[image: image1] COMPTE RENDU  DE    REUNION  DU GROUPE DE REFLEXION SUR LE   SUIVI DES ADOLESCENTS SEROPOSITIFS  POUR LE  V.I.H.
Mardi 15 janvier 2013
(Sous la responsabilité de  Nadine Trocmé)
Personnes excusées : Brigitte Vanthournout, Gisèle Frisch, Daniela  Ogliastri., Geneviève Retournaz, Véronique  Schmitz, Danielle Rousseau,  Jacqueline Faure, Ouriel Rosenblum, Constance Leconte, Marie Lise Salin, Vincent Jeantils, Orlandini Patricia.
Personnes présentes :  Briand Nelly ( épidémiologiste -Inserm KB), Dollfus Catherine  (pédiatre –Hôpital  Trousseau , Funck-Brentano Isabelle ( psychologue  hôpital Necker )  Fernandez Sandra (infirmière PSY /VIH Jean Verdier- Adovih),  Mazy Fabienne (pédiatre – Colombes ),    Phalip- Lebesnerais Josiane (psychologue EPS Ville Evrard / Hôpital Delafontaine  SMIT St Denis),  Pourtalet Olivia ( assistante sociale  Trousseau )   Trocmé Nadine (psychologue -Hôpital Trousseau - Adovih), Charlotte Verger ( psychologue  Hôpital Jean Jaurès) , Van Der kellen  Evelyne  ( infirmière  CHU St Pierre  Bruxelles ).
[image: image2.wmf]       Le thème choisi pour les réunions de  l’année  2013 : 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 2013 :
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 , fera   le point avec un certain recul  de sa consultation  de transition, et  Eliane Josset- Raffet psychologue à l’hôpital R. Debré à Paris  nous parlera  d’un  travail d'investigation  en cours sur la transition des jeunes  adultes  drépanocytaires ... : Le travail de transition est-il comparable  selon ces deux suivis de maladies au long cours  et quelles en sont les spécificités  éventuelles ?  
 Mardi 25 juin 2013 : Isabelle Funck- Brentano , psychologue à l’hôpital  pédiatrique  de l’hôpital  Necker nous  fera part de son  expérience accompagnée  d’une étude concernant précisément cette question du passage intitulée : "Devenir des adolescents infectés par le VIH à la naissance".

  Mardi 22 octobre  2013 : Avec le recul des 10 ans, nous évoquerons des consultations  «transitionnelles » novatrices ...et des  situations cliniques.

Premiers résultats de la cohorte ANRS CO19 Coverte : le passage vers le service de médecine adulte 

 Nelly Briand, épidémiologiste en post-doctorat dans l’équipe « Epidémiologie du VIH et des IST » au sein du CESP Inserm U1018. 
« Avec l’amélioration du pronostic de l’infection à VIH obtenue grâce aux multithérapies, les jeunes adultes infectés par le VIH dès la naissance représentent un groupe émergeant au sein de la population infectée par le VIH, marqué par le contraste entre un jeune âge et une très longue histoire clinique et thérapeutique. Très peu d’études ont encore exploré cette période de transition qui va désormais concerner un nombre croissant de jeunes infectés par le VIH en période périnatale. Leur pronostic à long terme n’est pas connu, l’épidémie de VIH ayant débuté en 1980 et les multithérapies puissantes en 1996. 

L’adolescence représente une période de vulnérabilité particulière vis-à-vis de la prise en charge de l’infection à VIH, du fait des changements physiques et psychologiques et des conduites à risque qui peuvent émerger, pouvant conduire à un rejet des traitements et du suivi médical. En outre, ces jeunes sont marqués par une histoire familiale souvent difficile, avec le décès fréquent de la mère et/ou du père. Enfin, ils vont initier leur vie sexuelle et amoureuse avec le risque de transmettre leur infection à leur(s) partenaire(s). 

Un autre événement important survient dans le suivi de ces jeunes : le départ du service pédiatrique «protégé » et l’arrivée en service adulte plus anonyme et la confrontation avec des adultes malades. Cette question a commencé à être explorée par des études monocentriques et qualitatives dans le contexte de l’infection périnatale à VIH. Même si le changement des modalités de suivi des jeunes infectés par le VIH semble rencontrer en partie les mêmes difficultés que pour d’autres maladies chroniques, une étude plus large et multicentrique est nécessaire pour mieux comprendre le parcours et le vécu de ce passage et son retentissement clinique dans le contexte de cette pathologie stigmatisante, un suivi clinique et biologique fréquent, des traitements lourds pouvant entraîner des effets secondaires invalidants.

La mortalité, la morbidité, l’évolution immuno-virologique, la sexualité et les conditions de vie de ces jeunes adultes exposés précocement et de manière prolongée au VIH et aux traitements antirétroviraux doivent être étudiées sur une population large, et mises en perspectives avec celles de patients infectés à l’âge adulte, ou à la population générale en ce qui concerne la mortalité. En outre, l’étude des marqueurs de vieillissement accéléré ou prématuré, potentiellement liés à l’infection à VIH et/ou aux traitements antirétroviraux, est intéressante à mener dans cette population.

C’est dans ce contexte que l’équipe « Epidémiologie du VIH et des IST » du Centre de recherche en Epidémiologie et Santé des Populations (CESP) Inserm U1018 a élaboré et mis en place la cohorte ANRS CO19 Coverte, enquête multicentrique de jeunes adultes infectés par le VIH par voie verticale ou pendant l’enfance. L’objectif principal est d’étudier la transition vers l’âge adulte et le devenir à long terme des jeunes infectés pendant l’enfance, principalement par voie périnatale, par le VIH-1 et/ou -2. La cohorte Coverte comporte un tronc commun et un volet physiopathologique pour lequel un groupe de sujets volontaires sains est également inclus. Cette cohorte, approuvée par le CPP et l’AFSSAPS (ANSM désormais), est financée par l’ANRS depuis 2010. Le suivi des patients, inclus entre 18 et 25 ans, avec un diagnostic d’infection à VIH posé avant l’âge de 13 ans, associe des auto-questionnaires remplis par les patients et des questionnaires annuels remplis par les médecins, des prélèvements biologiques, des examens spécifiques et la réalisation d’une biothèque. L’auto-questionnaire porte sur les caractéristiques sociodémographiques, la sexualité et la vie reproductive, les consommations de produits (alcool, tabac et autres toxicomanies), la représentation du corps et la perception de la prise en charge thérapeutique. 

Les premières inclusions ont commencé en juin 2010, avec plus de 230 patients infectés inclus à ce jour, sur 400 attendus au total. Avec 76 sites répartis en France métropolitaine et dans les DOM, et 4 sites en Belgique, c’est, à ce jour, la cohorte active la plus large sur cette population d’étude en Europe. Au 15 janvier 2013, 239 jeunes adultes avaient signé un consentement pour participer à l’étude, dont cinq suivis en Belgique et cinq sujets volontaires sains. Plus de 200 jeunes avaient déjà réalisé la visite d’inclusion, 100 la visite de suivi à un an, et déjà une vingtaine de patients avait réalisé la visite de suivi à 2 ans. 

La question du passage en service de médecine adulte et ses conditions est posée dans l’auto-questionnaire rempli par les patients :
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Les résultats présentés ici sont préliminaires car il ne portent que sur les 140 patients avec un questionnaire saisi (nous attendons encore l’inclusion de 200 patients). 

La majorité (83%, 116/140) des patients sont inclus dans un service de médecine adulte, et 95% d’entre eux sont plutôt satisfait voire très satisfait des conditions de changement de service. Parmi les patients toujours suivis en pédiatrie, 60% n’ont pas encore envisagé le changement de suivi. L’importance de l’intitulé du service a été discuté, le transfert vers un service intitulé « maladies infectieuses » pouvant être plus difficile car marqué VIH qu’un service de médecine interne par exemple.

Comme attendu, les jeunes suivis en médecine adulte sont plus âgés que ceux suivis en pédiatrie, 22 ans versus 19 ans. Ils ont plus souvent un niveau d’étude supérieur ou égal au baccalauréat (57% versus 33%) et vivent plus souvent seul ou en couple (par rapport à vivre chez leurs parents), 37% versus 8%. Cette différence de diplôme et lieu de vie entre les jeunes suivis en médecine adulte et en pédiatrie reste quand on regarde uniquement les jeunes adultes de 18-20 ans. En ce qui concerne l’entrée dans la sexualité, les jeunes suivis dans un service de médecine adulte ont plus souvent eu un rapport sexuel, 82% versus 59%, cette différence restant vraie dans le sous groupe des jeunes de 18-20 ans. Toutefois, nous n’avons pas observé de différence quant au mode de contraception utilisé. La transition de l’adolescence vers l’âge adulte associée au changement de lieu de suivi vers un service de médecine adulte est un processus d’autonomie globale, associé avec le changement de lieu de vie, l’entrée dans la sexualité.

Chez les 140 jeunes inclus dans cette analyse, nous n’avons pas mis en évidence de différence dans l’accès aux traitements, notamment la proportion de patients recevant un traitement avec des nouvelles molécules (anti-intégrase et inhibiteur du CCR5) était similaire chez les patients suivis en médecine adulte et en pédiatrie, 25% versus 22%. Néanmoins, la charge virale VIH et le nombre de CD4 étaient meilleurs chez les patients suivis en médecine, avec plus de patients avec une charge virale détectable, 74% versus 48% et une médiane de CD4 plus élevée 588 versus 346 cellules/mm3. Chez les 18-20 ans, on retrouve les mêmes différences de statut immunovirologique. Des hypothèses d’explications seraient que le changement de service est peut-être proposé aux patients avec un meilleur statut immunovirologique, le « nouveau » clinicien qui va prendre en charge le jeune en service de médecine adulte demande plus à son patient, a une autre autorité sur ce patient. 
Les patients inclus dans Coverte en service de médecine adulte sont peut-être aussi ceux qui vont le mieux, et que nous n’avons pas accès aux jeunes perdus de vue, non observants lors de cette période de transition comme cela avait été décrit par Jean-Paul Viard au sein de son service à Necker. Les données longitudinales de la cohorte ANRS CO19 Coverte vont nous permettre d’étudier plus en détail ce qui se passe avant et après le changement de service pour les jeunes suivis auparavant en pédiatrie.

Ces résultats seront à confirmer quand plus de patients seront inclus dans l’étude. D’autres pistes d’interprétation des résultats pourront aussi être prises en compte, telles que le genre, la localisation géographique du suivi (région parisienne versus province) »

La cohorte ANRS CO19 Coverte est coordonnée au sein de l’équipe « Epidémiologie du VIH et des IST » Inserm U1018, CESP sous la responsabilité de Nelly Briand. Les investigateurs principaux sont Josiane Warszawski, Inserm U1018, et Jean-Paul Viard, Hôtel Dieu, Paris.

http://gazette.kb.inserm.fr/Coverte/Garde.html

Mardi 9 avril 2013 
 de 17h à 19h au Cybercrips
avec 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 , et  Eliane Josset- Raffet psychologue à l’hôpital R. Debré à Paris  
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