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Vécu psychologique des patients atteints de
déficits immunitaires primitifs

E. Jacquelet

Psychologue et docteure en Psychologie et Camille BESSON, psychologue

(Unité dImmunologie Hématologie Pédiatriques, Hopital Necker-Enfants malades, Paris)
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Résumé

L’annonce d’un déficit immunitaire primitif, c’est-a-dire d’une maladie grave et potentiellement mortelle
constitue toujours un choc pour le patient et sa famille. La confrontation au risque réel de sa propre mort ou
de celle de son enfant est potentiellement traumatique.

De méme, ’avénement d’une pathologie chronique, qui ne se guérit pas mais se traite, constitue toujours
une bascule vers une ¢re d’inquiétude. Irrémédiablement, il existe un avant et un apres : le diagnostic est la
ponctuation de la durée d’une vie et I’avénement de la maladie signe corporellement et/ou psychiquement la
perte définitive d’un bien-étre.

Les situations sont trés diverses, en fonction par exemple de I’age de 1’enfant au moment du diagnostic, de
sa personnalité, de I’histoire de sa famille et de sa situation psycho-sociale. Le vécu d’une maladie chronique
par I’enfant et sa famille est donc toujours singulier.

Toutefois, il existe un certain nombre de réactions communes chez I’enfant, dont certaines peuvent constituer
un signe d’alerte pour les soignants et nécessiter une prise en charge spécifique. Nous vous les présenterons.

La dimension génétique de ces pathologies entraine également des questionnements et des problématiques
spécifiques, dont nous évoquerons les principales.

Les pathologies chroniques nécessitent la prise de traitements tout au long de la vie et les problémes
d’observance sont fréquents. La encore, il s’agit d’une problématique complexe, la prise du traitement étant
souvent articulée au vécu de la maladie par le patient. Nous développerons cet aspect de la prise en charge.
L’observance des traitements peut-&tre particulierement délicate a 1’adolescence, période sensible dont les
enjeux entrent en contradiction avec les exigences de la maladie chronique et qui annonce un autre moment
phare de la prise en charge qu’est la transition vers les services adultes.

Nous développerons les aides possibles face a ces difficultés.
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