avec l’aménorrhée qui est un symptôme souvent retrouvé). 

Ambivalence marquée vis-à-vis de la mère. Ce qui est affiché est la volonté de protection vis-à-vis de la mère. Aucune révolte n’est notée de façon surprenante. Parfois les rôles sont inversés, la fille devenant responsable de la mère. La situation est fusionnelle voire confusionnelle.

la recherche d’identité, d’intimité et de désengagement de l’emprise parentale sur fond d’ambivalence est extrêmement complexe pour les adolescents séropositifs longtemps suivis en pédiatrie et « surprotégés » par le personnel médical, les parents, la mère surtout. 
ils arrivent à se dégager de cette « surprotection » exercée vis-à-vis de la maladie par des interruptions thérapeutiques ou refus thérapeutique notamment. 
Mais il existe aussi une surprotection vis-à-vis des « autres ». La méfiance des autres dans laquelle ils ont été élevés les sépare, de fait, de leurs pairs. Ils ont très tôt intégrés leur différence. Donc « l’étape intermédiaire » que représente le groupe des pairs vers l’autonomie, leur est interdite.
Il y a une vraie difficulté dans le processus de maturation et d’identification en dehors de l’identification unique à la séropositivité et au parent séropositif.

La sexualité

Entrée souvent tardive dans la sexualité pour les filles. Elles vivent parfois une « sexualité par procuration » à travers les histoires des autres. 

Majoritairement la sexualité est refoulée, le début est retardé et très simplement exprimé par « ça ne m’intéresse pas, j’ai pas envie ». La question du plaisir ne se pose pas. 

Elles se mettent en situation de ne pas attirer l’attention des garçons sur elles ou refusent systématiquement toute avance de peur de devoir dire leur séropositivité. L’intériorisation du corps dangereux est massive Cette position extrême quasi impossible à tenir dans la vraie vie à long terme les expose probablement à des passages à l’acte intempestif avec prise de risque quand on sait la vulnérabilité des filles dans la négociation de la relation sexuelle. 

La plupart attendent le prince charmant qui d’un baiser les sortira du sortilège. Des belles au bois dormant au milieu des ronces et des épines. Seul un courageux prince sans aucune peur pourra les réveiller. Celui qui annonce ne rien craindre est celui qu’elles veulent. Le véritable prince charmant est peut-être celui qui n’a pas besoin de préservatif, invulnérable. C’est à mon avis là que réside le risque majeur. Comportement paradoxal qui consiste à ne rien espérer et espérer pourtant le miracle de l’amour qui fera tout oublier. 
Elles rêvent d’une histoire d’amour « À la vie à la mort » avec un garçon à qui elles diraient leur séropositivité. Par amour, il n’aurait pas peur d’avoir des relations avec elle et pourquoi pas sans préservatifs ? Pire, le risque minimisé ou nié par le garçon, est vécu comme une immense preuve d’amour puisqu’elle n’a jamais imaginé rencontrer un garçon qui l’aimerait avec sa maladie. Elles rêvent d’un amour conjuratoire.

Dès qu’elles ont rencontré un garçon, le désir de grossesse est massif. Désir alimenté par la mère puisque la grossesse de leur propre fille est porteuse d’espoir .

En conclusion
C’est au moment des transformations du corps, de l’apparition de pulsions nouvelles que la jeune fille séropositive va réaliser pleinement les conséquences au plan social et sexuel de sa maladie. L’avenir semble alors définitivement fermé et le repli sur soi interdit toute sexualité dans un premier temps. 

Cette prise de conscience associée aux profonds remaniements de l’adolescence aboutit à une fragilité identitaire. 

Tout converge pour mettre ces jeunes filles en grande vulnérabilité psychique et physique. La sexualité à venir ou déjà agie peut-être à haut risque. Toutes les jeunes filles ne seront pas forcément concernées par ces problématiques, mais comment ne pas redouter des passages à l’acte intempestifs ou l’objectivation d’un corps qu’elles ont désinvesti ? 

La consultation gynécologique spécialisée, dans un cadre multidisciplinaire, semble indispensable pour l’accompagnement des jeunes filles séropositives à l’orée d’une sexualité qui risque de la déborder. Elle a pour objectif de les autoriser à un épanouissement sexuel qui intègre la séropositivité.

Se ré approprier son corps, retrouver l’estime de soi, pour se laisser aimer et peut-être donner à son tour la vie à un enfant sain sont les objectifs de cette prise en charge gynécologique précoce. Cet objectif ne pourra être atteint en dehors d’un programme d’éducation à la sexualité intéressant garçons et filles et intégrant ces nouvelles problématiques.

Docteur Marie-laure Brival CRIPS, 17 janvier 06

 

 





