COMPTE RENDU DE LA REUNION DU GROUPE DE REFLEXION SUR LE SUIVI DES ADOLESCENTS SEROPOSITIFS POUR LE V. I. H.
Mardi 20 janvier 2009
(Rédigé  et sous la responsabilité de  Nadine Trocmé)
Personnes excusées : Pascale Vidal, Jeanne Mascolo, Martine Lévine, Vincent Jeantils, Jacqueline  Faure, Laurent Armand, Diane Bollens, Ida Penda, Christine Barbier,  Isabelle Funck-Brentano, Fabienne Héjoaka,Réjane Zio, Daniele Rousseau,Maureen Mooney , Catherine Dollfus.
Personnes présentes : 
Ares Marcella(psychologue CHU St Pierre  Bruxelles), Brival Marie Laure (Gynécologue Puzos Port Royal), De Royer Cécile( Fondation Wyeth – La Défense) ,Fernandez Sandra ( infirmière PSY /VIH Jean Verdier), Firtion Ghislaine (pédiatre Hôpital Port Royal Cochin), Goutal Julie (stagiaire psychologue de Maureen Mooney – Croix RougeFrançaise-internationale), Goutte Sophie (CHU Ambroise Paré), Laïla Idtaleb (Directeur d’études à IPSOS Santé), Maître Elisabeth (psychologue  GHPS),  Leconte  Constance ( psychologue  Cayenne- Guyane ), Martin- Chabot  Béatrice (psychologue Dessine moi un mouton),  Mazy Fabienne (pédiatre, Louis Mourier Colombes), Mieusement  Christophe ( Psychologue Dessine moi un mouton ),  Ngaleu  Hortense (Juriste  Solensi), Orlandini Patricia (Psychologue Montpellier), Perez Grégory (ALS Lyon), Rosenblum Ouriel  (psychiatre CHU Salpétrière Paris) , Salin-Hausswald Marie-Lise (psychologue clinicienne CHBT Guadeloupe), Supiot Christelle ( psychologue Nantes Infectiologie), Trocmé Nadine (psychologue Hôpital Trousseau),  Van Der Kelen  Evelyne ( infirmière  CHU Saint Pierre  Bruxelles), Vanthournout Brigitte(Pédopsychiatre CHU St Pierre) 
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Communiqué du comité organisateur du
« Premier Forum des jeunes infectés  ou affectés par le VIH»
du SAMEDI  16 MAI 2009
 (Associations  ADOVIH  et   Tag  le Mouton)
Une réunion aura lieu le mardi 7 avril de 15h à 17 h (avant la grande réunion de notre groupe  de 17h à 19h) afin de pouvoir  répondre à vos  questions  concernant  le Forum ... 

Entre le moment où vous lirez ce compte rendu et le 7 Avril 09 en effet,  vous recevrez les invitations et les documents nécessaires  pour inscrire  les  adolescents intéressés par cette journée.

  Calendrier et thèmes des  prochaines réunions  
- Mardi 7 avril 09 : A la suite  de notre  débat du 20 janvier 09 autour  de la relation des adolescents avec les médecins, Brigitte Vanthournout (Pédopsychiatre CHU St Pierre- Bruxelles ) et son équipe, acceptent de nous parler des  « Groupes de parents d’adolescents séropositifs »  

- Mardi 23 juin 09 : Bilan du  Forum des ados VIH du 16 mai 09...

Nous remercions chaleureusement Laïla Idtaleb, directeur d’études à IPSOS Santé, qui a accepté de venir   nous exposer les résultats   d’une étude menée  pour  la  fondation Wyeth, sur la relation médecins – adolescents : un  exposé passionnant !
A  notre  demande, Laïla Idtaleb a mis l’accent dans son intervention sur  l’enjeu de la distance  dans la consultation  médicale  entre l’adolescent et  le médecin. 

Pour en savoir plus, aller sur le site de la fondation Wyeth : Laila Idtaleb, Ipsos Santé :« Les médecins et les adolescents : nouvelles pratiques, nouveaux besoins » Enquête exclusive auprès de 300 médecins pour la Fondation Wyeth
Quelques points  particuliers  discutés dans notre réunion :

 - Le problème de la distance pour les ados : pour eux, les  adultes  sont  souvent soit trop intrusifs ou trop distants (ce qui  leur laisse penser alors  qu’on les considère  comme des adultes...)
La distance demandée par les ados est « une demande élastique »  - Or l’inconstance de  l’élastique  pose problème aux adultes ...  

Est alors posée  à la fois la question de  l’autorité  et celle de la bienveillance : une autorité bienveillante qui  n’est ni l’autoritarisme, ni  l’autorité arbitraire, ni l’absence de règles.
Si la distance  n’est pas bonne, les adolescents ressentent une  impression de défiance avec  des conséquences sur l’estime de soi  (« Quelle place j’ai » par rapport à la société ou par rapport aux  adultes )Mais quand l’adulte ne se préoccupe pas de  l’ado, celui ci  pense  aussi  qu’il ne s’occupe pas de lui ...
- Médecins généralistes et pédiatres : les ados  en général  consultent très peu (une fois /an) ; 76%  consultent  le même médecin  qu’un autre membre de la famille.   
Dans ¾ des cas, ils viennent  avec un parent ...La moitié des médecins  disent  qu’ils n’ont pas toujours la possibilité  des  voir les jeunes  seuls alors que ces derniers ont entre 13 et 18 ans dans l’étude ...  
Ils viennent  d’abord pour  une maladie courante : en premier en  ORL !! Ensuite pour des problèmes concernant la sexualité ... puis douleurs diverses, fatigue , tabagisme , problèmes de poids  et pbs familiaux .
Les pédiatres ont des difficultés  à voir  l’adolescent comme un individu  à part entière :les jeunes  racontent alors qu’on ne s’adresse pas à eux ; ils aspirent à avoir un moment seul  avec un professionnel de santé ; Se repose ici  en fait le problème   de la bonne distance ...
Ce qui semble poser le plus de problème dans  ces consultations, c’est la situation triangulaire, parents -ados -médecins. 

Les médecins , leurs attentes et leurs besoins : -Face aux difficultés de diagnostic , 8/10 se plaignent de ne pas trouver  des structures  disponibles  et adaptées aux ados 

46% demandent  des infos sur les moyens  de prise en charge  disponible et 90% d’entre eux  cherchent une offre  de soins  et des structures de soins adaptées
Les ados les trouvent souvent eux-mêmes , seuls,    sur des sites Internet comme celui de « masanté.com » qui a un grand  succès auprès d’eux ... 
Débat : 

- le problème de  l’autonomisation  de l’ado ne semble  pas évidente pour les médecins ...
Et la sexualité semble le point clé de la demande adolescente  même si c’est  « une clé d’entrée dont ne se sert pas le médecin en général».
Comment faire sortir d’une consultation  avec un  adolescent  un parent récalcitrant «qui s’accroche» : il semble que cela  ne concerne pas seulement les services de pédiatrie puisque les services d’adultes ont aussi ce problème  avec les parents des jeunes adultes ... une intervenante questionne : « Dès 12 ans les mettre dehors ? »...
De la distance  à l’autonomisation  du corps : « A qui appartient le corps de l’adolescent ? »
Les parents mais aussi le médecin  ont beaucoup  de difficultés à lâcher  leur  emprise sur le corps de l’ado ; l’emprise du médical aussi...
 Il n’existe pas de médecine adolescente (pas d’autre lieu  que celui de l’enfant ou de l’adulte) .Un lieu pour reconnaître  l’autonomisation   de l’adolescent, qui a une sexualité, et une demande propre par rapport à  celle des parents ... ; une autonomie du jeune à décider  ... de sa sexualité surtout  puisque le problème  se pose toujours par rapport  à la sexualité de l’adolescent ! 

Une intervenante rappelle  que cette autonomisation par rapport  au  corps a pourtant  été  aidée par la législation de ces dernières années ... :  rappel de la   loi de 2002  sur  l’accès aux soins sans autorisation parentale  après celle de 2001  pour les IVG  sans le consentement des parents ... Pourtant cela pose toujours un problème  au sein des équipes de soin  hospitalières qui ne supportent pas cette autonomie concernant la sexualité !!  Et au delà de 15 ans, ce genre de problème  se pose fréquemment ...  
 -A propos  de la souffrance des parents :  Chacun est d’accord sur le fait qu’ils demandent à être rassurés ;  ils ont peur que quelque chose leur échappent mais aussi  en ce qui concerne les ados VIH,  ils ont peur  que ces derniers  parlent d’eux, qu’il parlent de la transmission du virus ..  (ce sont les réticences de certains parents par rapport  au forum de rencontre prévu pour le 16 mai :  « la parole que le jeune prendra » .. « le contrôle parental sera alors remis en question » ,... « ça va réactiver des tas  de choses » et peut être constituer  un obstacle  pour que jeunes puissent venir si on n’y prend pas garde ! 

Les parents  se demandent  en effet ce que  ces derniers vont bien pourvoir raconter ...sans eux  (sur eux ?) : Peut être  des histoires qui les concernent aussi .. .

Sentiment diffus et complexe...C’est d’abord encore et toujours ici la question de la sexualité exacerbée  par le VIH ...
Une intervenante témoigne  de réunions au Centre de Planification  qui fonctionnent  bien ...  /parents frustrés  et mal à l’aise par rapport aux questions abordant la sexualité ... C’est ça qui échappe le plus aux parents  ... le VIH  est une loupe des processus mais ils existent toujours  dans   la prise en charge adolescente. ... !
L’expériences de groupe de parents par l’équipe de l’hôpital St pierre de  Bruxelles .semble très intéressante  !! : par exemple  des  parents d’ados VIH qui ont très peur   de la  sexualité de leurs enfants , racontent  qu’ils  imaginent plutôt  des  partenaires adolescents  eux-mêmes contaminées.. 
Rendez vous est pris pour la prochaine réunion du mardi 7 avril  09 : 

Brigitte Vanthournout (Pédopsychiatre CHU St Pierre- Bruxelles) que nous remercions déjà, et son équipe, nous  parleront  des  « Groupes de parents d’adolescents séropositifs à Bruxelles » ...  
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