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 COMPTE RENDU  DE    REUNION  DU GROUPE DE REFLEXION SUR LE   SUIVI DES ADOLESCENTS SEROPOSITIFS  POUR LE  V.I.H.
Mardi 22 octobre   2013
(Sous la responsabilité de  Nadine Trocmé)
Personnes excusées : Evelyne Van Der Kellen  et son équipe de St Pierre de Bruxelles, Patricia Orlandini,  Isabelle Funck-Brentano , Ouriel Rosenblum, Nelly Briand, Fabienne Mazy, Geneviève  Retornaz , Josiane Phalip- Lebesnerais , Olivia Pourtalet.
Personnes présentes : Almeida M.  ( médecin-  CHIC),  Cherif Angèle  (Psychologue) , Crosnier – Schödel  Caroline ( psychologue Trousseau)  Dollfus Catherine  (pédiatre –Hôpital  Trousseau , Fernandez Sandra (infirmière PSY /VIH Jean Verdier- Adovih), , HAU B. (PH pédiatrie – CHIC), Josset – Raffet  Eliane  ( psychologue – Robert Debré) Leconte  Constance (Psychologue –CH Cayenne), , Leveille  Emmanuelle   ( Puer. coordinatrice – CHIC )   Merten Caroline  (psychologue  Robert  Debré) , Milleliri Ornella (psychologue Jean Verdier Pombot  Thibaud ( Doctorat  Sociologie – EHESS)  )), Salin Marie- Lise ( psychologue  CHBT Guadeloupe) , Trocmé Nadine (psychologue - Trousseau - )
       Le thème choisi pour les réunions de  l’année  2013 et  de l’année 2014 :
10 ans de  « Passages » !
Qui dit  adolescence  dit  passage  de l’enfance    vers  l’âge adulte...
 Aussi, quand nous avions décidé pour la première fois de nous rencontrer   autour  de questions sur les  adolescents séropositifs  il y a 10 ans,  nous n’avions rien trouvé de mieux  que de commencer par la question du « Passage » : celui   de la pédiatrie vers les services adultes .  Aujourd’hui, bien des enfants puis des  adolescents suivis sont « passés »  du côté des  adultes !!  Que sont –ils devenus ?  Le passage pose t-il encore question et quel en est le bilan ?  Quel travail sur ce temps transitionnel que constitue le passage, et quel recul avons-nous des expériences novatrices qui ont émergé durant ces dernières années ? 

Calendrier des rencontres sur le Passage et le travail de transition 
Mardi 15 janvier 2013 :  Nelly Briand  épidémiologiste dans le CESP Inserm U1018 au Kremlin Bicêtre, a  introduit cette  réflexion sur le « Passage »  par les premières réponses données  par les jeunes  sur ce  sujet  au cours  de l’étude Coverte .

 Mardi 9 avril 2013 : Le Dr  Anne-Françoise  Genotte  de l’hôpital St Pierre  de Bruxelles  en collaboration avec l'équipe de pédiatrie VIH du CHU St Pierre de Bruxelles a exposé  le bilan de sa  consultation  de transition qui a 10 ans   … 

 Mardi 25 juin 2013 : L’équipe  pédiatrique de St Pierre de Bruxelles   nous a fait  part   de  situations cliniques particulières  suite  à l’intervention du Dr Genotte  … Débat  autour du travail de transition de St Pierre  de Bruxelles,  

Mardi 22 octobre  2013 : Eliane Josset- Raffet psychologue à l’hôpital R. Debré à Paris, nous a fait  part d’un  travail d'investigation  en cours sur la transition des jeunes  adultes  drépanocytaires  à l’hôpital Rober Debré  (Paris ) 
Mardi 21 Janvier 2014 : Isabelle Funck- Brentano , psychologue à l’hôpital  pédiatrique  de l’hôpital  Necker ( Paris) nous  fera part de son  expérience concernant précisément cette question du passage intitulée : « Comment les ados infectés par leur mère envisagent-ils  leur vie d’adulte ? »
 Mardi 8 Avril  2014 : Martine Lévine,  pédiatre ,  nous présentera le bilan de  sa consultation  de transition à Paris .
Mardi  24 juin 2014  

Enjeux de la transition de la pédiatrie à la médecine d’adulte dans la prise en charge du patient atteint de drépanocytose

Eliane Josset-Raffet -Psychologue clinicienne
Site de référence pédiatrique labellisé pour la drépanocytose
Hôpital Robert Debré
Plan
La drépanocytose et ses répercussions psychiques
Qu’est-ce que la drépanocytose ?
La place de la douleur
Les représentations de la maladie
Une impossible projection dans l’avenir ?
Les enjeux de la transition
 Enjeux médicaux et psychique
 Les travaux sur la transition
 Le dispositif de transition de RD
Problématiques de la transition
Vignettes cliniques
Qu’est-ce que la drépanocytose ?

· Anémie hémolytique chronique qui se manifeste principalement par des crises de douleurs intenses et une atteinte potentielle de tous les organes.
· Maladie génétique dite rare mais la plus fréquente au monde et en France. Environ 400 nouveau-nés par an, 250 en IDF. On estime à environ 12 000 le nombre de patients suivis (enfants et adultes).
· Maladie génétique autosomique récessive. Un couple à risque est un couple dont chacun des membres est porteur sain du trait drépanocytaire (AS). A chaque grossesse, un risque sur quatre.
· La forme homozygote (SS) est symptomatique. Il existe d’autres formes symptomatiques dites doubles hétérozygotes ou hétérozygotes composites (SC, Sbeta+,…)
· Le globule rouge de type S a tendance à se falciformer dans certaines circonstances (froid, manque d’oxygène, altitude, stress,…)
· La grande majorité des patients est issue de l’immigration subsaharienne ou caribéenne (du fait de la traite négrière) en raison de la relative protection du trait drépanocytaire contre la mortalité paludéenne. Histoires migratoires souvent complexes.

· Cumul de difficultés, précarité sociale, problématiques de déracinement, de traumatismes anciens,… Paradoxalement, la drépanocytose peut permettre d’accéder à une régularisation des papiers pour rester sur le territoire français du fait que les mêmes soins ne peuvent être donnés en Afrique. La drépanocytose est meurtrière en l’absence de soin.

· Pathologie peu connue malgré sa fréquence. En France, dépistage ciblé mais 2/3 des nouveaux sont dépistés en région parisienne.
La douleur

· Selon la définition de l'International Association for the Study of Pain (IASP), la douleur est "une expérience sensorielle et émotionnelle désagréable liée à des lésions tissulaires réelles ou potentielles ou décrites en des termes évoquant de telles lésions".
· La douleur est un processus très complexe revêtant un aspect multidimensionnel :
· sensoriel
· affectif-émotionnel
· cognitif
· comportemental
Les composantes de la douleur

· La douleur est un signal d’alerte. Ce signal qui part d’un point d’appel sensoriel va rencontrer des aspects cognitifs (représentations de la maladie), affectifs (angoisses, tristesse,…) et mnésiques (tous les souvenirs des douleurs passées).
· Dans la crise de drépanocytose à l’aspect sensoriel de la douleur s’ajoutent :
· les souvenirs des crises précédentes (passage en réanimation, crise hyperalgique mal soulagée)
· les représentations et les angoisses liées à la maladie  (peur de mourir, isolement lié à la maladie, peur de rater ses études du fait de l’absentéisme, peur de ne pas être aimé par les autres, lassitude de la maladie et des traitements,…)
· parfois aussi le contexte psychosocial et affectif (manque de visite, conflit familial, précarité, deuil,...)
· Le mot « crise » évoque le débordement, l'excès, la massivité. Idée de quelque chose de difficile à contenir, à maîtriser.

· Idée d'un événement brutal et imprévisible qui fait coupure, arrêt. Parfois, idées fatalistes « je ne peux jamais faire de sorties agréables, je tombe toujours malade juste avant ».

· Nécessité de donner un sens à la crise. Plusieurs types d'explications peuvent être évoquées par les enfants : médicale, psychique, culturelle, mais souvent  non sens de la crise.

· Moment d'après crise ou de fin de crise parfois vécu comme une crise dépressive, d'angoisse, voire délirante passagère (Irène, Moussa).

Effets psychiques de la douleur

· Anxiété et dépression sont des conséquences de la douleur mais peuvent l’entretenir. Cercle vicieux peur-douleur-peur-douleur…
· Angoisses primitives : morcellement « coupez moi le bras », abandon « maman, aïe, maman j'ai mal », déshumanisation « vous me traitez comme un chien », détresse
· « Hilflosigkeit » : état de dés-aide induit par la douleur intense, ce qui explique que le simple fait d’être à côté de l’enfant ou de le distraire peut avoir l’air de calmer sa douleur
· Angoisses de mort : « on croit qu’on va mourir, et on a peur de mourir et on a envie de mourir »
· Angoisses de devenir fou et/ou crise délirante.
· Idée fataliste « à quoi bon » ou de type masochiste « je l’ai bien mérité ».
Douleur et construction psychique

· Comment on se construit avec un vécu répété de douleurs intenses depuis la petite enfance ? Le corps peut-il rester un objet de plaisir ? Comment va être vécu le pubertaire ?
· Comment donner un  sens à sa vie malgré la discontinuité induite  par des crises qui peuvent être imprévisibles ?
· Expression privilégiée du mal être et des angoisses. Comment l’enfant pourrait-il verbaliser l’angoisse de sa famille, la culpabilité de ses parents ? Maladie héréditaire, maladie familiale ?
· Confusion des vécus douloureux. (Sandra qui ne différencie pas des contractions de grossesse et une cvo)
· Quand ce travail de mise en sens ne peut se faire, intérêt de proposer un accompagnement psychologique.
Représentations familiales de la maladie

· 2/3 des enfants de moins de 5 ans décèdent en Afrique Subsaharienne.
· Parfois, la maladie n’est pas diagnostiquée.
· « La maladie du froid », « la maladie du vent », « le froid qui broie », « la maladie des riches ». 
· Représentations de l’enfant qui va mourir (on ne l’investit pas / on doit taire la maladie dans la communauté), de l’enfant tout maigre avec un gros ventre et aux yeux jaunes, « l’enfant sorcier » (Karaba la sorcière), signe d’une « faute » familiale. Risque possible du rejet de l’enfant, séparation du couple,…
· Réactivation de souvenirs anciens, des morts tenues secrètes.
Représentations des soignants

· Une maladie chronique. Usure, manipulation, addiction. Patients considérés comme usants pour les équipes soignantes. Demandes incessantes liées à la douleur et à la grande détresse psychique. Impuissance des soignants à soulager.
· Notion de pseudo-addiction ?
· Besoin de contrôle des patients. Agressivité. Compulsion de répétition et pulsion de mort.
· Représentations liées à la différence de culture et/ou de couleur de peau.
· Etude sur préjugés chez les soignants et prescription d’antalgiques. « Physician’s attitude and practices in sickle cell disease pain management », Labbe E, Herbert D, Haynes J, J Palliat Care, 2005 Winter;21(4):246-51. Department of Psychology, University of South Alabama.
      Quel avenir ?

· Espérance de vie ? Etudes qui montrent que l’espérance et la qualité de vie augmentent sous HU.
· Complications de l’âge adulte. Image de l’iceberg. Atteintes d’organes (foie, rein, cœur, …).
· Vie professionnelle : ruptures dans la scolarité avec les nombreuses hospitalisations et/ou l’impossibilité à se projeter dans l’avenir ou à investir la sphère scolaire. Quel métier ? MDPH ? Dire à son employeur. Présentation à Tenon sur l’insertion des patients suivis à Mondor (bonne insertion professionnelle).
· La parentalité : donner la vie, transmettre ou pas la maladie, se sentir capable d’être parent.
· Profil psychopathologique des patients, susceptibilité psychiatrique ? Continuum entre la pédiatrie et la médecine d’adulte quant aux problématiques psychiques des patients.
Projection dans l’avenir

· Une mort annoncée. Figure du sursitaire. Comment se projeter dans l’avenir quand on a entendu qu’on mourrait à 10 ans, 15 ans, 18 ans,… ?
· Vécu de mort imminente. Sidération psychique. « Le couloir de la mort ».
· Vécu de discontinuité. La vie est émaillée de trous, de ruptures, de séparations. Expériences de solitudes extrêmes.
· Quel avenir ? Le travail, la vie affective,… « mourir en donnant la vie », « je ne peux pas trouver mieux ». La grossesse est une période à risque. Problème de fertilité des hommes.
· Comment s’autonomiser ? 
Recommandations de l’HAS

· Recommandations pour la pratique clinique, Prise en charge de la drépanocytose chez l’enfant et l’adolescent. HAS. Septembre 2005.

« Une transition en service adulte nécessite d’être programmée en tenant compte des éléments clés suivants : 

le moment : l’âge idéal n’est pas le même pour tous et dépend à la fois de l’état de croissance staturo-pondérale et pubertaire de l’adolescent et de son état de santé. La transition ne doit pas être proposée tant que l’adolescent n’a pas complètement terminé sa croissance et idéalement tant qu’il n’est pas dans une situation clinique stabilisée ; 

le degré d’autonomie : le transfert en service adulte ne peut être efficace si l’adolescent n’a pas acquis une capacité à gérer sa maladie en dehors de ses parents et de son équipe de soins, de ce fait, la préparation doit débuter bien en amont du transfert ; 

la coordination du procédé de transfert : 

– une visite en centre adulte peut être organisée et une double prise en charge pédiatrique-adulte transitoire instituée, au maximum pour quelques mois, 

– une attention particulière est à apporter au transfert du dossier du patient, une synthèse des points importants peut être préférée au transfert du dossier complet ; 

un service adulte ayant des compétences et un intérêt pour la maladie drépanocytaire ; 

la participation du médecin traitant dans cette période « à risque », il peut être le seul élément de continuité des soins et son rôle est alors déterminant. »
La transition, un enjeu médical et psychique

· Blood. 2010 Apr 29;115(17):3447-52. doi: 10.1182/blood-2009-07-233700. Epub 2010 Mar 1.
· Improved survival of children and adolescents with sickle cell disease.
· Quinn CT, Rogers ZR, McCavit TL, Buchanan GR.
· Division of Hematology-Oncology, Department of Pediatrics, The University of Texas Southwestern Medical Center, Dallas, TX, USA. 


« In summary, most children with SCD now survive the childhood years, 
but young adults who transition to adult medical care at high risk for early death. » (Abstract)
· American Journal of Hematology. Volume 86, Issue 6 ; 512-515, June 2011.
· Transition from pediatric to adult care for sickle cell disease : Results of a survey of pediatric providers.
· Ammy Sobot, Ellis J. Neufeld, Philippa Sprinz, ans Matthew M. Heeney
· J Blood Med. 2012;3:105-12. doi: 10.2147/JBM.S32588. Epub 2012 Sep 19.
· Barriers in transition from pediatrics to adult medicine in sickle cell anemia.
· Lebensurger JD, Bemrich-Stolz CJ, Howard TH.
· Department of Pediatrics, University of Alabama at Birmingham, Birmingham, AL, USA.


Les peurs et les émotions. L’éducation thérapeutique.
Travaux en cours sur la transition et la drépanocytose

· Groupe de réflexion (Dr C. Guitton)
· TRANSDREP (Dr Benkerrou, Dr Lionnet, Dr Haouari, Mme Raffet). Etude en cours. Evaluation du passage et du dispositif de consultation conjointe. Questionnaires avant/après, entretiens semi-directifs.
· Demande de financement pour un projet de recherche en anthropologie sur la transition (Mme Teixeira, Dr A. Epelboin)
Le dispositif  de  transition à Robert Debré

· Collaboration entre les équipes de médecine adulte et les équipes de pédiatrie. Discussion de dossiers
· Consultations « conjointes » : consultations du médecin d’adulte en pédiatrie. .( le pédiatre  rencontre le médecin  adulte en pédiatrie  qui  rencontre seul  le jeune (mais ne  consulte  pas  comme il le faisait au début  de la mise en place de ce processus … : du coup , le jeune  ne va pas dans la nouvel espace  des adultes )
· Etude en cours. Effets du questionnaire : déclenchement de questions, de demande, de verbalisations, de prises de conscience pour les patients et les professionnels.
· Consultation-médiation culturelle avec le Centre Babel
Comment les difficultés se manifestent ?

· Refus d’aller en médecine d’adulte. Pas de prise de rendez-vous, arrêt du suivi ou suivi en pédiatrie jusqu’à un âge non pédiatrique…
· Demande d’un double suivi.
· Suivi en médecine d’adulte mais passages réguliers en pédiatrie .
· Les difficultés semblent liées à l’absence de projet d’avenir, expériences d’effroi, sidération psychique, angoisses de mort, vécus d’abandon. Déni ?
· Refus d’aller en médecine d’adulte. Pas de prise de rendez-vous, arrêt du suivi ou suivi en pédiatrie jusqu’à un âge non pédiatrique…

· Demande d’un double suivi.

· Suivi en médecine d’adulte mais passages réguliers en pédiatrie .

· Les difficultés semblent liées à l’absence de projet d’avenir, expériences d’effroi, sidération psychique, angoisses de mort, vécus d’abandon. Déni ?

A quel moment ?

· Des moments semblent plus ou moins propices au passage. En général, entre 17 et 18 ans, mais certaines circonstances paraissent défavorables (cf recommandations HAS) :
· Le retard pubertaire et staturo-pondéral
· Les difficultés d’insertion scolaire ou professionnelle
· Les complications graves, les difficultés de compliance, attentes de diagnostics.
            Ce que les jeunes adultes en disent au moment du passage

· Expériences en milieu adulte perçues négativement (pour soi ou qqn de la famille).
· Peur du changement, de l’inconnu, de la prise en charge qui est différente. (Soins, télé, nourriture, voisins de chambre, relations aux soignants).
· Etre adulte (≠ majeur), mature, s’autonomiser. « Devenir un homme ».
· La scolarité), la vie professionnelle. Difficultés ou projets.
· La relation aux parents
· Evocation de la naissance
· Idée de guérison à 18 ans
La question du transfert et du contre-transfert

· Question de la place du transfert avec l’équipe pédiatrique. Liquidation du transfert ?
· Vécu abandonnique parfois.
· Idée qui circule que le pédiatre pourrait retenir son patient. Problématique de la séparation à travailler de part et d’autre. Difficultés et angoisses possibles quand le suivi a duré de longues années.
· Vécu des parents à prendre en compte aussi ! La transition peut aussi être difficile pour eux…
Régis

· Travail de psychothérapie (12 à 18 ans) qui a tourné beaucoup autour de l’espace d’intimité, de la construction d’un espace interne, d’expression de la créativité. Jeune homme à qui avait été diagnostiqué un retard mental. Forte inhibition. Mouvements d’allure psychotiques par moments, régressifs.
· Les derniers entretiens, questions autour du corps, de la sexualité et de l’indentification sexuelle. Demande auprès de l’éducateur de l’espace adolescent.
· Comment devenir un homme ? En parallèle, recherche d’une formation et discussion de la transition avec son pédiatre.
Fanta

· Grave complication (STA) à l’âge de 8 ans, au moment de la séparation des parents. Paroles de la mère rapportées comme menaçantes et mortifères.
· Nombreuses hospitalisations pour cvo.
· Refus du suivi psychologique puis demande. Figures de femmes maternantes et de femmes rejetantes.
· Autre complication grave à 16 ans (syndrome d’hémolyse posttransfusionnelle). Forte agressivité contre les soignants pendant l’hospitalisation qui dure plusieurs semaines. « Vous êtes nuls ».
· Cacher la dépression, la douleur,…
· Plusieurs rencontres avec le médecin d’adulte. Puis, manifestation d’agressivité, début du suivi.
En conclusion

· Du point de vue psychique, la crise douloureuse drépanocytaire est potentiellement traumatique et déstructurante. Expérience terrifiante de solitude extrême, de détresse et d’effroi. Vie émaillée de trous, grande discontinuité qui rend compliquée la projection dans l’avenir.
· La transition de la pédiatrie vers la médecine d’adulte est un moment délicat mais aussi fécond dans la prise en charge. Suscite des échanges riches et peut favoriser le processus de séparation-individuation du patient.
RemerciementsA l’équipe du Centre de Drépanocytose de l’hôpital Robert Debré, et en particulier au Dr Malika Benkerrou et au Dr Zinedine Haouari. ; Au Dr François Lionnet, de l’hôpital Tenon
Débats et questions du groupe sur  la question  de la  transition …
· Nous évoquons le « lien » qui se crée   pendant le temps de transition  entre la pédiatrie et le service  adulte … un travail entre  deux services  …

· La question de l’âge   auquel on peut commencer à parler au jeune de la transition ? (« à partir de 15 ans … ?) 

· Le sens que  le passage  peut prendre  pour les jeunes pas assez préparés ?…Le jeune exprime  parfois un sentiment  d’abandon  de la part du pédiatre  ( /  au vécu abandonnique de certains .. ??) 
· La nouvelle génération de patients  dit  un intervenant  n’a pas ce vécu d’abandon  parce qu’ils sont  différents  de l’ancienne génération… ils sont moins malades , et leur prise en charge  n’est pas la même ; ils ont moins de séquelles …Pourquoi ne pas accompagner  la famille et ceux qui  sont  fragiles  au plan mental  au premier  rendez-vous  dans le service d’adulte  comme cela se fait  parfois entre le CHI Créteil   avec Henri Mondor  ( jusqu’à la salle d’attente s’il le faut  …) ??i 

· Enfin,  nous réfléchissons sur  une intervention qui  affirme  qu’en fin de compte , ce sont les soignants  qui sont en difficulté et non l’inverse !!  
Prochaine réunion  
  Mardi 21 janvier   2014
Isabelle Funck- Brentano, 
Psychologue clinicienne ,  nous  fera part de son  expérience concernant la question du passage à l’hôpital  pédiatrique  de l’hôpital  Necker (Paris)  
 « Comment les adolescents  infectés par leur mère
 envisagent-ils  leur vie d’adulte »
.De 17h à 19h au Cybercrips
Tour Montparnasse - 75014 Paris
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