CHAPITRE XVI

LES ADULTES ET LES IMMUNODÉFICIENCES PRIMAIRES

Les adultes atteints d'une immunodéficience primaire vivent comme tout le monde. Ils travaillent, ils ont du plaisir, ils se marient et fondent une famille!

MANUEL DE L'IDF DESTINÉ AU PATIENT ET À SA FAMILLE
LES ADULTES ET LES IMMUNODÉFICIENCES PRIMAIRES

LES ADULTES ET LES IMMUNODÉFICIENCES PRIMAIRES

INTRODUCTION : Les premières immunodéficiences primaires ont été décelées chez les enfants, mais on se rend compte de plus en plus que plusieurs immunodéficiences primaires peuvent également toucher les adultes. Grâce aux progrès de la médecine, le diagnostic et le traitement précoces des immunodéficiences infantiles ont permis à de nombreux patients nés avec une immunodéficience primaire d'atteindre l'âge adulte. Par ailleurs, de nombreux adultes nés avec un système immunitaire normal en apparence ont souffert d'une immunodéficience primaire pendant l'adolescence tardive, voire même à l'âge adulte. 

Les immunodéficiences qui touchent le plus souvent l'adulte sont les carences en anticorps (carence sélective en IgA, hypogammaglobulinémie à expression variable, carence en immunoglobuline de classe G et agammaglobulinémie liée à l'X). Il existe également des troubles moins fréquents touchant les phagocytes (granulomatose septique chronique) et des troubles touchant le système dans sa globalité. Ces immunodéficiences particulières sont décrites plus en détail dans d'autres chapitres du présent manuel. Un adulte nouvellement diagnostiqué doit savoir plusieurs choses au sujet des immunodéficiences. Dans la plupart des cas, un patient bien informé devrait, avec l'aide d'une équipe médicale diligente, être en mesure de mener une carrière et une vie épanouie.

Le présent chapitre passe en revue les types de problèmes auxquels les adultes atteints d'une immunodéficience primaire doivent faire face. Il décrit comment votre médecin et vous pouvez coordonner les soins et souligne certains des aspects psychologiques de la survenue de ces troubles à l'âge adulte.

SYMPTÔMES COURANTS

Les infections récurrentes sont le problème le plus fréquent auquel font face les personnes atteintes d'une immunodéficience. Généralement, les patients souffrent d'infections récurrentes des sinus (sinusite) et des poumons (bronchite et pneumonie). Il est important de dépister rapidement la maladie, de manière à la traiter rapidement, avant que l'infection s'aggrave. Certains signes précoces sont évidents, comme un changement dans la couleur et la consistance des écoulements nasaux ou des expectorations; d'autres sont plus subtils, comme une fatigue plus rapide ou une tendance à l'emportement.

En plus des infections respiratoires récurrentes, un des symptômes les plus fréquents chez les patients souffrant d'une carence en anticorps est la diarrhée. Elle peut être due à plusieurs infections, voire même à une prolifération des bactéries «normales» qui vivent dans le tractus gastro-intestinal. L'un ou l'autre des événements décrits ci-dessus se traduit par une diminution de l'absorption de nutriments importants, nécessaires au fonctionnement normal de l'organisme. Giardia est l'un des protozoaires infectieux de l'intestin les plus fréquents, susceptibles d'entraîner une diarrhée. Les patients dont le système immunitaire est affaibli sont extrêmement sensibles à Giardia. L'infection se traite facilement au moyen de médicaments oraux. Enfin, il n'est pas rare que les adultes atteints d'une immunodéficience aient les yeux rouges de manière chronique, un état pathologique appelé «conjonctivite». Chez de nombreux patients, la conjonctivite s'atténue généralement lorsque l’on peut traiter l’immunodéficience à l’aide de la gammaglobuline, mais parfois, il faut prendre des antibiotiques d'appoint.

Certains patients souffrent également de symptômes qui ressemblent à ceux de l'arthrite et de plusieurs autres symptômes que l'on observe chez les patients atteints de maladies dites «auto‑immunes».

Il est question de ces maladies dans les chapitres du manuel qui traitent de troubles précis (voir les chapitres sur le déficit sélectif en IgA et l'hypogammaglobulinémie à expression variable). Il est important que les patients se familiarisent aux symptômes accompagnant souvent leur maladie, de manière à recevoir les soins appropriés.

La plupart des médecins qui soignent des patients atteints d'immunodéficience savent que ces derniers doivent prendre souvent des antibiotiques et qu'il faut administrer ceux-ci plus précocement et pendant plus longtemps que chez les personnes dont le système immunitaire fonctionne normalement.

SOINS GÉNÉRAUX

Il est important que les patients atteints d'une immunodéficience comprennent autant que possible le fonctionnement du système immunitaire. Lorsque des soins médicaux sont disponibles, cela signifie souvent rester en santé plus longtemps. Les patients peuvent prendre quelques mesures au quotidien pour rester en santé. Une bonne nutrition est particulièrement importante. Une alimentation équilibrée est essentielle à la croissance et au développement normaux, à l'entretien et à la régénérescence de l'organisme; elle est particulièrement importante pour lutter contre la maladie.

Les principes généraux d'une bonne hygiène sont également importants. De simples mesures, comme se laver les mains avant un repas ou après avoir utilisé les toilettes, contribuent énormément à la prévention de la maladie et devraient devenir systématiques. Beaucoup de virus, notamment les virus du rhume, se propagent parce que les gens omettent de se laver les mains.

Les coupures et les éraflures doivent être bien nettoyées, et toute rougeur ou tout écoulement inhabituel doivent être signalés à un médecin pour qu'un traitement puisse être instauré sans tarder. L'hygiène dentaire et des visites de contrôle régulières chez le dentiste sont importantes. Certains patients sont en effet plus sujets aux caries et aux affections gingivales.

Faire régulièrement de l'exercice contribue au maintien d'un fonctionnement optimal de l'organisme. C'est également un bon moyen d'éliminer le stress. Le traitement spécifique de l'immunodéficience dont souffre le patient devrait être coordonné par lui et les membres de l'équipe de soins de santé. Chaque adulte devrait s'efforcer d'établir une communication efficace avec ses fournisseurs de soins.

Les patients sont souvent en mesure de transmettre des renseignements très importants à leur médecin, car ils sont les mieux placés pour dire quels traitements ont été réellement efficaces. La gammaglobuline intraveineuse et d'autres traitements peuvent être administrés à domicile, ce qui permet d'épargner de l'argent, de gagner du temps et, au patient, de prendre davantage sa santé en main.

DEVENIR UN PATIENT ADULTE

Grandir avec une maladie accélère souvent le développement de la maturité. La capacité de comprendre des soins médicaux complexes, et prendre la responsabilité de ces soins, peut commencer à un âge très précoce, avec l'aide et l'encadrement des parents. Faire participer les enfants, même les plus jeunes, aux discussions et aux décisions relatives au traitement suscite une attitude positive favorisant une bonne santé plutôt qu'un sentiment de colère à l'idée de devoir prendre un médicament. Ce sens des responsabilités leur servira plus tard dans la vie, une fois qu'ils devront se débrouiller seuls. Il est difficile de voir de jeunes adultes quitter la maison. À ce départ s'ajoutent les besoins qui accompagnent souvent une maladie chronique. Savoir qu'un jeune adulte a appris graduellement à gérer ses problèmes médicaux pendant qu'il vivait sous le toit familial dissipe souvent les craintes liées au départ.

Il faut que le jeune adulte s'attende à ce que les choses ne soient pas aussi simples une fois qu'il aura quitté le cocon familial. Devenir adulte consiste en grande partie à prendre ses propres risques et à tirer les leçons de ses propres expériences. En tant qu'adultes matures, les patients atteints d'une immunodéficience doivent veiller à ce que ces nouvelles expériences ne se transforment pas en périls.

Il est important pour l'adolescent ou le jeune adulte de se sentir «normal». Si les parents parviennent tôt à le convaincre qu'il est normal, le patient aura moins peur de vivre des expériences marquantes au cours de ses quelques premières années loin de la maison. 

Les accomplissements et le respect du traitement doivent être reconnus et récompensés, tandis que les problèmes doivent être admis, abordés sous un angle positif (de manière à ce qu'ils ne se reproduisent pas) et oubliés sans laisser un sentiment de culpabilité ou de punition. Cette méthode favorise la communication entre les patients et leurs parents. 

La pression exercée par les pairs peut parfois amener le patient à faire des choses qu'il ne veut pas. Souvenez-vous que les personnes dignes de votre amitié accepteront vos limites et respecteront votre maîtrise de vous-même. Les adultes matures réaliseront rapidement que le temps et l'attention nécessaires au maintien d'une bonne santé leur permettront en bout de ligne de mener une vie et des activités sociales plus normales, en leur procurant la liberté permanente de vivre à l'extérieur du cocon familial.

La tenue d'un journal médical qui résume vos antécédents médicaux, énumère vos problèmes et vos médicaments actuels, contient les numéros de téléphone de votre médecin, des renseignements sur votre assurance et même les chapitres, diagrammes, paragraphes pertinents du présent manuel, fait partie intégrante de la préparation aux enjeux que rencontre un adulte. Un journal concis est utile lorsque vous déménagez, lorsque vous partez en vacances ou le temps d'une escapade de fin de semaine, au cas où des soins urgents seraient nécessaires.

Beaucoup de patients adultes et leurs amis ont fait allusion au nombre grandissant de personnes qui pensent que la médecine traditionnelle est inefficace ou néfaste. Ces personnes sont souvent convaincues que la pensée positive alliée à une alimentation naturelle permet de se passer de médicaments. La plupart de ces personnes ne savent rien de la médecine et encore moins des immunodéficiences, mais elles savent se montrer persuasives lorsqu'elles proposent des solutions faciles. Rappelez-vous que nombre de ces personnes sont motivées par le profit, sans se soucier de votre santé. Si vous envisagez de modifier un aspect quelconque de votre traitement, parlez-en d’abord à votre médecin.

LE PATIENT ADULTE NOUVELLEMENT DIAGNOSTIQUÉ

Certains patients récemment diagnostiqués se sont sentis mal pendant des années sans savoir de quoi ils souffraient. Dans certains cas, le diagnostic peut procurer un soulagement, parce que le patient sait enfin quel est son problème. Néanmoins, parallèlement, le patient adulte nouvellement diagnostiqué doit faire face à des questions et à des problèmes auxquels ont déjà été confrontés les enfants qui ont grandi avec ces troubles.

L'apitoiement sur son sort et la crainte sont des sentiments normaux. Ces émotions seront abordées dans certaines parties de ce chapitre et dans d'autres chapitres du présent manuel. Avant toute chose, il est important de savoir que vous restez la même personne, mais que vous devez accepter votre diagnostic et votre traitement, vous en accommoder et poursuivre votre vie.

AUTO-APPRENTISSAGE

L'auto-apprentissage est le secret pour prendre soin de sa santé. Plus une personne en sait sur l'immunodéficience primaire dont elle souffre, plus elle se sent à l'aise. Exactement comme les parents qui tentent de se renseigner le plus possible sur l'immunodéficience primaire de leur enfant, les patients eux-mêmes, qu'ils aient grandi avec la maladie ou qu'ils aient reçu un diagnostic récent, doivent poser des questions, se procurer des documents informatifs et comprendre les réalités de leur immunodéficience.

Les patients doivent surtout lire et s'informer sur leur maladie pour se soigner aussi eux-mêmes. Cette démarche peut donner lieu à un sentiment d'autonomie et de maîtrise sur leur propre vie. Une façon de commencer consiste à obtenir l'aide de professionnels de la santé qui se spécialisent dans ces troubles.

Les médecins qui traitent rarement des patients atteints d'une immunodéficience primaire peuvent en surestimer les difficultés ou sous-estimer la nécessité d'une évaluation complète. Il est important de poser le plus de questions possible à un spécialiste. Aucune question sur votre maladie n'est trop futile. De nouvelles méthodes pour dépister et traiter ces maladies sont mises au point chaque année et c'est dans le meilleur intérêt du patient, peu importe son âge, de se tenir informé. Une autre façon d'obtenir des renseignements est de communiquer avec des groupes d'entraide locaux ou de participer à leurs rencontres. Parler à d'autres patients et à leurs familles est souvent utile; le sentiment d'isolement se dissipera.

ÉDUCATION POSTSECONDAIRE

Étant donné que le but des adultes est de subvenir à leurs besoins, il est difficile de surestimer l'importance de l'éducation. Il est important que les personnes atteintes d'une maladie ou d'un état pathologique chronique trouvent un emploi donnant droit à une bonne assurance-santé, un poste suffisamment souple pour leur permettre de recevoir les soins médicaux adéquats en cas de besoin. La vérité, c'est qu'une formation et une éducation postsecondaire offrent plus de choix et de souplesse à chacun et particulièrement à une personne souffrant d'une maladie préexistante.

Dans le cas des personnes qui quittent le domicile familial pour l'université ou pour vivre de manière autonome, la section précédente concernant le passage à l'âge adulte, évoquait plusieurs enjeux possibles. L'un d’eux est la tendance des jeunes adultes à minimiser leur maladie ou à omettre de fournir leurs antécédents médicaux à l'école. Il est difficile pour l'infirmerie d'une école ou d'une université de soigner correctement un étudiant qui n'a pas avisé l'école de la maladie spécifique dont il est atteint. Une personne souffrant d'une immunodéficience peut devoir prendre des antibiotiques plus souvent ou plus rapidement qu'un autre étudiant.

Dans le cas des étudiants atteints d'une déficience plus grave, les infirmeries en milieu scolaire ne sont pas l'endroit idéal pour recevoir des soins. Pour résoudre ce problème, le parent ou l'étudiant peut se mettre en contact avec un médecin à proximité de l'école qui a déjà traité des patients immunodéficients et lui faire parvenir les dossiers médicaux avant le début des cours. Ainsi, si des problèmes plus compliqués devaient se manifester, les dispositions nécessaires pourraient être prises. Une lettre de référence rédigée par le médecin actuel pourrait se révéler utile.

EMPLOI

Lorsqu'ils choisissent une carrière ou un emploi, les patients adultes doivent penser à leur maladie. En fonction de la nature de votre maladie, vous pouvez ou non être limité sur le plan physique. Il existe cependant des complications qui peuvent nécessiter une planification complète. Certains facteurs, comme le temps et le stress, et la manière dont ils agissent sur votre maladie et votre traitement, ne peuvent être ignorés.

Lorsque vous cherchez un emploi, sachez qu'il existe des lois qui protègent les candidats contre la discrimination sur la base d'une maladie chronique, ce qui ne veut pas dire que ces lois sont faciles à mettre en application. Vous devriez vous familiariser avec la terminologie de ces lois. Pour de nombreux patients, l'assurance-santé qui vient avec l'emploi est l'aspect le plus problématique. Il est possible, par exemple, que les petits employeurs ne soient pas en mesure de vous couvrir. Vous devriez donc viser les emplois offerts par les grandes entreprises et les postes gouvernementaux lorsque vous planifiez votre carrière.

SOINS À DOMICILE

Les patients adultes doivent apprendre à intégrer leur traitement au travail et à l'école. Le recours à des services de soins de santé à domicile pour l'administration de gammaglobuline intraveineuse vous permet de recevoir votre traitement dans un milieu familier. Cette solution est particulièrement pratique puisque vous n’avez pas à vous absenter du travail. Vous devez demander à votre médecin si les soins à domicile sont possibles dans votre cas; vous devez également vous assurer que votre assurance couvrira ce genre de soins.

Il y a de fortes chances que votre médecin puisse vous fournir les coordonnées d'agences de soins à domicile dans votre région. Beaucoup de patients adultes qui nécessitent des perfusions de gammaglobuline peuvent apprendre à se les administrer. Cette solution peut s'avérer moins coûteuse et plus pratique pour une personne qui travaille. Sinon, une infirmière employée par une entreprise de soins de santé à domicile peut prodiguer tous ces soins à domicile. Parlez avec votre médecin des solutions à votre disposition pour faire en sorte que vous receviez le traitement qui vous est prescrit.

ASSURANCE-SANTÉ

L'assurance-santé est un problème auquel toutes les personnes atteintes d'une immunodéficience primaire doivent faire face lorsqu'elles décident d'accepter un emploi ou de fréquenter l'école. Ce problème ne peut être pris à la légère par ceux qui souffrent d'une maladie préexistante. Si vous ne renouvelez pas votre assurance ou si vous n'envisagez pas d'autres solutions avant de ne plus être couvert par l'assurance de vos parents, ou si vous changez d'emploi, votre capacité financière à l’égard du traitement dont vous avez besoin pourrait être sérieusement menacée. Des renseignements supplémentaires sur les questions liées à l'assurance-santé sont fournis dans une section ultérieure du présent manuel.

LES RELATIONS AMOUREUSES, LE MARIAGE ET LES ENFANTS

Certaines personnes peuvent éprouver de la difficulté à discuter de leur maladie avec leurs amis, plus particulièrement avec leur petite amie ou leur petit ami. Les explications qu'une personne est prête à fournir dépendent souvent de sa propre personnalité, et si elle se sent à l'aise pour parler de son problème de santé. Lorsque vous parlez de votre problème avec votre petit ami ou votre petite amie, faites en sorte de bien lui dire que vous souffrez d'une immunodéficience primaire et que ce n'est pas contagieux. Souvent, lorsqu'une relation devient sérieuse, il peut être bon que le patient demande à son ou sa partenaire de l'accompagner à une consultation chez l'immunologiste pour qu'il ou elle comprenne mieux sa maladie.

Lorsqu'un couple envisage le mariage, il est important que chacun comprenne les conséquences génétiques de la maladie et sache qu’elle peut se transmettre aux enfants et aux petits-enfants. C'est une question sur laquelle l'immunologiste et le conseiller en génétique peuvent offrir de l'orientation. Vous pouvez vous reporter au chapitre sur l'hérédité du présent manuel.

Il est également important qu'un couple fiancé ou marié aborde la question de l'assurance-santé d'une manière réaliste, tout en comprenant son importance dans les choix de carrière.

STRESS ÉMOTIONNEL

Un adulte atteint d'une immunodéficience primaire fait face à tous les problèmes que rencontrerait un enfant mais, étant un adulte, il est censé être responsable de sa vie, de sa carrière, de sa planification financière et du futur de ses enfants. Ces responsabilités peuvent donner lieu à divers degrés de tension dans la famille.

Un adulte récemment diagnostiqué peut éprouver de la confusion, de l'apitoiement sur soi‑même et, avant toute chose, de la crainte. Ces pensées et ces sentiments sont normaux. Le bon côté, lorsqu'on reçoit un diagnostic, c'est qu'il met fin à l'incertitude et que le sujet peut se concentrer à comprendre sa maladie et les difficultés émotionnelles qu'elle pourrait occasionner. Il est pénible de souffrir d'une maladie chronique et d'être sujet à des infections récurrentes et répétées ou à d'autres problèmes médicaux. L'une des difficultés associées à l'immunodéficience est le fait qu'on ne peut prédire quand les infections se manifesteront. Cette difficulté peut, en elle-même, soumettre les amis, la famille et le patient à des pressions.

De même, la possibilité d'absences imprévues du travail, de changements de dernière minute aux activités sociales ou même les hospitalisations peuvent provoquer un stress accru. Il est important de parler de ces aspects de la maladie avec un médecin, de la même manière dont on discuterait d'un problème physique. Parfois, le simple fait d'exprimer ses craintes peut avoir un effet thérapeutique.

Un problème auquel font face les familles dans lesquelles l'immunodéficience est d'origine génétique est le sentiment de culpabilité du parent qui a transmis la déficience à son enfant. Une fois encore, la meilleure façon de gérer ces sentiments consiste à en parler au conjoint, au médecin et à un conseiller en génétique. Il ne faut pas oublier que cette situation est indépendante de sa volonté et que l’on a également transmis plusieurs qualités extrêmement positives à l’enfant.

Les enfants dont un parent souffre d'une immunodéficience peuvent également craindre de devenir malades plus tard. Dans la plupart des cas, cette crainte est injustifiée et peut être dissipée en se renseignant correctement ou en se soumettant aux analyses adéquates. Il existe diverses façons de minimiser les frustrations et l’angoisse. Il faut peut-être simplement du temps pour parler de ces sentiments avec le conjoint, un ami compatissant ou un professionnel de la santé.

Pour de nombreux patients, il est utile de rencontrer d'autres personnes dans le cadre d'un groupe d'entraide. S'informer le plus possible sur la maladie est une façon de ne pas se faire des idées à son sujet. Comme on l’a mentionné dans la section sur l'auto-apprentissage, comprendre l'immunodéficience dont il est atteint peut permettre au patient de prendre sa propre vie en main.

RÉSUMÉ

Les adultes atteints d'une immunodéficience primaire vivent comme tout le monde. Ils travaillent, ont du plaisir, se marient, ont des enfants, comme les autres.

Il n'y a aucune raison pour que leur immunodéficience modifie quoi que ce soit à cela. Ils doivent cependant être conscients de leur maladie et faire preuve de bon sens pour reconnaître les symptômes et traiter les infections.

Ces patients adultes doivent faire en sorte d'avoir accès à des spécialistes chevronnés qui comprennent leur trouble et sont au courant des dernières percées thérapeutiques. Ils doivent veiller, plus que les personnes qui ne souffrent pas d'une maladie préexistante, à contracter et à conserver une assurance-santé et à connaître les lois et règlements qui la régissent.

Compte tenu de leur maladie et des risques liés à l'assurance-santé, certains emplois peuvent laisser à désirer pour ces patients. L'éducation et l'information sont essentielles pour aider les adultes souffrant d'une immunodéficience à faire des choix de vie et à prendre la pleine mesure de leurs possibilités. N'oubliez pas que vous n'êtes pas seul et qu'un simple coup de téléphone vous permet d'obtenir de l'aide.

[image: image1.png]Capyrght 1983, Enmuse Deficincy Foundation. Eat-Usis

Les lecteurs peuvent redistibuer e présent article & dautres persannes pour une utlisation non commerciale &
condition que e teste, les codes hial e le présent avis demexvent infacts et non modifiés de quelque fzgon que ce soit.
T est inerdit d revendre, de réimprimer on de redisribuer le présent Mantel destiné au patient t 4 5a famille
‘moyenmant une rémunésation quelle qu'elle soit, sans a permission écrte ce Ia Immune Deficiency Foundation. Les
‘personnes désireuses en savoir plus sur les modalités & autorisaion sont prises de communiquer avec Is Invmune.
Dficiency Foundation, 40 West Chesapeake Avente, Suite 308, Towson, MD 21204, en composant e 1 800 296-4433

o encore par courriel 4 dfd primaryimmune ore.

L'organisme national américain consacré & a recherche et & Uéducation
Sur les deficits immunitaires primifs




