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 COMPTE RENDU  DE    REUNION  DU GROUPE DE REFLEXION SUR LE   SUIVI DES ADOLESCENTS SEROPOSITIFS  POUR LE  V.I.H.
Mardi 21 octobre 2014

(Sous la responsabilité de  Nadine Trocmé)
Personnes excusées : : Patricia Orlandini, Fabienne Mazy,  Rosenblum  Ouriel.  
Personnes présentes : Bajaddi Sonia ( stagiaire  psychologue Hôpital Delafontaine ) Dollfus Catherine  (pédiatre – Hôpital  Trousseau) , Fernandez Sandra ( infirmière psy- Jean Verdier ),  Genotte  Anne –Françoise (médecin service adulte – CHU –St Pierre de Bruxelles- Belgique), Jeantils Vincent ( infectiologue Jean Verdier ), Leconte Constance  (Psychologue - CH Cayenne –Guyane)), , Milleliri  Ornella (psychologue Jean Verdier), Phalip – Le Besnerais  Josiane  (psychologue – Hôp Delafontaine CSSP de ville Evrard) , Salin Marie- Lise (psychologue  CHBT- Guadeloupe) , Thiange  Pascale (assistante sociale, consultation transition  CHU St PIerre - Bruxelles),  Trocmé Nadine (psychologue - Trousseau). 
       Le thème choisi pour les réunions de  l’année  2013, 2014 et 2015 :
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  en 2003,  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 !!  Le passage pose-t-il encore question et quel en est le bilan ?  Quel travail sur ce temps transitionnel qu’exige 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 : 2013 – 2014 - 2015 
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 : « Les adolescents infectés de naissance par le VIH :  quelle vie au quotidien , quelle  vision de leur avenir ? » 

 Mardi 8 Avril  2014 : Martine Lévine,  pédiatre- Hôpital  Robert Debré : « La transition  chez  les adolescents  séropositifs : une expérience … »
Mardi  24 juin 2014 : Armelle Wastiaux, praticien  attaché à l’Unité Guy Moquet de l’Hôtel Dieu-Paris (’Espace Santé Jeunes), «  Transition entre la pédiatrie et la médecine d'adultes chez des adolescents infectés par le VIH » (travail de thèse  concernant  la consultation de transition présentée précédemment  par Martine Lévine.)
 Mardi 21 octobre 2014 : Sandra Fernandez (infirmière Psy) et Vincent Jeantils (médecin responsable de  l’Unité de Maladies Infectieuses -  Hôpital Jean Verdier - Bondy : « L’accueil des  adolescents  VIH  en service adulte : un exemple de prise en charge. »
Mardi 20 janvier 2015 : Travaux de recherche  sur la  transition
 Enora LE ROUX : Transition de la pédiatrie à la médecine adulte des jeunes atteints de maladie chronique-  doctorante en 2ème année de thèse en santé publique

 Hélène MELLERIO: Devenir à l’âge adulte des enfants porteurs de maladie chronique. pédiatre et en dernière année de thèse de santé publique
Attachées à l'unité d'épidémiologie clinique de l'hôpital Robert Debré (CIC1426) et à l'unité INSERM 1123 "ECEVE" dont les recherches sont dédiées aux populations vulnérables (pédiatriques, gériatriques et psychiatriques)

Mardi 14 avril 2015   
Mardi 23 juin 2015    

Mardi 6 octobre 2015
…

    Sandra Fernandez (infirmière Psy) et Vincent Jeantils  (médecin responsable de  l’Unité de Maladies Infectieuses )- Hôpital Jean Verdier – 93143 Bondy    
 « L’accueil des  adolescents  VIH  en service adulte : un exemple de prise en charge. » 
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Merci à Sandra et Vincent !

Prochaine réunion : 
Mardi 20 janvier 2015 : Travaux  de recherche sur la  Transition 

Enora LE ROUX : Transition de la pédiatrie à la médecine adulte des jeunes atteints de maladie chronique-  
Hélène MELLERIO: Devenir à l’âge adulte des enfants porteurs de maladie chronique. 
Attachées à l'unité d'épidémiologie clinique de l'hôpital Robert Debré (CIC1426) et à l'unité INSERM 1123 "ECEVE" dont les recherches sont dédiées aux populations vulnérables (pédiatriques, gériatriques et psychiatriques)
De 17h à 19h
à
FIAP Jean Monnet , dans la Salle Athènes .

30 Rue Cabanis, 75014- Paris
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Adolescents Jean Verdier

Docteur V. Jeantils

Unité Maladies Infectieuses 

Hôpital Jean Verdier

vincent.jeantils@jvr.aphp.fr 













Deux types de population

		Les transmissions materno fœtales 10 à 15/an en France 

		les transmissions sexuelles pour les <18 ans 100 / an

		 tout les oppose









		Un la jeunesse :vieux malades  jeunes malades

		Les complications cardiaques métaboliques

		L’environnement

		Les possibilités thérapeutiques

		L’annonce









Annonce 

		Tmf: freinée par les parents bouleversés par cette transmission, par les pédiatres

		Avec un chemin d’annonce, annonce répétée

		ne pas laisser les parents dire seuls!!!!



		TS : cash 

		dire aux parents?









Quelques exemples 

 « la petite qui avait une tâche pour laquelle elle devait prendre le traitement » 

A l’annonce réelle la mère dit « tu as ce virus mais moi aussi  on n’en parle plus »

 Les deux parents  séropositifs empêchent  le pédiatre de dire jusqu'à l’âge de  17 ans 

 Les parents adoptifs (décès de la mère)  ne dit rien quant à l’adoption et l’on découvre à 7 ans que cette petite fille est séropositive avec une tuberculose diffuse 

 Les parents qui savent très bien que leur fille a été violée au pays n’en parle jamais (double peine)







Patients 

31 jeunes actuellement suivis : 

		- 17 filles

		- 14 garçons

Mode de communication :  

		 - 16 contamination sexuelle

		 - 15 transmission maternofoetale 

Age moyen à la première consultation : 16.4

14.5/21







ORIGINES	

3 Cameroun 			14 France 

1 mali 				1 Côte d’Ivoire

1 Angola				1 Chine

1 Centre-Afrique 		1 Albanie 

4 Zaïre 				4 Congo







TMF environnement

6 mères décédées en France

2 mères décédées au pays

Tous dans un environnement familial, chez le ou les parents sauf 1 qui a fait un passage par l’ASE. 

2 dans une famille adoptive (tantes)







TMF à la prise en charge

1/ Charge virale à 28 935, 136 CD4. (4 ans de prison). 

2/  Charge virale 115, CD4 =427. 2 ans après, charge virale 248, CD4=506

3/ Charge virale indétectable au passage, 348 CD4. 4 ans après charge virale à 251, 594 CD4

4/ Multimuté, CD4 au passage 533, charge virale 4 950. Traitement lourd. Arrêt du ttt depuis 4 mois après 3 ans sans problème

5/ Charge virale à 10 000, 321 CD4. Pas vu depuis 18 mois, idem. 6 lettres+appels+père+tante (en prison)

6/ Charge virale à 10 000, 400 CD4. Indétectable depuis 2007, CD4 854

7/ Charge virale <40 depuis l’âge de 7 ans. 







TMF à la prise en charge (suite)

8/ Charge virale 165, CD4=1 500. 1 426 /CD4, charge virale <40maintenant

9/ CD4=79, charge virale 66 000. 4 ans après idem. 

10/ 54 000 de charge virale et 460 CD4. Charge virale <40 nov. 2013, 360 CD4

11/ Charge virale 15 000, CD4=778. 

12/ Charge virale 19 000, CD4=196. 

13/ Passé indétectable, troubles psy. Toujours indétectable 4 mois après. 

14/ Charge virale à 63, 430 CD4. 7 ans après, charge virale à 1 167, 358 CD4

15/ 434 CD4, 17 000 de charge virale. Revenue enceinte après 2 ans d’absence, 100 000 de charge virale, 110 CD4. 

Soit 6 passé avec CV<40 ou presque

9 avec une Cv moyenne 27000(10000 66000)







Tmf  après le passage

		4 statut inchangé CV positive

		3 devenus indétectable  

		2 arrêts (divorce mère cancer)

		             ( inconnue)

		1 un peu positif 









Les transmissions sexuelles

Dans 11 cas il s’agit de filles 

avec dans la moitié des rapports de viol

2 jeunes homo 1 contaminé à 17 ans avec son premier partenaire

Cf données sur les transmissions à moins de 18 ans 100 par an 

60 homosexuels 

40 hétéro 

Majorité jeunes filles dans un parcours de migration personnelle ou familiale







Transmission sexuelle

1/ 104 CD4, 124 000 de charge. Indétectable et 200 CD4 7 mois après

2/ 852 CD4, 92 000 de charge. Non traité

3/ 550 CD4, 4 000 de charge virale. Idem 18 mois après, non traité

4/ 561 CD4, 11 000 de charge (enceinte, 18 ans). 2ème grossesse, CV <40

5/ 504 CD4, 2 297 de charge virale. Prostitution

6/ 348 CD4, 17 000 de charge virale (enceinte, 18 ans). ATCDT : viol. 577 CD4, charge virale <40 3 ans après

7/ Perdue de vue

8/ 589 CD4, 8 524 de charge virale. 4 ans après 17 000 de charge virale, 839 CD4. non traitée







Transmission sexuelle (suite)



9/ 761 CD4, 450 de charge virale (viol). Enceinte, charge virale <40. 

10/ 403 CD4, 78 000 de charge virale. 448 CD4, 15 000 de charge.non traitée 

11/ 475 CD4, 1 million de charge Primo-infection sous ttt depuis 3 mois. 

12/ 599 CD4,48 257 de charge virale. Traitée depuis 2 ans: 613 CD4, 78 de charge virale. 

13/ 267 CD4, 49 000 de charge virale. Indétectable, 486 CD4. 

14/ 126 CD4, 8 700. Indétectable depuis 2002, 414 CD4. 

15/ 590 CD4, 4 800 de charge virale. Indétectable depuis 4 ans 687 CD4

16/ Dialyse dans un centre de greffe. Indétectable depuis 2 ans avec 714 CD4







Les transmissions maternofoetales

La difficulté  des ado à s’assumer porteurs du VIH est fonction : 



	 de la qualité de la  parole ayant circulée avant dans la famille 

	autour de la maladie

	 les enfants ne prenant pas bien dès le plus jeune âge 

	 les visites du jeune parfois seul vers 13 ans 

	 de leur valorisation par ce même milieu 

	de la moindre douleur  de la transmission  du fait que celle-ci 	a été discutée par le, les parents avec des adultes soignants 

	tout au long de la croissance de l’enfant

	 de la capacité du parent à admettre sa séropositivité  

	 de l’histoire familiale enfin







Transmission sexuelle



Le problème est ici de dire sa sexualité en particulier si l’on est gay

De cacher ses traitements 

Et de continuer sa sexualité avec cette annonce et parfois le/les viols







Quels traitements proposer

Ado tmf 

Jeunes mais vieux

Souvent de nombreuses mutations 

Soit 

Beaucoup de médicament 

Soit des tout en un si encore efficace avec le risque que cela soit mal pris 

Ado TS

 On a le choix 







Characteristics at the Most Recent Evaluation before 18 Years of Age among Adolescents Born before 1994 and Included in the French Perinatal Cohort (EPF/ANRS CO10), by Sex

Source : CID 2010:51 (15 July) • HIV/AIDS





86% de 13 à 17 ans









Quelle que soit la pathologie diabète,  asthme, drépanocytose 

Difficulté de bonne prise des traitements à l’adolescence 

Avec ici pour TS, TMF un risque pour eux et pour leur amoureux 

Chiffres Coverte 







Le passage vu par l équipe adulte

		Ce qui manque: données sociales 

		Données psychologiques

		Un vrai contrat de passage 

		Connaitre les médecins , équipes intéressées par cette prise en charge 

		Ce que l’on fait: proposer aider les parents dans leur souffrance









Suite

		Équipes pluridisciplinaires 

		Psy

		Assistante sociale

		infirmière

		Intérêt des associations 

		Des forum cf ADOVIH









 Première Consultation 

		Sans la mère 

		Notion de secret 

		Apprivoiser tisser des liens

		 (cf le renard dans le petit prince)

		Ecole 

		Famille détaillée

		Toxiques détaillés (tabac, shit, cocaïne, alcool, ordi )









Première suite

		À qui cela a été dit : la fratrie, les amis 

		À qui ils aimeraient le dire 

		 vie amoureuse 

		Sexualité  préservatif ou non

		….

		Puis faire rentrer la mère avec l’accord du jeune
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Table 2. (Continued.,)

Sex
Al Male Female
Characteristic (n = 210) (n = 108) (n = 102) P
Height —0.02 (08510 0.86)  —0.10 (~0.86 to 0.74) +0.06 (~0.73 to 0.95) a3
BMI +0.02 (~056t0 0.88)  —0.23 (~0.76 t0 0.62) +0.21 (~0.52 to 1.21) 06
Immunovirologic status
Viral load 20
<50 copies/mL 433 87) 375 (39) 495 (48)
50-499 copies/mL 124 (25) 125 (13) 124 (12)
500-29,999 copies/mL. 318 64) 346 (36) 289 (28)
=30,000 copies/mL. 125 (25) 154 (16) 93(9)
Missing data 9 4 5
CD4 cell count, cells/uL. 47
=500 cells/ul 50.1(117) 56.4 (56) 629 (61)
350-499 cells/ul 197 39) 188 (19) 206 (20)
200-349 cells/ul 146 29) 178 (18) 1.3 (1)
<200 cells/ul 66(13) 798 5.1 (5)
Missing data 12 7 5

NOTE. Data are percentage (no.) of participants, unless otherwise indicated. ART, antiretroviral therapy; BMI, bocy mass index; HAART,
highly active ART; IOR, interquartie range; NNRTI, nonnucleoside reverse-transcriptase inhibitor; NRTI, nucleoside reverse-transcriptase inhibitor;

PI, protease inhibitor.

* Includes adolescents wha repeated 2 or more grades or dropped aut of school.

of ever-treated patients. Overall, 88.6% (n = 186) of the ad-
olescents had been prescribed at least 1 sequence of HAART,
initiated at a median age of 7.5 years (range, 3-16 years); 7.1%
(n=15) had never received >2 nucleoside analogues simul-
taneously, and 1.9% (1 = 4) had received only zidovudine

athy, although severe motor dysfunction persisted for 3 patients
and mild to moderate cognitive impairment continued to be
observed for 5 patients. Since the previous evaluation, 15% of
the adolescents had presented with an infectious disease. These

infections were generally minor, such as bronchitis or upper
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L’unité Maladies Infectieuses de Jean Verdier est composée :

. d’une infirmiére ( S. FERNANDEZ),
. d’une psychologue ( O. MILLELIRI),
. d’un médecin (V. JEANTILS)

Elle se propose de vous aider au passage de vos jeunes habitant en Seine-Saint-Denis, en
allant les rencontrer dans votre hépital.

Et de les accompagner sur Jean Verdier si tel est leur choix.

Pour organiser ces rendez-vous, vous pouvez contacter :

. le secrétariat au 01.48.02.64.18

. I'infirmiére au 01.48.02.64.98 ou 06.75.25.54.01.








