COMPTE RENDU DE LA REUNION DU GROUPE DE REFLEXION SUR LE SUIVI DES ADOLESCENTS SEROPOSITIFS POUR LE V.I.H.
Mardi 5 Avril 2005 
 

 

Présents : Laurent Armand – Psychologue, Grégory Bec- Psychologue, Elise Charlemaine - Psychologue, Dr Christiane Charmasson - Psychiatre, Dr Catherine Dollfus - Pédiatre, Dr Sophie Lemerle – Pédiatre, Dr Martine Lévine – Pédiatre, Elisabeth Maître - Psychologue, Béatrice Martin-Chabot- Psychologue, Christophe Mieusement - Psychologue, Isabelle Modolo - Psychologue, Josiane Phalip-Lebesnerais- Psychologue, Dr Myint Myint Luin - Pédiatre (Birmanie), Patricia Orlandini- Psychologue, , Marie-Lise Salin-Hausswald - Psychologue, Nadine Trocmé – Psychologue.
 

Notre invitée du jour , le Dr Sophie Lemerle Pédiatre de l’ Unité de Médecine de l’Adolescent CHI Créteil , nous présente son service : Une unité de médecine d’adolescents (entre 10 et 18 ans )  au sein  du service de pédiatrie . 60 à 70 % des prises en charge sont dites somatiques : des pathologies aigues mais aussi chroniques. Prise en charge psycho –sociale aussi : à peu près 80 tentatives de suicide par an (le moins on les stigmatise , le mieux c’est … ) , et puis des abus sexuels et aussi des anorexies entre autre . Prises en charge aussi de dépressions, mais pas de psychiatrie lourde. L’équipe est pluridisciplinaire :une  assistante sociale, une psychologue -psychanalyste, plus une équipe éducative constituée d’éducateur , d’animateur , d’instituteur spécialisé et des soignants . 
 

Des réunions de synthèse ont  lieu en plus d’ un travail avec le tribunal, la police  et aussi une unité de crise de Vincennes  . Et puis travail en réseau avec divers hôpitaux , comme la Pitié , le service du Dr Jeammet pour l’anorexie  et Robert Debré . L’expérience la plus importante du service est une expérience de  prise en charge d’adolescents atteints de maladies chroniques . 
 

20 patients sont séropositifs dont  la plus jeune est née en  1997. Ces adolescents vont plutôt bien malgré quelques atteintes neurologiques , et une jeune fille, dont nous allons parler dans un contexte de  carence de l’accompagnement parental.
Mais avant tout,  le Dr Lemerle nous expose : Parents d’adolescents  malades chroniques : retentissement réciproque.
 

A chaque maladie son retentissement
      ASTHME: souffle, performances physiques, choix métier, tabac
      ARHRITE CHRONIQUE:douleur, performances physiques,déformations inesthétiques, choix métier
      EPILEPSIE: amnésie- inconscience, imprévisibilité, regard des autres, choix de métier, grossesse et médicaments
      DIABETE ID: injections, régime, malaises
      DREPANOCYTOSE: fatigue, ictère, vie sportive, douleurs, choix de métier
      MUCOVISCIDOSE: hypotrophie, retard pubertaire, souffle, performances physiques
      INSUFFISANCE RENALE: hypotrophie, retard pubertaire, effets secondaires visibles des médicaments.
      VIH: entrée dans la sexualité; secret, aspect physique; maladie familiale non génétique 
 

Pour ces pathologies l’observance joue un rôle dans le retentissement
     Asthme : Positif: disp crises
     ACJ : Positif sur les douleurs; négatif:effets visibles des médicaments
     Epilepsie : Positif:disparition des crises: négatif: poids…
     Drépanocytose : Invisible au quotidien
     Mucoviscidose : Invisible au quotidien
     DID : Négatif: Observance « boulet »
      VIH : Rôle positif sur statut imm
 

D’autres maladies chroniques ont un retentissement :
 

      Sur vie et mort :cancers , leucémies: rôle décisif de l’observance. VIH à terme…
      Sur la vie fonctionnelle: IMC, troubles sensoriels, retard mental, dystrophie musculaire: observance moins décisive
      Sur la sexualité directement: Infection à VIH
      Sur l’estime de soi: VIH tabou, représentations lourdes (déviances, interdits), marginalité, préjugés, crainte de l’exclusion
 

La date de début de la maladie chronique change les problèmes
 

      Avant la naissance: maladies génétiques;diagnostic  échographique anténatal; naissance préparée investie;  pour le VIH…:peur, culpabilité, responsabilité
      A la naissance: malformation inattendue; surprise
      Pendant l’enfance: coup de tonnerre dans un ciel serein
      A l’adolescence: retentissement réciproque majeur
 

La maladie chronique pendant l’enfance
 

Respecte les besoins psychologiques nécessaires au développement affectif.
Renforce le lien de dépendance aux parents
Crée un lien de soin privilégié des parents et des soignants autour de l’enfant
Tout portant à épanouir le développement psycho-affectif de l’enfant malgré ses souffrances 
et si un ou deux parents sont morts???
La maladie chronique pendant l’adolescence : Contrarie l’assouplissement du lien parent enfant ; Gêne l’autonomisation de l’adolescent ; Retarde la puberté ou en tout cas gêne l’accès à la sexualité ; Empiète la découverte du monde,les acquisitions ;Dramatise les prise de risques ; N’est que contrainte ; Rend différent des pairs.
 

Enfant malade chronique: devenir adolescent : Reconnaître la maladie pour s’approprier son corps jusque là propriété de sa mère ou de son médecin. L’investir défaillant ; Renoncer aux bénéfices secondaires crées par la force des liens du soin ; Remanier ses relations avec famille et soignants ; Accepter de se comparer à ses pairs ; Confronter ses croyances personnelles ; Oser quelques conduites d’essai sans peur ni danger???  
Les tâches de l ’adolescence : Se sentir à l’aide avec son propre corps ; Etablir une identité sexuelle ; Acquérir une autonomie affective par rapport à sesparents et aux adultes ;  S’engager dans une filière professionnelle satisfaisante ;Adopter un système de valeurs et de croyances ; Confirmer son identité ( L ’identité est définie par Erikson comme le sentiment de savoir qui on est et ce que l ’on attend de la vie, d ’une manière relativement constante dans le temps).
 

Le travail des parents : Travailler sur leur culpabilité/responsabilité(VIH) dire ou ne pas dire ; Eviter une « alliance thérapeutique » excessive réparatrice soignant-parent/ado mais être concernés ; Faire le deuil des fonctions parentales: accompagner sans faire à la place ; Accepter parfois de perdre la cohésion familiale induite par la maladie (couple dysfonctionnant) ; Traverser la crise parentale du milieu de la vie.
 

Toutes les choses de la vie sont  exagérées par la maladie.
Le travail des soignants : Passer d’un objet de soins à un sujet ; Accompagner les parents ; Rééduquer le savoir ; Respecter confidentialité ; Aborder la compliance ; Apprécier le fonctionnement familial ; Evoquer les croyances ; C’est un adolescent avant d’être un malade : Prise en charge globale ;  abord de la vie relationnelle, scolaire, affective, sexuelle ; Abord des consommations ; Abord de la contraception ; Evaluation pluridisciplinaire.
 

Décider avec eux: dates et horaires CN/ Hosp ;Discuter, expliquer les ordonnances ;Justifier les décisions ; Annoncer les effets secondaires ;Discuter les formes galéniques, le nombre de prises, la durée du traitement ; Négocier.
 

Retentissement réciproque : 
La maladie chronique : Arrête le temps ;Contraint ; Fait régresser ; Rend dépendant ; Le tt de la maladie gêne l’adolescence.
L’adolescence : Accélère le temps ;Libère ;Fait grandir ;autonomise.l’adolescence gêne le tt de la maladie.
Souvent tout  va bien :
Transfert du savoir/discussions/essais;compagnonnage/disponibilité;confiance mutuelle/respect ; affection/estime; tolérance/négociation/concessions ;colloque singulier soignant adolescent ; maintien du rôle des parents/confrontations.
 

Quand cela ne va pas : 
Révolte;Agressivité, Conduites d’essai;toute puissance/déni ;non observance;
Tentative de suicide ;Mise en acte sexuelle
 

La maladie est rejetée: l’adolescence se fait soumission :
Passivité, régression,inhibition,adolescent incrusté dépression,Castration symbolique.
 

La maladie reste centrale: l’adolescence ne se fait pas .
Le refus de traitement : Extrême de la non compliance ; Liberté/confidentialité/Loi du 4/03/02.
Evaluation de la gravité/urgence réelle ou ressentie? Avis des parents/Procureur ; Prendre le temps.Urgence exceptionnelle ; Soulager l’adolescent… ; Psychiatrie???
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Son exposé terminé , le Dr Lemerle nous expose le cas de Sidonie , une adolescente séropositive en échec thérapeutique : une discussion et des échanges cliniques s’ensuivent  autour de questions essentielles concernant l’histoire et la prise en charge de cette jeune fille .
En effet , la violence du défi posé par Sidonie tant à la maladie qu’aux médecins eux-mêmes(non observance , mais aussi tentatives de suicides à répétition ) est probablement une réponse à la violence du mode de révélation de son histoire très douloureuse faite par ses parents . La jeune fille  mettant le  monde médical en lieu et place des parents défaillants, ne pose son questionnement identitaire que par rapport à la maladie, son discours n’étant que soutenu du désir médical …Le problème de son devenir est posé et serait préoccupant si un lien n’était entrain de se mettre en place dans un service d’adulte .
Nadine TROCMÉ, Psychologue Clinicienne
 

Prochaine réunion prévue le Mardi 14 juin 05 à 17 h
Salle de réunion du Cybercrips
RDC Tour Maine Montparnasse



