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Préface

Dr Thierry Troussier®

Notre amitié scellée autour de 'accompagnement des personnes
affectées par le VIH date dune quinzaine dannées.
Catherine Tourette-Turgis et Maryline Rébillon étaient alors
déja engagées dans le champ de 'accompagnement dans la
petite enfance.

Les difficultés rencontrées par les personnes infectées et/
ou affectées par le VIH nous ont engagés dans la recherche
d’outils d’accompagnement et leur diffusion. La V' conférence
internationale sur le sida a Montréal en 1989 nous a réunis
autour d’'une journée sur le counseling animée par Elisabeth
Kubler-Ross, spécialiste de 'accompagnement des enfants
atteints de cancer. L'impulsion donnée a chacun d’entre nous
a l'occasion de cette rencontre dure encore.

Je remercie mes amies et auteurs de me donner l'occasion
de vous présenter cet ouvrage qui est une étape importante
dans la recherche et la diffusion de guides pédagogiques.
Il tient compte des évolutions récentes sur I'infection par le
VIH, des nouveaux schémas thérapeutiques, du relachement

* Médecin de santé publique.



des comportements préventifs chez les personnes infectées
et des accidents d’exposition au VIH. Il adapte, apres dix
ans de recherche clinique et d’enseignement, les techniques
d’approche psycho-sociale dites de counseling aux cultures
francophones et a l'observance thérapeutique. Il nous livre
les clefs des concepts du counseling appliquées a I'observance
thérapeutique des traitements contre le VIH/sida. Il met en
scene des exemples concrets, nous aidant de fagon pratique
a lorganisation de consultations dobservance et de leur
déroulement.

Cet ouvrage traduit les valeurs qui sont a lorigine du
counseling. 11 est construit a partir du souci du maintien ou
du renforcement de l'estime de soi, du respect de chacun, de
I'adaptation aux contextes et a la résolution pragmatique de
probléemes, étape par étape. Chaque lecteur peut ainsi mettre
en ceuvre efficacement ces techniques dans sa pratique
quotidienne aupres des patients vivant avec le VIH.

Ce livre s’adresse a tous les acteurs socio-sanitaires
intervenant aupres des personnes affectées par le VIH, qu’ils
soient professionnels ou volontaires associatifs. Les stratégies
d’intervention qui sont proposées nécessitent que les soignants
puissent développer leur capacité d’écoute et bénéficier
de formations. Comme le recommandent les auteurs, la
supervision de Iécoutant est indissociable d’un travail éthique
sur le respect de soi et de lautre.

Cet ouvrage pédagogique peut étre diffusé au niveau
européen du fait d'une culture commune, avec la mise en
place de moyens financiers adaptés aux structures de soin
prenant en charge des personnes infectées et affectées par
I'infection par le VIH.



Introduction

« Ce nest pas parce qu’une chose est difficile qu’on ne la_fait pas,
c’est parce qu'on ne la fait pas que la chose est difficile. »

Les traitements antirétroviraux sont complexes et difficiles a
prendre alors que leur efficacité thérapeutique nécessite une
observance supérieure a 95%. Un tel constat a amené dune
part les équipes de recherche a tenter de mieux comprendre
les données en jeu dans I'observance, d’autre part les services
de soin VIH a développer des actions et des programmes
dont l'objectif principal est 'amélioration de l'observance
thérapeutique des patients aux traitements antirétroviraux. 11
a aussi donné lieu, au sein d’associations ou de communautés
de personnes en traitement, a un courant de démédicalisation
illustré par la mise en place de véritables consultations
pilotes de counseling ou encore a la création de consignes a
médicaments a destination des personnes sans domicile fixe,
pour ne citer que deux exemples.

Depuis 1997, au fil des études, le concept d’observance
thérapeutique aux traitements antirétroviraux de I'infection
par le VIH n’a cess¢ d’évoluer. Considérée a lorigine par
les chercheurs comme une variable prédictive, l'observance
apparait désormais comme une variable dynamique, jamais
définitivement acquise mais, au contraire, fluctuante au
cours du temps, et dépendante des événements qui surgissent
dans la vie des personnes.
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L'ouvrage que nous proposons aujourd’hui s’adresse aux
professionnels et aux acteurs de soin désirant mettre en
place une consultation d’observance pour les personnes en
traitement. Comme tous nos précédents ouvrages, il a été
construit pas a pas au contact des personnes en traitement
et des professionnels de santé, et plus précisément au contact
d’équipes médicales hospitalicres engagées dans des actions
« observance ». En collaborant avec plusieurs de ces équipes,
nous avons pu nous rendre compte en quoi la mise en place
d’une consultation d’'observance générait un certain nombre
de difficultés dans les services. Ce sont ces difficultés qui nous
ont intéressées en premier lieu car elles représentaient les
vides, les impasses, les impensés, les institués, bref tout ce qui
fait la complexité de I'institution de soin. Notre intérét a les
prendre en compte rencontrait une orientation personnelle et
professionnelle prise il y a déja longtemps dans notre travail
et dans notre trajet d’'universitaire, a savoir tenter de traduire
la théorie dans la pratique de maniere a ce que les soignants
et leurs patients puissent bénéficier, quasiment en temps réel,
des résultats des recherches en sciences comportementales et
sociales comme ils en bénéficient en sciences médicales.

L'enjeu que représente l'observance pour les sciences
médicales oblige les soignants a se doter dun certain
nombre de savoirs sur la complexité des comportements, des
attitudes, des affects et des croyances en jeu dans la prise d’'un
traitement. A ce titre, il exige de leur part une initiation aux
sciences sociales et psychologiques mais aussi une formation
a lintervention pour la mise en place dactions. C’est la
raison pour laquelle dans cet ouvrage nous avons fait un pari
pédagogique : transmettre des savoirs d’'une part, présenter
des modeles d'intervention d’autre part. Ce pari pédagogique
nous a amenées a interroger lapplicabilit¢ de certaines
théories et de certains résultats d’études, ce d’autant qu'ayant
concu les deux modeles d’intervention de counseling en milieu
hospitalier sur I'observance thérapeutique et sur les accidents



d’exposition sexuels au VIH présentés dans cet ouvrage, nous
avons parcouru nous-mémes le chemin semé dembtches
qui mene de la théorie a la pratique, et de la recherche au
changement.

Lobservance s’inscrit ici, dans un courant de la psychologie
et de Péducation a la santé qui privilégie le soutien par
rapport au controle, le partage par rapport a lautorité, la
solidarité par rapport a I'exclusion, et 'apprentissage mutuel
par rapport a l'enseignement. Il est possible d’accompagner
une personne dans la prise de son traitement si, et seulement
s1, nous acceptons de partir de 1a ou elle en est, et investissons
dans ses capacités personnelles a faire sienne la formidable
promesse thérapeutique que les traitements thérapeutiques
représentent.

Cet ouvrage comprend quatre parties, permettant ainsi
aux lecteurs de s’y orienter en fonction de leurs besoins et de
leur projet.

La premicre partie dresse un état des lieux des études, des
résultats des recherches sur les facteurs affectant I'observance
thérapeutique. Elle présente également de facon synthétique
les différents types d’outils utilisés pour mesurer I'observance
thérapeutique.

La deuxiéme partie propose un appui méthodologique
pour aider les professionnels a construire leur propre
consultation d’observance. Des outils de base pour 'animation
d’une consultation d’observance sont présentés ainsi que
plusieurs programmes développés en France et a I'étranger.
Ces programmes illustrent des contextes épidémiologiques,
thérapeutiques et culturels différents.

La troisieme partie est consacrée a la présentation
du modele d’intervention de counseling sur l'observance
(MOTHIV)! que nous avons concu et dont le prototype a

1 Modeéle de counseling appliqué a I'Observance THérapeutique des traitements
de P’Infection par le VIH.
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été appliqué dans un hopital (CHU de Nice) et évalué par
une des unités de 'INSERM. Les hypotheses théoriques,
les stratégies d’intervention utilisées dans ce modele y sont
décrites en détail ainsi que le manuel d’intervention qui est
composé du guide d’entretien des quatre séances de counseling
du programme et d’outils d’évaluation.

Enfin, la quatrieme partie porte sur deux thémes encore
treés peu abordés dans le suivi des personnes en traitement
mais qui pourtant préoccupent les professionnels de santé :
I'intégration de la prévention dans le trajet du soin du patient,
I'accompagnement des personnes confrontées a un accident
d’exposition sexuel au VIH. Les lecteurs y trouveront la
présentation d'un programme proposant des entretiens de
counseling centrées a la fois sur les difficultés d’observance et
les difficultés de prévention.

Bien str, nous savons qu’il reste encore des zones d’'ombre
dans l'organisation du soin et encore des choses a faire pour
améliorer la qualité de vie des personnes en traitement.
Comme tous, nous suivons pas a pas I'évolution des stratégies
thérapeutiques. Nous tentons pour notre part de voir ce qu’elles
supposent en termes d’aide aux patients et aux professionnels
et proposons des actions et des programmes visant toujours le
meéme objectif : aider les personnes séropositives a continuer
leur développement personnel, a prendre soin delles et de
leur santé. Et c’est précisément en aidant les soignants a les
aider que nous avons choisi de le faire.
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Lobservance aux traitements antirétroviraux —Etat des lieux

es traitements antirétroviraux, aujourd’hui encore, ne
guérissent pas I'infection par le VIH. Il faut les prendre sur
une durée longue. Ils sont complexes et difficiles a suivre,
notamment en raison des contraintes de prise associées a
certaines molécules. Ils provoquent pour la plupart d’entre
eux des effets indésirables difficiles a supporter. De plus, ils
requicrent une observance maximale supérieure a 95% pour
garantir une efficacité sur le plan virologique (Paterson D.L.

et al., 2000).

Une étude (Bangsberg D.R., Perry S. et al, 2001) a
montré quil n’y avait aucune progression vers le sida chez les
personnes dont 'observance était supérieure a 90% alors que
8% des personnes ayant une observance comprise entre 51 et
89% et 38% des personnes ayant une observance inférieure a
50% progressaient vers le sida.

Lé¢tude de la cohorte francaise APROCO (1281 patients)
montre quau bout de 20 mois de traitement, 51% des patients
ont cess¢ la prise de leur premier traitement. Parmi ces
derniers, la moitié a di cesser son traitement pour intolérance
et 22% a cause d’une faible observance (Le Moing V. et al,
2002). En fait, dans la cohorte APROCO, seulement un tiers
des patients maintient une observance totale au cours des
20 premiers mois de suivi (Spire B. et al., 2001). Une sous-
¢tude de cette cohorte montre que le risque de ne pas rester
observant augmente significativement avec le nombre d’effets
secondaires auto-déclarés par le patient : chaque nouvel effet
secondaire augmente le risque de non-observance de 6%

(Carrier1 P. et al., 2001).
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Plus récemment, les résultats d’une sous-étude conduite
dans le cadre de la cohorte APROCO (Spire B. et al., 2002),
sur I’évolution de l'observance sur une durée de quatre mois
révele le caractere fluctuant de Pobservance. En effet, cette
étude montre que certains facteurs, apparemment souvent
identifiés comme facteurs prédictifs de non-observance,
comme la dépression, ne constituent pas en eux-mémes un
facteur de non-observance. L'observance dépend plus de
I'évolution de la dépression que de son existence a un moment
donné. Par ailleurs, les auteurs soulignent I'intérét de la prise
en compte, dans le suivi de l'observance des patients, de
I’évolution de certains autres déterminants de non-observance
comme laccroissement de la consommation de tabac, la
fréquence d’é¢vénements de vie négatifs.

L'observance nécessite donc des interventions répétées en
termes de soutien et d’accompagnement des personnes.



Lobservance aux traitements antirétroviraux —Etat des lieux

Chapitre 1

Deéfinitions de 1’'observance
thérapeutique

n médecine, le terme de compliance a souvent été utilisé pour
désigner les pratiques effectives de suivi des prescriptions des
malades. Dans I'infection par le VIH, ce terme qui suggere
la soumission, l'obéissance stricte aux ordres et ne traduit
aucunement la complexité du processus en jeu dans le suivi
d’un traitement, a ét¢ remplacé en France par deux termes
qui de fait sont assez complémentaires : l'observance, qui
selon nous désigne la partie visible de l'action, et 'adhésion
qui désigne le degré daccord ou d’acceptation vis-a-vis de
cette action.

Il existe en fait une pluralité de définitions de 'observance.
Elles différent les unes des autres selon quelles sont
construites dans le but de la mesurer et/ou de comprendre les
facteurs qui I'influencent, ou bien dans le but de développer
une méthodologie d’intervention aupres des patients en
traitement.

A titre d’exemple, Fogarty L. et al. (2002) montrent dans
leur derniere revue de la littérature que dans certaines
études, l'observance est définie comme “aucune prise
sautée ou réduite pendant une période donnée-en général la
semaine précédente ”, et dans d’autres comme “la prise du
médicament dans une limite supérieure a 70, 80, 90 %. ”

21
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Dans l'édition 2002 du rapport Delfraissy, 'observance
est définie comme “un comportement selon lequel la personne prend
son traitement médicamenteux avec lassiduité et la régularité optimales,
selon les conditions prescrites et expliquées par le médecin : suii exact
des modalités de prises médicamenteuses en termes de dosage, de forme,
de voie d'administration, de la quantité par prise et par jour, respect des
intervalles entre les prises et des conditions spécifiques d’alimentation,
de jetine, de boissons ou de substances pouvant modifier la cinétique du
traitement. ”

Une telle variation dans les criteres retenus pour définir
l'observance ne reste pas sans incidence dans les résultats des
recherches qui la mesurent dans un groupe de patients donné.
Selon que la définition retenue concerne uniquement la prise
du médicament, ou qu’elle englobe les recommandations qui
vont avec (comme prendre les deux gélules une heure avant
les repas, ou au milieu d’'un repas comportant au moins 500
calories) ; selon quelle integre les écarts dans les horaires
de prise (comme un retard de plus de deux heures, ou le
non-respect des 8 ou des 12 heures entre chaque prise), un
patient considéré comme ayant un niveau d’observance élevé
dans une ¢étude sera considéré comme ayant une observance
“ modérée ” ou comme étant “ non-observant ” dans d’autres
études. La majorité des études ne tiennent pas compte des
contraintes alimentaires dans leur définition de l'observance.

Les définitions ci-dessus reposent, comme la plupart des
définitions de l'observance, sur des résultats attendus. Mais,
pour les équipes de recherche, dont I'objectif est la construction
de méthodologie d’intervention, toute la difficulté consiste a
faire des hypotheses sur la maniere d’atteindre ce résultat.
On parle alors de définition opérationnelle de l'observance.
Pour développer le modele d’intervention en counseling, que
nous présentons dans la troisieme partie de cet ouvrage, notre
définition opérationnelle de l'observance est la suivante :
“ Lobservance thérapeutique désigne les capacités d’une personne a
prendre un traitement selon une prescription donnée. Ces capacités sont
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influencées positivement ou négativement par des co-facteurs cognitifs,
émotionnels, comportementaux et sociaux qui interagissent entre eux.

Il nous semble en effet essentiel que le modele
d’intervention s’appuie sur une synergie indispensable dans
I'observance thérapeutique entre les comportements, les
émotions, les connaissances, les attentes, les représentations et
I'environnement social de la personne.

Les points a retenir

= [l existe une pluralité de définitions de lobservance et
chaque définition dépend des objectifs de ceux qui la définissent.

= Les défimtions de lobservance, dans le but de la
mesurer et/ou de comprendre les facteurs qui y sont associés,
sont centrées sur le résultat a alteindre contrairement aux
définitions opérationnelles de ['observance qui sont centrées sur
les processus permettant d’atteindre ce résultat.

= Lbbservance est une variable fluctuante et dynamique.
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Chapitre 11

Facteurs affectant I’observance au
traitement antirétroviral

es facteurs affectant positivement ou négativement
I'observance thérapeutique sont généralement regroupés en
trois catégories selon qu’ils sont liés au traitement, au patient
ou a l'organisation des soins.

11.1-Les facteurs liés au traitement antirétroviral

La complexité des traitements. Elle désigne toutes
les contraintes de prise associées a certaines molécules.
Actuellement, il existe un débat sur I'influence du nombre de
prises sur I'observance. Eldred L.J. et al. (1998) ont montré
que les patients qui bénéficiaient d’'un traitement a deux
prises par jour ou moins avaient une observance supérieure
a 80% et prenaient plus facilement leurs médicaments, y
compris lorsqu’ils étaient loin de leur domicile. Les restrictions
alimentaires requises par certains médicaments sont des
obstacles majorés lorsquils sont doublés de contraintes
horaires. Mais Wenger et al (1999) ont démontré que
I'adéquation entre le traitement et le style de vie est un facteur
prédictif d’'observance plus fiable que le nombre de prises.
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Les effets indésirables. Les résultats des études sont
clairs : les effets secondaires ont un impact négatif sur le degré
d’observance (Fogarty L. et al., 2002). L'étude de Stone (2001)
montre que les patients qui ont plus de deux effets secondaires
perdent leur motivation a continuer leur traitement. Dans une
étude conduite aupres de 860 patients (D’Arminio Monforte
A. etal., 2000) plus de 25% ont arrété leur premier traitement
au cours de la premiere année a cause de la toxicité et des
effets secondaires. Une étude francaise (Duran S., Spire B.
et al., 2001) montre qu'au cours des quatre premiers mois
de traitement le premier facteur prédictif de rupture de
I'observance est 'expérience d’un effet indésirable vécu par
le patient. Les mémes auteurs ont montré que l'expérience
subjective des effets secondaires a plus d'impact sur le degré
d’observance que la toxicité réelle des molécules (Duran S.,
Spire B. et al., 2001 ; Spire B. et al., 2002). Ils montrent par
ailleurs que, sur le long cours, la lipodystrophie, des quelle
est vécue comme telle par les patients, est associée a un risque
plus élevé de rupture d’observance que son diagnostic médical
par le médecin (Duran S., Saves M. et al., 2001).

I1.2-Les facteurs liés au patient

Les attitudes face au traitement, a I’infection par
le VIH. La croyance en lefficacité¢ des traitements est une
variable corrélée positivement a 'observance. Le pessimisme
face a I'infection par le VIH, la détérioration de la santé, le
déces ou I'échec thérapeutique d’une personne de I'entourage
sont des variables corrélées négativement a l'observance. La
connaissance du patient et ses croyances sur la maladie ont
une influence sur son degré d’observance.

La santé mentale du patient. La dépression,
I'anxiété, I'usage d’alcool ou de drogue sont souvent corrélés
a des comportements de non-observance. Toutefois, la
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dépression ne constitue pas a elle seule un facteur prédictif
de l'observance. L'augmentation du score de dépression au
cours des quatre premiers mois du traitement est associée a
la non-observance de fagon significative, contrairement a la
dépression mesurée a I'inclusion. (Spire B et al., 2002). Les
consommateurs d’alcool suivent moins les horaires de prise et
oublient davantage de prendre leur traitement (Cook R.L. et
al., 2001). Dans la cohorte d’adolescents séropositifs REACH
HIV, ceux ayant un haut niveau de dépression ont une
observance moins bonne que ceux sans dépression (Murphy
D.A. et al, 2001). Une attitude positive vis-a-vis du futur,
des stratégies d’ajustement actives et positives, des projets a
long terme, une bonne santé mentale stable sont des facteurs
corrélés positivement a 'observance.

L'usage de drogue peut constituer un obstacle al'observance
mais les résultats d’une étude francaise conduite aupres de 164
patients montre que les personnes toxicomanes sous subutex
ont une meilleure observance que les toxicomanes actifs et
que les ex-toxicomanes ayant une abstinence supérieure a
6 mois (Moatti J.P., Carrieri P. et al, 2000). En revanche,
la persistance ou la reprise du comportement d’injection est
associ¢e a un risque plus élevé de rupture d’observance au
cours du temps (Carrieri P. et al., 2002-1n press).

Le statut clinique du patient. L.a douleur physique
persistante, la présence de symptomes invalidants au niveau
physique ou social, l'existence de co-infections sont corrélées
négativement a I'observance (Fogarty L. et al., 2002).

Les facteurs socio-économiques. Les précarisations
et vulnérabilités cumulées en maticre de ressources
économiques, d’emploi et de logement (hébergement précaire)
sont des facteurs associés a une faible observance. (Chesney

M.A. et al., 2000; Gordillo V. et al., 1999).
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Le manque de soutien social. Les patients bénéficiant
du soutien de leur entourage et de leurs familles ont tendance
a avoir une meilleure observance (Paterson D.L. et al,
2000 ; Stall R. et al, 1996). La stigmatisation, le rejet et la
discrimination a l'égard des personnes séropositives sont
des obstacles objectifs a la prise de traitement et donc a
I'observance. Llisolement social et la perception de I'absence de
soutien social sont aussi corrélés négativement a 'observance

(Mehta S. et al., 1997).

I1.3-Les facteurs liés a 'organisation du suivi de soin

La relation médecin-patient. Le type de relation
médecin-patient a un impact sur 'adhésion du patient aux
stratégies thérapeutiques qui lui sont prescrites (DiNicola
D.D., DiMatteo M.R., 1982). Si le médecin et le patient
partagent les mémes objectifs thérapeutiques, I'observance
des traitements est plus facile. Le médecin a un réle important
dans le soutien de la motivation du patient a la prise de son
traitement. Les facteurs qui renforcent cette relation sont
la perception par le patient de la compétence et du degré
d’empathie du médecin (Becker M.H., Maiman L.A., 1975 ;
Becker M.H., 1985 ; Steele D.J. et al., 1990).

Les modalités d’accés au soin. La distance entre
le lieu d’habitation et le lieu de soin, les difficultés liées au
renouvellement des ordonnances, les restrictions dans les
horaires de consultations, les problemes de garde d’enfant
pour les femmes, le manque de services complémentaires
sur site (dispensation de médicaments, possibilité de faire
les analyses biologiques sur place) ou la non-prise en charge
par les assurances santé¢ des bilans complémentaires et des
médicaments sont corrélés négativement a l'observance.

(Nemecheck P. et Tritle D, 1998; Schilder A.J. et al., 1998).
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L’information en direction des patients. Dans
lessai AACTG, environ 25% des patients ne comprenaient
pas comment il fallait prendre leurs médicaments. Une étude
(Stone V.E. et al., 2001) menée aupres de 289 femmes sur
le degré de compréhension des contraintes liées aux prises
médicamenteuses montre que si seulement 80% d’entre elles
avaient intégré et compris le nombre de prises a respecter,
elles n’étaient plus que 63% a avoir intégré et compris a la
fois le nombre requis de prises et les contraintes diététiques
inhérentes a certains de leurs médicaments.

La proposition de programmes de soutien.
Lexistence de programmes de soutien a 'observance animés
par des infirmieres, des pharmaciens, des médecins ont un
impact positif sur le maintien de l'observance des patients.
Une ¢étude francaise (Bentz et al., 2001) a montré que la
dispensation de trois séances de counseling par des infirmieres
avait pour résultat une baisse de la charge virale et une
amc¢lioration de I'observance.
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Chapitre 111

Méthodes et outils de mesure de
I’observance dans les études

Lobservance thérapeutique est un phénomene mesurable
dont la variation oscille entre une polarité d’observance
et une polarité d’inobservance

(Morin M., 2001).

ous présentons ci-apreés une description des outils les plus
souvent utilisés dans les études. Certains de ces outils de
mesure sont utilisés parles cliniciens comme outils d’évaluation
de T'observance de leurs patients, dans la pratique clinique
quotidienne et dans les interventions individuelles liées a
I'observance. II est important toutefois de se rappeler que :
“Les objectifs de la mesure de [observance dans un essar sont trés
différents de ceux qui sont poursuivis quand on cherche a mesurer
lobservance dans le but de Uaméliorer ou de comprendre les facteurs qui
sont associés ou expliquent un défaut d’observance. [...] Dans les études
d’observations, la mesure de Uobservance se justifie surtout pour valider
des outils de mesure ou pour développer des protocoles d’intervention
destinés a prévenir la non-observance. '

! Costagliola D., Barberousse C. (2001). Comment mesurer I'observance ? In :
Lobservance aux traitements contre le VIH/sida — Mesure, déterminants, évolution. Ed.

ANRS, Coll. Sciences sociales et Sida, pp. 33-34.
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I11.1-Présentation d’outils de mesure de 'observance

Les outils pour mesurer l'observance peuvent eétre
classés en trois catégories. D’abord, les mesures subjectives
fondées sur le recueil de la parole du patient par entretien,
l'auto-questionnaire ou le questionnaire en face a face,
mais aussi l'opinion des professionnels de santé. Puis, les
mesures objectives (comptage des comprimés, utilisation
de piluliers électroniques, observation directe des prises,
venues aux rendez-vous médicaux, taux de renouvellement
des ordonnances). Enfin, les indicateurs physiologiques
associés (mesure de la charge virale et/ou des CD4, dosage
plasmatique/urinaire/capillaire des inhibiteurs de protéase,
mesure du volume globulaire moyen, mesure de la bilirubine,
mesure de 'acide urique).

Chaque outil de mesure a ses avantages, ses biais et un
cout. De nombreuses études utilisent deux indicateurs et il
existe un consensus chez les chercheurs en sciences sociales
et comportementales pour recommander aux professionnels
de terrain 'usage d’au moins deux outils de mesure sachant
que dans la plupart des recherches thérapeutiques menées
dans le cadre de PANRS trois outils au moins sont utilisés
(auto-questionnaire patient, décompte des comprimés
emportés et ramenés dans les pharmacies hospitalicres et
dosage plasmatiques des inhibiteurs de protéase). Suivant
les stratégies thérapeutiques actuelles, il est recommandé de
corréler l'outil de mesure comportementale avec au moins
une variable biologique.
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IT1.1.1-Les mesures subjectives :
a) Les questionnaires aux patients

Les questionnaires se présentent en général comme
une série de questions visant a mettre en évidence les
comportements du patient en y intégrant, la plupart du temps,
des questions permettant de mesurer son degré d’information
ou de connaissance. Il s’agit le plus souvent de demander
au patient de se souvenir de ce qui s’est pass¢ dans les jours
précédents et de noter, dans des cases prévues a cet effet, s’l
a raté des prises, combien et dans quelles circonstances. Les
questions portent sur une période relativement courte a cause
des biais de mémorisation.

-Les auto-questionnaires patients

Certains auto-questionnaires représentent un travail
fastidieux pour les patients car ils leur demandent de répondre
a une série de questions sur chacun de leurs médicaments.
Comme le souligne une étude américaine (Haubrich R.H.
et al, 1999), on peut obtenir les mémes résultats en posant
des questions au patient sur son traitement en général plutot
que de procéder par interrogation successive sur chacun des
médicaments de son traitement antirétroviral. Dans ce cas,
il faut laisser au patient la possibilité¢ de détailler si quelque
chose Iy incite.

Les études montrent que les auto-questionnaires sont
corrélés aux résultats virologiques (Arnsten J.H. et al,
2001), qu’ils sont peu couteux et faciles d’utilisation, et que
certains d’entre eux, comme lauto-questionnaire ACTG
2000 (Chesney ML.A. et al, 2000) et l'auto-questionnaire
APROCO, permettent une approche a la fois factuelle et
compréhensive du comportement du patient.
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Un exemple d’auto-questionnaire : l'auto-questionnaire

APROCO

Léquipe de FINSERM de Marseille a congu et validé
un outil de mesure de l'observance sous forme d’auto-
questionnaire a remplir par le patient dans le cadre de cohortes
multidisciplinaires. Cet auto-questionnaire pose des questions
croisées au patient et porte sur trois unités de temps : la veille,
le dernier week-end et les quatre semaines précédentes.
Pour construire leur algorithme de mesure de I'observance,
les chercheurs ont introduit des questions complémentaires
portant sur les modifications éventuelles introduites par le
patient en termes de nombre de comprimés pris, d’horaire des
prises, de suivi des recommandations médicales particulieres
pour certains des médicaments. En additionnant les résultats,
les patients sont alors classés comme ayant un niveau
d’observance élevé (observance «haute»), modéré, ou comme

étant “ non-observant ”.

b) Lestimation par les professionnels de santé

Une littérature importante évoque la question de la fiabilité
de l'estimation par les soignants du degré d’observance de
leurs patients. Plusieurs études ont en effet montré que les
médecins classaient “ observants ” certains de leurs patients
qui ne I’étaient pas et/ou a linverse “non observants ”
certains qui l'¢taient (Bangsberg et al, 2001). Une étude
(Miller.L, Liu H. et al., 2002), visant a comparer 'estimation
du degré d’observance des patients par leur équipe soignante
avec sa mesure par un pilulier électronique, montre que les
soignants (équipe médicale et paramédicale) surestiment
l'observance de leurs patients de 8,9% (86,2% vs 77,3%).
Par ailleurs, I'étude ne montre aucune différence significative
entre I'estimation des médecins, des infirmiéres ou des autres
membres de I'équipe soignante. De maniere générale, les
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médecins surestiment l'observance de leurs patients et ne
peuvent pas prédire ni anticiper leur observance (Tsasis P,
2001).

ITI.1. 2-Les mesures objectives

a) Le systeme électronique de monitorage de la prise de médicaments

(MEMS)

MEMS (Médication Event Monitoring System) est un outil
¢lectronique de mesure de 'observance. Un microprocesseur,
placé dans le couvercle de la boite du médicament, enregistre
le jour et les heures précises d’ouverture de la boite par le
patient. La validité de I'usage de cette mesure électronique
de 'observance repose sur trois suppositions : que le patient
sorte le nombre exact de comprimés prescrits lors de chaque
ouverture, qu’il ne transfere pas de comprimés dans un autre
emplacement, que la présence de cette boite électronique
n’altére pas son comportement habituel.

La premicre critique faite a l'utilisation de MEMS porte
sur son impossibilité d’évaluer 'observance des instructions
associé¢es a la prise du médicament, par exemple celles qui
sont relatives aux conditions de prise (avec ou sans nourriture)
qui, dans le cas de certains médicaments, sont parfois
aussi importantes en termes d’efficacité, que le respect des
intervalles de prise.

Une étude (Wendel et al,, 2001) porte sur les obstacles
de mesure de l'observance par l'utilisation du systeme de
monitorage ¢lectronique (MEMS). Elle montre que les
stratégies personnelles d’observance peuvent représenter des
obstacles a la fiabilit¢ de mesure proposée par ce systeme
¢lectronique. Certains participants de Iétude disent dans
les entretiens avoir sorti des doses des piluliers électroniques
et les avoir rangées dans d’autres piluliers ou d’autres boites.
Drautres participants expliquent avoir changé leurs fagons de
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faire pour s’adapter a l'utilisation des piluliers électroniques.
Drautres encore disent avoir continué a utiliser leurs
“ anciennes méthodes ” de rappel de ’heure de prise (comme
I'installation de cartes de rappel placées devant le pilulier,
et/ou comme le déclenchement d’une alarme programmée).
Selon Wendel, le monitorage électronique de l'observance
avec les piluliers MEMS n’est donc pas plus fiable qu'un autre
outil de mesure, notamment dans le cas de personnes qui ont
déja mis en place leurs routines de prise. Lorsque c’est le cas,
ce systeme peut “ méme faire rater des prises ” car il introduit
une perturbation dans les routines établies.

Un pilulier électronique (MEMS CAPS) a été utilisé dans
une étude sur I'observance thérapeutique conduite aupres de
personnes en traitement suivies a Paris dans une pharmacie
de ville (Tourette-Turgis C., Rébillon M., 1999). Un certain
nombre de patients prélevaient leurs doses de médicaments
lors d’une ouverture unique (par exemple le matin pour toute
la journée) en prévision d’un retour tardif a leur domicile,
pour éviter d’avoir a transporter sur eux ces piluliers trop
encombrants. Parallelement, nous avions observé que le
pilulier, pensé initialement dans ’étude comme outil de mesure,
s'était révélé étre un outil de soutien pour les participants. A la
fin de I'étude, plusieurs d’entres eux firent part de leur regret
de devoir renoncer a ces boites électroniques méme s’ils en
avaient critiqué la forme encombrante.

Une étude récente (Arnsten J.H. et al, 2001) conclut
quil existe peu de différences entre I'utilisation d’un auto-
questionnaire et celle de piluliers électroniques. En revanche
ces derniers représentent une mesure plus fiable pour définir
la non-observance.

b) Loobservation directe de la prise du traitement (DOT)

Le dispositif DOT (Directly Observed Therapy) a d’abord

été concu et utilisé pour faire face a la non-observance dans le
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traitement de la tuberculose. Son objectif est de s’assurer d'une
observance parfaite et totale des traitements anti-tuberculeux
pour réduire les risques d’émergence de souches résistantes.
Un soignant ou toute personne agréée par un service de soins
se rend aupres du patient qui prend alors le traitement en sa
présence. L'expérience s’étend sur une période maximale de
9 a 12 mois, avec une prise moyenne dun comprimé trois fois
par semaine.

Le dispositif DOT a été introduit dans le champ du VIH
bien avant larrivée des anti-protéases suite a la constatation
des difficultés rencontrées dans la prise de leur traitement
par certaines populations (personnes en situation de
précarité, toxicomanes actifs, personnes souffrant de troubles
psychiatriques). Bien que classé traditionnellement dans les
outils de mesure de l'observance, DOT est le plus souvent
utilis¢é comme un outil d’amélioration de I'observance dans
le cas de patients confrontés a des facteurs de morbidité
psychosociale affectant leurs capacités de soin et de prise de
leur traitement.

Un dispositif, de type DOT, a été mis en place en
Guadeloupe avec les infirmiéres libérales du réseau
ville-hopital, mais il s’agissait plus de mettre en place un
programme de suivi a domicile de patients en difficultés
d’observance que d’utiliser DOT comme un outil de mesure
de I'observance.

c) Le comptage des comprimés

Cette méthode de mesure de l'observance consiste a
demander aux patients de ramener leurs boites de médicaments
lors de chaque visite médicale. Un soignant compte alors les
comprimés restants, l'observance étant évaluée a partir de
I'écart existant entre le nombre de comprimés qui devaient
étre pris (soit les comprimés manquants et supposés absorbés)
et ceux qui sont restants. Le comptage nécessite un lieu
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unique de délivrance et de renouvellement des médicaments.
Dans la pratique, cet outil est peu utilisable car on observe
que les patients oublient ou refusent clairement d’apporter
leurs boites de médicaments le jour de leur visite médicale.
Par ailleurs, ce type d'outil de mesure n’est pas a I'abri de
détournements, surtout si les patients vivent la demande de
rapporter leurs boites de médicaments comme un controle

(Moatti J.P et al., 2000).

II1.1.3-Les indicateurs biologiques

a) Les marqueurs virologiques

Le succes virologique est significativement associé a
l'observance (Friedland G.H. et Williams A., 1999), I'inverse
n'est pas forcément vrai au sens ou un patient ayant une
observance parfaite peut se trouver en échec virologique.
La charge virale ne peut pas constituer a elle seule un outil
de mesure fiable de I'observance thérapeutique du patient.
Drautres facteurs associés aux résultats virologiques sont a
prendre en compte comme l’histoire des traitements du patient,
son taux de CD4 lors de I'initialisation de son traitement, la
description des molécules prescrites. La baisse de la charge
virale est utilisée comme un indicateur fiable associé a la prise
des médicaments a I'échelle d’une population.

b) Les dosages plasmatiques

Dans certaines molécules, les dosages plasmatiques sont
corrélés a I'observance déclarée du patient (Murri R. et al.,
2000 ; Duran S. et al., 2001). Les dosages plasmatiques seuls
ne suffisent pas a identifier plus de patients non-observants
que les auto-questionnaires, car il existe une grande
variabilité¢ individuelle des concentrations plasmatiques
d’une personne a l'autre. Pour étre str que le dosage est da a
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la non-observance et non a d’autres causes (malabsorption,
interactions), il faut utiliser des seuils d’interprétation
tres bas. De plus, les dosages ne rendent compte que
de l'observance au cours des dernicres 24 heures. En
revanche, les dosages pharmacologiques combinés aux
auto-questionnaires pourraient étre utiles pour améliorer la
détection de la non-observance.

Les points a retenir

= [lny a pas doutsl idéal de mesure de Uobservance.

[l est recommandé aux équipes médicales ou
paramédicales des services de soin VIH, qui veulent conduire
des actions observance, d’utiliser au moins deux outils de
mesure, par exemple les dosages pharmacologiques et un auto-

questionnaire valide.
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Chapitre IV

Interventions aupres des patients

IV1 Les stratégies les plus couramment développées sur

les terrains

l l ne enquéte francaise (Moulin P., 2001) propose un état des lieux

en France des interventions de terrain liées a l'observance aux
traitements réalisé exclusivement dans des services cliniques
hospitaliers, des services pharmaceutiques hospitaliers et
des réseaux ville-hopitaux. Elle montre que parmi les 305
répondants a 'enquéte, 55% initient localement des actions
spécifiques concretes visant a améliorer l'observance des
patients.

Pierre Moulin a réparti les actions menées en France
selon le type de stratégies communément développées dans
I'observance thérapeutique, c’est-a-dire les stratégies centrées
sur les patients, les stratégies centrées sur les traitements,
les stratégies centrées sur les professionnels et les stratégies
centrées sur le contexte.

* 85% des actions sont centrées sur les traitements

Elles visent a faciliter leur intégration dans la vie
quotidienne et consistent majoritairement en la remise aux
patients de brochures d’information sur les traitements, d’'une
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fiche récapitulative des traitements quotidiens, d’affiches/
réglettes sur les interactions médicamenteuses et, beaucoup
plus rarement, en la distribution de piluliers et/ou de beepers.

* 79% des actions sont centrées sur les patients

Elles consistent majoritairement a développer des
programmes d’é¢ducation et de soutien psychosocial (soutien
psychologique individuel, prise en charge sociale) mais aussi
en l'ouverture d’une consultation paramédicale spécialisée sur
I'observance et/ou d’une ligne téléphonique, en I'organisation
d’actions de formation des patients, de groupe de paroles ou
d’auto-support, et de fagon plus anecdotique en la distribution
d’un carnet de suivi.

* 56% desactionssontcentréessurles professionnels
de santé

Elles concernent majoritairement des actions de formation
destinées aux médecins et soignants, plus rarement la mise
en place d’'un groupe «Balint», I'organisation d’'un travail en
réseau ou I’élaboration d’un guide thérapeutique.

= 17% des actions sont centrées sur le contexte

Elles consistent majoritairement en des actions de soutien
psychologique de I'entourage des patients, et beaucoup plus
rarement en l'ouverture de lieux d’accueil ou de permanences
de bénévoles.

L'ouverture d’une consultation observance nécessite
souvent d’utiliser plusieurs de ces stratégies en complément
les unes des autres. L'enquéte de Pierre Moulin met bien
en évidence le fait qu'une méme structure cumule souvent
plusieurs stratégies (avec une moyenne de 2,8).
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IV.2 Les modeles prévalents dans les approches centrées
sur le patient

Lorsque lon veut mettre en place une consultation
d’observance centrée sur les patients, une question se pose
assez rapidement: quel modele d’intervention utiliser?
En effet, toute intervention sappuie sur la définition
dun probléme posé, le développement d’une ou plusieurs
hypotheses explicatives et le choix d'un modele d’intervention
approprié visant a résoudre le probleme posé et produire des
résultats.

Dans sa revue de la littérature sur les interventions sur
I'observance, Fogarty L. et al. (2001) montrent que parmi
les 16 interventions ayant satisfait aux criteres d’éligibilité
scientifique, la majorité sont centrées sur les patients et
reposent essentiellement sur deux grands modeles déja
tres présents dans les maladies chroniques et I'infection
par le VIH : I'éducation du patient et le counseling, certains
professionnels combinant les deux sur les terrains.

Dansle cas del'observance, il va de soi que ces deux modeles
peuvent co-exister en fonction des problémes rencontrés par
les patients, des caractéristiques des traitements et du lieu
d’intervention, pour ne prendre que quelques exemples.
Néanmoins, si I'on s’en tient a la nature méme de la variable
observance, c’est-a-dire fluctuante et dynamique, on peut
dé¢ja dire quelle répond mieux aux modeles d'intervention
qui intégrent 'ensemble des co-facteurs qui lui sont associés et
une dimension de soutien.
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Les 7 principes de base pour intervenir

* Informer-Expliquer

St un patient sait a quot sert son traitement, pourquot il le prend
et comment 1l faut le prendre, 1l lur sera plus facile d’avorr une bonne
observance.

* Donner des outils d’aide a observance

Les aides mémores, les programmes thérapeutiques, les piluliers sont
des outils efficaces d’aide a lobservance notamment pour les patients
dont les traitements comportent plus de deux prises par jour et cumulent
plusteurs exigences.

* Prevenir les ruptures d’observance liées aux effets
secondaires
Les effets secondarres sont un obstacle a lobservance s’ils sont percus
et/ou vécus négatiwement par le patient.

* Traiter les dépressions

Les patients souffrant d’une dépression persistante ont des difficultés
a maintenir leur observance.

* Anticiper les crises

Les événements négatifs survenant dans la vie du patient peuvent
avowr un impact sur sa motwation ou sur le maintien de sa motiwation a
la prise de son traitement.

* Impliquer tous les membres de ’équipe médicale
et soignante
Lobservance est le résultat d’une bonne information, d’un
apprentissage, d’un soutien. Comme elle est multidimensionnelle,
chaque personne de Uéquipe joue un réle dans le soutien des personnes
en traitement.

* Ne rien tenir pour acquis

Lobservance est une variable dynamique, instable, fluctuante. Les
déterminants iitiaux de Uobservance ne sont pas les mémes que ceux en
Jeu dans sa persistance.
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PARTIE II

La mise en place d’'une
consultation d’observance
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Chapitre 1

Conseils méthodologiques pour la mise
en place d’une consultation d’observance
centrée sur le patient

La définition d’'un projet d’intervention est une phase cruciale
qui nécessite de se poser des questions mais aussi d’anticiper
celles que le projet posera ou qui seront posées par les personnes
auxquelles 1l sera soumis et présenté. Par ailleurs, la mise en
place dans une institution d’un nouveau projet est tres souvent
un facteur de dérangement institutionnel, au sens ou la
dynamique d’une institution repose souvent sur ses résistances
au changement. C’est pourquoi nous avons isolé¢ dans ce chapitre
les themes de discussion indispensables a traiter en y apportant
un éclairage nourri par notre expérience d intervenantes dans
les institutions de soin.

I.1. Définir le projet de consultation d’observance

-Pourquoi voulez-vous monter une consultation sur
Pobservance ?

Il s’agit ici de définir I'origine de la demande. S’agit-il d’'une
demande du chef de service ? De I'équipe médicale ? S’agit-
il de suivre une des recommandations du dernier rapport
Delfraissy ? S’agit-il d’un probléme que vous avez identifié ?
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-Ou étes-vous placé dans la hiérarchie, dans
Porganigramme des soins ?

Si vous étes seul a défendre le projet de la consultation,
veillez a vous entourer. Identifiez les leaders d’opinion dans
le service, identifiez les décisionnels sur I'hopital, prenez
des rendez-vous, discutez votre projet dans les réunions du
staff, apportez des chiffres convaincants. Par exemple, une
infirmiere dans un hopital a mis six mois a rassembler toutes
les données du service sur les accidents d’exposition au VIH
(construire des outils graphiques simples mettant en évidence
les perdus de vue, les récidives, les failles dans la tragabilité des
dossiers, les abandons précoces de traitement) pour arriver a
convaincre son équipe médicale de la nécessité de la mise en
place d’une consultation de counseling post-exposition.

-Avez-vous déja évalué le degré d’observance des
patients de votre service ?

Il est intéressant de discuter en équipe cette question.
Généralement le degré d’observance est estimé dans lapres-
coup a partir de la charge virale, car les cliniciens ne disposent
pas d'outils «routinisés » comme des auto-questionnaires
simplifiés d’évaluation de I'observance.

-Avez-vous Pintention de mettre en place une
consultation d’observance pour tous les patients?
Pour une cible précise de patients ?

Pour une stratégie thérapeutique précise (par exem-
ple, Pinitialisation de traitement, le changement de
traitement, les patients en échec thérapeutique) ?

Il est important d’identifier les patients ou les publics les
plus en difficulté d’observance (échec dans la prise de leur
traitement), méme si vous avez pris 'option par exemple de
prescrire la consultation observance en fonction des stratégies
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thérapeutiques (changement de traitement, initialisation).
Il est en effet souhaitable que les personnes en difficulté
d’observance puissent de toute fagon bénéficier de la
consultation observance et de le faire savoir aux collégues
concernés. Par ailleurs, la réponse a cette question est
cruciale car elle pose tout de suite celle des moyens en heures
dont on dispose. On découvre assez vite qu’on ne peut pas
couvrir tous les besoins de la file active et qu’il faut établir
des priorités. Par exemple, I'initialisation d’un traitement
nécessite trois ou quatre séances dont deux de préparation
avant la prise du traitement. La discussion du nombre et du
rythme de consultations par patient est incontournable.

-Avec qui voulez-vous monter ce programme ?
Quel corps professionnel sera en premiére ligne ?
Les médecins, les infirmieéres, les psychologues, les
pharmaciens ?

La majorité des établissements hospitaliers confient
aux infirmiéres la consultation observance, dautres aux
psychologues, d’autres aux pharmaciens. Il n’y a pas de
recommandations précises en la matiere ni de profil type
de l'intervenant en observance. Le plus important est que
les personnes qui vont prendre en charge l'observance dans
le service puissent bénéficier d'une formation initiale, d’une
supervision réguliere et d’'une formation continue. Il n’est pas
souhaitable de confier a une seule personne l'intervention
observance, il peut étre intéressant que le poste mis a
disposition soit réparti entre plusieurs personnes.

Nous recommandons par ailleurs que les personnes en
charge de la consultation observance travaillent de maniere
étroite avec l'équipe médicale de manicre a éviter leffet
de crypte de ce type d’intervention. Les patients doivent
découvrir que la consultation observance correspond a un
engagement de I'équipe a leur égard.
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Il est a ce titre important de choisir un coordinateur qui
soit légitimé par les différents intervenants impliqués dans le
dispositif observance. Il doit pouvoir assurer la liaison entre la
direction des soins et la direction médicale et gérer les conflits
pouvant survenir.

-Comment évaluez-vous le degré d’adhésion de votre
€équipe au projet sur lequel vous travaillez ?

Il n’est pas nécessaire d’obtenir l'adhésion a 100% de
I'équipe dans laquelle vous travaillez. Il vous faut néanmoins
pouvoir identifier les ““ opposants ” au projet, les “ adhérents
etles “ sans opinion ” qui évolueront dans le sens de 'adhésion
ou du rejet. II ne faut pas confondre rejet et critique. Au
contraire, 1l vous faut solliciter les critiques et les suggestions
des personnes de votre équipe et les utiliser pour améliorer
votre projet. Pensez a identifier d’autres alliés objectifs
extérieurs a Détablissement comme d’autres personnes ou
collegues ayant déja mis en place un projet qui ressemble au
votre. Prenez contact avec ces personnes, interviewez-les sur
les difficultés rencontrées et les solutions qu’elles ont trouvées.
A priori, vous pouvez démarrer votre projet si vous avez a peu
pres 60% d’adhésion. Si vous estimez que le score d’adhésion
est plus bas, mettez en place une campagne d’adhésion et
consacrez du temps et de I'énergie a cette campagne. En
analyse institutionnelle, on dit qu'un projet porté¢ par une
¢énergie daffirmation sans agression finit par vaincre les
résistances au changement.

-Comment évaluez-vous le degré de mobilisation de
votre équipe ?

Proposez a des collegues de prendre en charge une part
du projet, méme minime. Cela vous permettra de mesurer
immédiatement le degré de mobilisation des membres de
votre équipe et en plus cela aura le mérite de mobiliser ou
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re-mobiliser certains de vos collegues. Attention, les projets
qui proposent de nouvelles prestations sont tres fragiles car ils
sont dépendants du degré de réactivité des publics. Or, dans
les services de soin, les patients suivent des parcours fléchés
(prescrits) et si le fléchage n’a pas prévu votre prestation, vous
n’aurez personne dans votre consultation.

-Quelle meéthodologie d’intervention allez-vous
choisir ?

Cette question est difficile. Il est possible que vous ayez
besoin de laide dun expert pour pouvoir y répondre.
Néanmoins, posez-la en équipe car cela mettra en évidence
quon ne simprovise pas intervenant en observance aussi
simplement. Une consultation d’observance a un début, un
milieu, une fin: quelle est la progression d’'une séance a
l'autre ? Comment reprend-on ce que ditle patient ? Comment
travaille-t-on la non-observance ? Quelles sont les techniques
et stratégies d’intervention qui sont le plus appropriées a
I'accompagnement de personnes en traitement ?

-Pouvez-vous formuler ’hypothése de base du modele
d’intervention que vous avez choisi ?

Cette question découle de la question précédente et
nécessite la plupart du temps Pappui dexperts ou de
chercheurs. Il s’agit de discuter des théories existantes en
psychologie de la santé et en éducation a la santé portant sur
lapprentissage ou la modification des comportements dans le
domaine de la santé.

-Avez-vous lu des comptes rendus décrivant une
intervention qui ressemble a la votre ?

C’est toujours rassurant de sinspirer de modeles
d’intervention qui ont déja été décrits, documentés ou
évalués. De nombreuses revues anglo-saxonnes comprennent
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la présentation de programmes et leur évaluation (Patient
Education and Counseling, AIDS Care), de méme que les abstracts
de conférences internationales sur I'infection par le VIH.

-Comment ce type d’intervention est-il en général
évalueé ?
A-t-il été évalué ?

L'évaluation requiert la plupart du temps les services
d’organismes spécialisés comme les universités ou des instituts
de recherche. Elle utilise souvent des procédures analogues
aux études cliniques.

- Est-ce que votre intervention nécessiterala formation
complémentaire de certains membres de ’équipe de
soin, de tous les membres de I’équipe ?

Les personnes de Iéquipe qui animeront la consultation
observance auront besoin d’'une formation mais aussi d’une
supervision réguliere. La formation initiale de I'intervenant
doit comprendre un enseignement sur l'observance, une
formation de base aux techniques de lentretien (tres
différentes de l'interrogatoire médical) et un enseignement
complémentaire sur les méthodologies d’intervention. Il est
souhaitable que I'intervenant observance sache construire
lui-méme des grilles d’entretien, puisse rédiger des notes de
synthese par écrit, et quil possede des connaissances de base
en évaluation des méthodologies d'intervention.

Il peut étre intéressant aussi de proposer une action de
formation courte a I'équipe élargie car certaines parties du
projet dépendent de son adhésion, de son degré d’'information
sur le projet et sur la méthodologie d’intervention. Une
attention particuliere devra étre accordée aux médecins
potentiellement prescripteurs de la consultation.
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-Prévoir des moyens pour la mise en ceuvre et le
fonctionnement de la consultation ainsi que pour la
communication du projet :

Quel que soit le type de consultation que vous voulez
mettre en place, a titre d'expérimentation ou intégrée a
la prise en charge, vous aurez besoin dé¢valuer les moyens
nécessaires a sa réalisation en termes de :

" ressources humaines, pour assurer la consultation d’une
part, pour la coordination de 'action d’autre part,

" temps a consacrer a des réunions, des échanges avec
les membres de 'équipe du service ou d’autres équipes,
des rencontres avec des professionnels a I'intérieur et a
I'extérieur de I’hopital, ceci afin de mettre en place un
véritable travail en réseau,

* formation et de supervision des personnes qui font la
consultation d’observance,

» ¢évaluation, pour le traitement et 'analyse des données,

" temps pour la communication a I'interne et a 'externe du
projet (en amont et en aval) et des résultats ainsi que pour
la rédaction d’articles,

" outils et supports pour la consultation (scripts d’entretien,
mini-questionnaires, fiche diagnostic observance pour
les intervenants; brochures, livrets, piluliers pour les
patients).

-Avez-vous une idée du coiit de votre projet ?

Il est difficile a chiffrer. Il faut prendre en compte les
moyens en personnels affectés a la consultation et a sa
coordination, les heures de réunion mais aussi le cout de la
formation, de la conception et/ou de l'adaptation doutils
(scripts d’entretien, mini-questionnaires, fiche diagnostic
observance, etc.), de la supervision des personnes qui assurent
la consultation d’observance, de I'évaluation. Prévoir aussi
le temps de la communication sur le projet (en amont et en
aval ainsi qua I'interne et a 'externe).
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- Quels choix stratégiques effectuer?

Cette consultation dépendra-t-elle de la direction des soins
infirmiers ou de la direction médicale ? Ou est-il plus facile
de débloquer des moyens pour ce type d’'innovation ? Est-ce
que la direction médicale ne va pas vous proposer d’articuler
votre consultation observance VIH avec la consultation
observance qui existe déja dans un autre service pour le
diabete, les maladies cardiovasculaires ou 'asthme ?

-Votre projet sera-t-il financé sous la forme d’un
redéploiement 2 moyens constants ? Nécessite-t-il
d’autres fonds publics et/ou priveés ?

Méme si le projet bénéficie d'un redéploiement a moyens
constants, des couts indirects viendront s'ajouter et il faut les
prévoir avant la mise en place du projet.

Il existe des appels d’offres sur 'observance, mais ceux-
cl nécessitent généralement la mise en place d’études, un
partenariat avec des chercheurs et/ou des spécialistes de
l'observance, des sciences comportementales et sociales
formés aux méthodologies d’intervention.

Dans la mesure ou l'observance est aussi une question
de santé publique, la consultation d’'observance ou la mise
en place d'un programme de soutien a l'observance peut
bénéficier d’un financement ou dun co-financement des
directions départementales d’action sociale, notamment si
I'action est réalisée en direction de publics spécifiques en
difficulté.

Des laboratoires pharmaceutiques financent, en général
sans contrepartie, des programmes de soutien a 'observance
thérapeutique.
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-Avez-vous constitué une bibliographie que vous
pourrez utiliser sous forme de citations, de
références et de notes dans la présentation de votre
projet?

La présentation dun projet commence toujours par
Iexposé d’'un contexte et d’un justificatif a l'action. Clest
la que vous aurez besoin de citer des faits, des chiffres, des
références d’auteurs et d’études pour justifier votre projet.

-Se préparer a répondre aux questions les plus
souvent posées aux “ intervenants observance ”

Ce sont les questions qui reviennent le plus souvent. Les
réponses dépendent des spécificités de la méthode et des outils
que vous aurez choisi de mettre en place. Il est intéressant de se
poser ces questions au terme de la création d’une consultation
d’observance par exemple, afin d’affiner le programme mis
en place.

* Quelle approche utilisez-vous dans votre consultation
d’observance?

* En quoi votre programme se distingue ou se rapproche de
ce qui existe déja en éducation du patient dans le diabete
ou I'asthme par exemple ?

» (Comment savez-vous si ce que vous faites est efficace ?

" Votre méthode est-elle valable pour tous les cas? Par
exemple, fonctionne-t-elle avec une personne ayant des
troubles psychiatriques, des toxicomanes actifs en situation
d’hébergement précaire ?

* (Combien de séances et de temps passez-vous en moyenne
avec un patient ?

* (Comment un patient non observant devient-il observant ?

* (Comment travaillez-vous avec les autres professionnels de
I'équipe?
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I.2. Exemple de fiche récapitulative pour présenter le
projet

Intitulé de ’action Préciser le contenu de 1’action dans I’intitulé.

Objectifs opérationnels Préciser les effets attendus de I’action sur les publics auxquels elle
s’adresse.

Publics ciblés Définir les criteres (sociaux, psychologiques, comportementaux,...)

d’inclusion ainsi que les éventuels critéres d’exclusion.
Responsable du projet Quelle est la personne référente sur cette action dans votre structure.

Intervenants appartenant 2  Préciser quels sont les personnels de la structure impliqués dans

la structure cette action, leur statut, leur fonction dans cette action.

Partenaires sur le projet Autres structures et/ou professionnels extérieurs associés a cette
action ?

Lieu d’intervention Précisez le ou les lieux d’intervention.

Calendrier Préciser la durée globale de I’action ainsi que le rythme des
interventions.

Description des modalités de Préciser :
P’action la stratégie globale d’intervention (information, écoute, ...),
la stratégie d’accroche du public ciblé,
la nature de I’intervention (activité proposée, outils utilisés),
la technique d’intervention (nombre d’intervenants simultanés,
principes techniques)
la formation des intervenants (formation préalable, régulation,
supervision).

Indicateurs d’évaluation Quels sont les éléments de suivi mis en place ? Lister et définir les
indicateurs retenus en vue de 1’évaluation des procédures (écarts
entre les modalités prévues et le déroulement réel de 1’action).

Budget Montant global de I’action
Détailler les co-financements éventuels
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Chapitre 11

Outils de la consultation d’observance

l existe une pluralité d’outils dont la consultation d’observance
doit se doter pour répondre aux besoins des personnes en
traitement. Ils peuvent étre classés en 3 catégories :

-des outils d’aide directe pouvant étre utilisés tous les jours
par les personnes en traitement, comme les piluliers, les
aides mémoire visuels ou sonores,

-des outils d'information pouvant étre utilisés a un moment
précis ou dans une situation précise (comme la survenue
d’un effet indésirable),

-des outils requérant I'intervention d’un tiers fondée sur un
partage d’'informations et d’expériences (comme la mise
en place d’'un planning de prise). L'intervention consiste
en lanimation d’activités communes menées entre un
intervenant et un patient.

I1.1 Les outils sonores, les rappels visuels, les piluliers

Dans la mesure ou l'oubli est la premiere cause de non-
observance déclarée par les patients, un effort tout particulier
a été apporté a cette question. Sous 'impulsion des associations
de patients, des aides mémoire sonores comme les
montres avec beeper vibrant ou les piluliers programmables ont
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été distribués aux patients ou commercialisés lors de I'arrivée
des anti-protéases.

Souvent, les personnes en traitement, delles-mémes ou
sur les conseils d’'un soignant ou dune autre personne en
traitement, utilisent des rappels visuels (poser leur boite
de médicaments a un endroit ou elles passent plusieurs fois
dans la journée), la cuisine étant une piece privilégiée par les
personnes pour mettre tout ou partie de leurs médicaments
(Certain A., 1999), utiliser des post-it ou une ardoise magique).
Certaines personnes sollicitent directement I’aide d’un
proche qui prend alors en charge “ les rappels ” des prises.

Des piluliers peu encom-

Les outils sonores brants, pratiques, relativement

Montre, L. .

Beeper, esthétiques et discrets, sont
Téléphone portable parfois distribués aux personnes
Les rappels visuels en traitement afin qu’elles puis-

Post-it

; ) sent avoir leurs médicaments
Ardoise magique

Emplacements visibles sur elles, pour la journée ou

Les piluliers un week-end, Ne pas avoir
Journaliers, semainiers les médicaments sur soi est une
Boitiers, poches réfrigérables cause de non-observance.

Avant de donner ces boitiers, il est toutefois nécessaire de
s'assurer de leur qualité (étanchéité, ouverture et fermeture
fiable, propreté, composition). Les patients trouvent souvent
de leur coté des solutions qu’il est important d’explorer, afin
de vérifier leur pertinence (anciens tubes de médicaments, de
pellicules photos, ou encore des objets plus expéditifs comme
le papier d’aluminium ou les mouchoirs en papier, ou le fond
de la poche).

Utilisés dans dlautres pathologies, les boitiers
journaliers et les semainiers, sont des outils pratiques
d’aide a l'observance. Ces deux contenants sont utilisés
différemment.
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La disposition des comprimés et gélules dans la boite
journaliere permet d’étre indépendant quel que soit le lieu
ou le patient se trouve pendant sa journée habituelle. Ces
boitiers peuvent constituer également une réserve au cas ou
des événements imprévus comme une invitation, une nuit en
dehors du domicile, surviendraient. Ils ont donc un effet de
réassurance pour le patient. Néanmoins, cette réserve ne doit
représenter au maximum qu’un ou deux jours de traitement,
car les médicaments sont sensibles a I’humidité, a la sécheresse
de lair, a la température et a la lumiere ; et leurs principes
actifs risquent d’étre détériorés. Pour les médicaments a
conserver au froid, entre 2 et 8°C, ils peuvent étre sortis du
réfrigérateur, dans la mesure ou la température ne dépasse
pas 25°C. Pour un sé¢jour en pays a climat chaud, il existe
des trousses réfrigérables par de petits pains congelés, insérés
dans la doublure de la poche ; les personnes diabétiques les
utilisent également pour le transport de I'insuline.

Le semainier reste le plus souvent au domicile; certains
patients préparent ainsi quelques jours davance. De tels
boitiers doivent étre suffisamment spacieux dans le cadre
des thérapies antirétrovirales; ceux du commerce sont tres
petits et peu adaptés. Le rangement des médicaments dans
des compartiments correspondant a chaque prise permet aux
personnes en traitement de vérifier immédiatement si elles
ont pris ou non leurs médicaments. Parfois, les personnes ne
se souviennent plus si elles ont bien pris telle ou telle dose de
la journée.

Enfin, il est important de se souvenir que les patients
déconditionnent souvent leurs médicaments a partir des
gros flacons qui sont peu transportables et fort peu discrets.
Ils placent ainsi leurs médicaments dans plusieurs endroits
du domicile, dans des endroits “ stratégiques ”, sur lesquels
il est intéressant de discuter avec eux, afin de renforcer la
“ routinisation .
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11.2 Fiches et documents d’information sur les

traitements, les molécules, les effets secondaires, les
interactions médicamenteuses, 'observance

Pour améliorer I'observance thérapeutique des personnes
en traitement, de nombreux outils, dont l'objectif principal est
I'information, ont été élaborés par I'industrie pharmaceutique,
le Ministere de la santé, les associations, les équipes soignantes
(pharmaceutiques, médicales et infirmicres). Il s’agit des
notices destinées aux patients (insérées dans les boites), de fiches
d’'information, de brochures, livrets et revues périodiques sur
des théemes liés au bon usage des médicaments et directement
ou non a 'amélioration de I'observance thérapeutique, enfin
de cédéroms et de sites internet.

Les fiches dinformation sur les antirétroviraux (ou
InfoCartes) sont ¢laborées et actualisées par l'association
Actions Traitements'. Les 8 facettes des InfoCartes rappellent
les informations principales des différents médicaments
anti-VIH : la famille a laquelle appartient le médicament,
le nombre et le rythme des prises quotidiennes, les doses,
les contraintes de prise, les problemes d’interactions
médicamenteuses, d’effets indésirables ou les incompatibilités
¢ventuelles avec d’autres médicaments.

Act Up-Paris® actualise régulierement un glossaire des
termes les plus souvent utilisés dans I'infection par le VIH.
La derniere édition de décembre 2001 a été étendue aux
hépatites, en particulier a la co-infection par le VIH/VHC.
Par ailleurs, bien quil ne s’agisse pas de traitements, il est
important de signaler le “ guide des droits sociaux’
par cette association en 2001. Il recense I'ensemble des
dispositifs et prestations sociales auxquelles peuvent prétendre
les personnes séropositives et malades du sida aujourd’hui.

bl

réalisé

I Notes de 1 a 5: pour les coordonnées des associations, reportez-vous aux
adresses utiles page 160.
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Le livret “ Observance & VIH - Avant de
commencer un traitement > édité en 2002 par 'ALS?
(Lyon) est con¢u de manicre a ce que la personne bénéficie,
au travers d’une série de questions simples, de conseils lui
permettant de mieux comprendre I’ observance, de se préparer
a ses enjeux, d’anticiper certaines causes de non observance
et d’y remédier en recourant a des outils et/ou stratégies. Il
se termine par un auto-questionnaire qui, une fois rempli,
peut étre utilis¢é comme support de communication avec le
médecin prescripteur pour discuter, définir et optimiser le
choix thérapeutique.

“ Mieux
effets
meédicaments

gérer les
indésirables des
anti-VIH *
est un guide de I’association
Aides* édité par le journal

Les supports écrits :
Fiches informatives sur les
médicaments
(notices, cartes, dépliants)

Fiches sur les conduites a tenir
en cas de vomissements, etc.
Fiches sur les interactions
médicamenteuses

Les brochures, livrets, revues,
périodiques
Sur I’observance
Sur les modalités pratiques, la
nutrition, les aspects sociaux ...

Les supports informatiques
Cédéroms, Sites Internet

Remaides en juin 2002. 11 se
présente sous la forme de fiches
pratiques qui répertorient les
causes, les symptomes, ce qu’il
faut faire ou encore quels sont les
traitements adaptés. La diversité
des effets secondaires connus a
ce jour est présentée de facon
exhaustive et chaque personne
en traitement est invitée a
répondre a un questionnaire sur
les effets indésirables qui sera
ensuite évalué par I’association.

ARCAT> a publié en juin 2002 un  guide des

associations d’inhibiteurs de protéase *? Cet ouvrage
présente d’abord le cycle de réplication du virus et les sites
d’action des antirétroviraux. Savoir quel est le devenir
des médicaments dans l'organisme, comment agissent les
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antiprotéases, pourquoi ces molécules sont utilisées de plus en
plus souvent en association, quel est 'intérét d'un dosage, sont
autant de questions auxquelles ce guide répond. Il présente
aussi les différentes antiprotéases et les résistances a cette
classe de médicaments. Enfin, la plupart des associations
d’antiprotéases ayant cours a la date de publication sont
détaillées dans 'ouvrage.

Dans certains services hospitaliers, les pharmaciens
congoivent des fiches de présentation des médicaments et
des conduites a tenir en cas d'oubli ou d’effets indésirables
quils remettent aux patients lors de la dispensation des
médicaments (Baylac. M., Guessant S. et al., 2000). Certains
outils sont parfois prolongés par des services complémentaires
comme les “ permanences téléphoniques ” aupres desquelles
on peut recevoir des conseils individualisés. Ces lignes
d’information, a l'origine a I'initiative d’associations (comme
la ligne d’Actions Traitements), sont aussi proposées par des
services de soins VIH (comme la “ ligne effets secondaires ”
de I’hopital Bichat).

I1.3 Le planning thérapeutique

Il s’agit dans la plupart des cas d’un outil pharmaceutique
ou infirmier, considéré comme indispensable des que le
traitement comporte plus de trois médicaments différents
nécessitant plus de deux prises par jour et des contraintes
particulieres d’hydratation ou d’alimentation.

Le planning thérapeutique se présente généralement sous
la forme d’un tableau (sur support-papier ou informatique)
permettant d’inscrire pour une semaine toutes les prises de
médicaments quotidienne. La plupart du temps, les moments
clefs de la journée (lever, coucher, repas) sont représentés sous
la forme de symboles dont 'usage est préférable a l'utilisation
de mots car il simplifie la lecture mais aussi la mémorisation.
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Parfois, sont aussi mentionnées, sous forme de symboles, les
routines et les activités quotidiennes incluant le travail, les
sorties. ['idéal pour remplir le tableau est de posséder des
gommettes représentant les gélules en dimension réelle et
d’inviter la personne a les coller sur la feuille de prise, dans
une atmosphere privilégiant le dialogue et la participation.
On peut aussi, en 'absence de gommettes, dessiner les formes
des comprimés ou gélules, ou bien coller de vraies unités
thérapeutiques. Il est important de prendre en compte a
cette occasion la totalité des médicaments prescrits ou non,
antirétroviraux et autres, par tous les prescripteurs, qu’ils
soient hospitaliers, libéraux, spécialistes ou non.

Lutilisation du planning thérapeutique devrait étre
systématiquement assortie d’'une aide a la « routinisation »
des prises des médicaments. En effet, les chercheurs en
sciences comportementales recommandent daider les
patients a « routiniser » les prises de médicaments et a les
caler sur leurs habitudes quotidiennes (Chesney M.A., 1997).
Cela se fait de la maniére suivante : le soignant demande au
patient de décrire deux ou trois choses quil fait tous les jours
sans exception a la méme heure. Ensuite, il lui propose de
caler une ou plusieurs prises de ses traitements sur une ou
plusieurs de ces actions (comme prendre un repas, se laver les
dents, se mettre une creme hydratante matin et soir, suivre un
feuilleton télévisé, sortir le chien...). Il est important de caler
la prise du médicament avant I'action et non apres (Chesney
M, 1997).

Cette aide ala « routinisation » des prises des médicaments,
outre son intérét en termes de soutien a I'observance, a un
autre avantage puisqu’il semble “ quavec le temps et la
mise en place d’'une certaine « routinisation » des prises de
médicaments, le rappel quotidien de la maladie devient moins
pesant ” (Pierret J., 2001). Les soignants ou les conseillers en
traitement doivent également voir avec chaque personne tous
les moyens qu’elle utilise pour se souvenir de quelque chose
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(outils sonores, rappels visuels, aide d’un proche) de maniere
a ¢élaborer avec elle le type d’outil de rappel adapté a son
mode sensoriel de mémorisation privilégi¢ (visuel, auditif,
kinésique).

Les points a retenir

Il est important que chaque patient aie recu une
information claire et possede les réponses aux
questions suivantes :

= Comment agissent les antirétroviraux ?
= Que signifie la charge virale ? Les CD4 ?

= Pourquot une observance maximale est-elle requise ?

= Pourquor est-il préférable darréter completement son
traitement plutot que d’en prendre une partie seulement ?

= Que signifie [¢émergence de souches résistantes ?

= Pourquot_faut-il respecter de maniére stricte les horaires
de prise ? Les modalités des prises ? Que signifie Uexpression
de maniére stricte ?

= Que faire en cas de non prise une fois ? deux fois ? trois
Jois ? Pendant une journée ? Deux jours consécutifs? Quelles
sont les conséquences possibles ?

= Que fawre en cas de grossesse ? Doit-on arréler ses
médicaments immédiatement ?

®  Que faire en cas de vomissement d’un ou plusieurs
comprimés ? Quand faut-il le ou les reprendre ? De combien
de temps dispose-t-on pour les reprendre ?

" Que faire en cas de perte de ses médicaments lorsqu’on est
en deplacementen France ? A Utranger ? On s’adresser ? Quels
numéros appeler ? Faut-il voyager avec une ordonnance ?
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= Comment se procurer les médicaments ? Comment les
conserver ?

= Quels sont leurs effets secondaires ? Leurs signes ? Leurs
délais d’apparition ? Leur durée ? Les fagons de les prévenir ou
de les dimanuer ? La réversibilité ? Les effets a long terme ?

= Comment savorr si un effet secondarre mérite d étre signalé
immédiatement ? A qui le signaler ? Quel numéro appeler ?

®  Que signifie un changement de traitement ?

»  Pourquot_faut-il continuer a avoir des relations sexuelles
protégées lorsque la charge virale est indétectable ?

= Lorsquon arréte le traitement, que se passe-t-il ?

I1.4 Les auto-questionnaires patients et les supports
d’entretien

Nous vous présentons cing auto-questionnaires et deux
supports d’entretien.

Les auto-questionnaires peuvent étre directement
remplis par les personnes en traitement afin d’identifier et
d’évaluer avec elles leurs difficultés d’observance. Hormis
lauto-questionnaire portant directement sur les causes de
non-observance, les quatre autres portent sur des thémes
indirectement liés a lobservance, clest-a-dire sur des
événements et/ou situations considérés comme fortement ou
possiblement associés a une non-observance ou a un risque de
non-observance.

Deux d’entre eux sont des auto-questionnaires nord-
américains validés que nous avons traduits de 'anglais. Ils ont
¢été congus a l'origine comme des outils d’évaluation a utiliser
dans le cadre d’é¢tudes cliniques. Simples d’usage, ils peuvent
parfaitement étre utilisés dans le cadre de la pratique clinique
quotidienne en tant qu'outils d’évaluation et/ou de suivi.
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Lauto-questionnaire sur les causes de non-
observance (p. 67), que nous avons traduit de langlais,
comprend 12 items décrivant les situations de non-observance
les plus couramment rencontrées par les personnes en
traitement. Cet auto-questionnaire validé (ACTG, Juin 2000)
est le questionnaire le plus utilis¢ dans les études portant
sur les causes de non-observance. Il requiert environ cing
minutes pour étre rempli. Le médecin ou le soignant pourra
ensuite, a partir des réponses cochées, explorer plus en détail
avec la personne ce quelle déclare comme des situations, des
états corporels, des états émotionnels, des perceptions l'ayant
empéché de prendre son traitement et laider de maniere
appropriée.

La fiche d’évaluation des symptomes VIH/effets
secondaires (p. 68), que nous avons également traduit
de l'anglais, est un auto-questionnaire développé et validé
par une équipe de chercheurs (Justice A.C. et al, 2001).
Les 20 items qui composent cette fiche permettent, par une
approche simple et rationnelle, d’aider les patients a définir
avec précision les symptomes VIH et/ou les effets secondaires
quils ont. Dans deux précédents ouvrages (Tourette-Turgis
C., 1997; Tourette-Turgis C. et Rébillon M., 2001) nous avons
décrit le vécu et I'impact psychologique de la plupart des effets
secondaires en précisant combien lexpérience subjective
de ces symptomes met souvent a I'épreuve le patient dans
son désir de poursuivre son traitement. Le vécu des effets
secondaires est dautant plus important a explorer qul a
davantage d’'impact sur le degré d’'observance que la toxicité
réelle des molécules (Duran S., Spire B. et al., 2001; Spire B.
etal., 2002).

La fiche d’évaluation des facteurs de stress (p. 69)
a été construite a partir des quatre grandes spheres en jeu
dans la qualité de vie des personnes en traitement (sphere
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médicale, sociale, interpersonnelle et affectivo-sexuelle)
(Tourette-Turgis C., 1997).

Cette fiche permet demblée d’évaluer les événements et
les changements survenus au cours des mois précédents dans
la vie du patient et lui ayant causé un certain degré de stress,
quil n’a d’ailleurs pas forcément identifié comme tel. L'intéreét
d’aborder plusieurs spheres de la vie du patient permet de
prendre conscience de leffet stressant causé par le cumul de
situations difficiles a gérer d’'une part, de pouvoir apporter
au patient plusieurs types de réponses d’autre part, méme si
certaines de ces réponses nécessitent une orientation vers des
services complémentaires.

La fiche d’évaluation du degré d’adhésion
parentale au traitement ARV de leur enfant (p. 70) est
un mini questionnaire a remplir par chaque parent, avec ou
sans l'aide d’un praticien. Celui-ci pourra se faire une idée de
la maniere dont les parents investissent le traitement de leur
enfant et leur apporter un accompagnement individualisé
en distinguant ce qui est de l'ordre des croyances, des
perceptions, des sentiments et des connaissances (Tourette-

Turgis C., Rébillon M., 2001).

Lafiche d’évaluation du sentiment de compétence
parentale (p. 71) est un mini-questionnaire permettant
d’explorer le degré de préparation de la mére et/ou du pere a
la prise en charge du traitement de leur enfant. Le praticien
pourra évaluer si les parents ont confiance en leurs propres
capacités a donner le traitement a leur enfant (item 1) ou s’ils
ont besoin d’'une aide quils identifient eux-mémes ou non
(item 2). Il pourra les orienter vers des associations ou des
groupes de paroles si cette demande émerge dans les réponses
a lauto-questionnaire (item 3 et 4). Il pourra envisager
une éducation directe de I'enfant a son traitement (item 5).
Quant a l'item 6, il devra étre repris sous forme de question
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ouverte : “ Que voulez-vous dire par je me sens mal ? ” de facon a
définir I'intervention la plus appropriée si cette situation se
présentait. L'oubli d’une prise réactive l'anxiété parentale
face a la maladie ou a la mort et peut “ attaquer ” I'image
de soi comme bon parent (nécessité de réassurance). Cet
item pourra aussi donner lieu a un travail d’aide a la mise en
place de routines d’organisation des prises du traitement, a un
travail d’information et a la dispensation de conseils pratiques
centrés sur “ quot faire en cas doubli ?” (Tourette-Turgis C.,

Rébillon M., 2001).

Le guide d’entretien d’initialisation d’un
traitement antirétroviral (p. 72-73) a de fait une double
fonction. La premicre est de proposer aux praticiens une liste
de themes a aborder avec le patient, certains théemes pouvant
nécessiter l'utilisation et la remise de documents informatifs.
La seconde est de leur permettre d’utiliser également cet outil
comme outil dévaluation. Ils peuvent en effet, d'une part
remplir les cases permettant d’identifier les themes abordés et
les actions réalisées durant lentretien, d’autre part reporter les
éléments recueillis et discutés avec le patient. Nous rappelons
ici que l'entretien d’initialisation fait nécessairement suite a au
moins un ou deux entretiens de “ préparation ” ayant permis
de s’assurer que le patient est prét a prendre un traitement.

Le guide d’entretien pour I’exploration des
symptomes de fatigue (p. 74) permet au praticien d’aider
le patient a décrire avec plus de précision les caractéristiques
de sa fatigue, les sentiments qui y sont associés. Il lui permet
d’en évaluer I'impact émotionnel et social. La fatigue a
souvent un effet “ désocialisant ” difficile a supporter par les
patients (Tourette-Turgis C., 1997).
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FICHE D’EVALUATION DES CAUSES DE NON OBSERVANCE

Nom, prénom : ............coooeviiiiiiiiiiininiann. Médecin référent : ...................cooiiiin,
Date: ...

Les questions suivantes concernent les situations les plus courantes
a cause desquelles les personnes ne prennent pas leurs médicaments.

Merci de cocher la case qui correspond
a la fréquence a laquelle chacune des situations vous est arrivée.

IL M’'EST ARRIVE DE NE PAS PRENDRE MON TRAITEMENT

PARCE QUE :

Jamais Rarement Quelquefois Souvent
J’ai tout simplement oublié a a a a
Je n’étais pas chez moi
J>étais occupé(e) a autre chose Qa Q a Q
I1'y a eu un changement dans mes routines quotidiennes a a a a
Je me suis endormi(e)/Je dormais a I’heure de la prise a Qa a Qa
J’ai eu des problémes a les prendre aux horaires prescrits a a a a
J>étais malade/Je ne me sentais pas bien a Qa a Qa
Je voulais éviter les effets secondaires ] [m] Q Q
Je me sentais déprimé(e) / & bout a Q a Q
Javais trop de comprimés ou de gélules a prendre a a a a
J’avais I’impression que mon traitement était a Q a Q
toxique/dangereux
Je ne voulais pas que les autres me voient en a Q a Q
train de prendre mon traitement

Auto-questionnaire ACTG validé (Juin 2000) — Traduction Comment Dire, 2001
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FICHE D’EVALUATION

DES SYMPTOMES VIH /EFFETS SECONDAIRES

Nom, prénom : Meédecinréférent : .....................cceeeennnn

Date: .......
Les questions suivantes concernent les symptomes que vous avez pu avoir
au cours des 4 précédentes semaines.
Merci d’entourer le chiffre qui décrit le mieux la maniére
dont vous avez été dérangé(e) par chacun de ces symptomes.
JE N’Al PAS J’Al CE SYMPTOME ET ...
CE SYMPTOME Cela ne me Cela me dérange  Cela me dérange Cela me dérange
dérange pas un peu beaucoup énormément
1. Fatigue ou perte d’énergie ? 0 1 2 3 4
2. Fiévre, frissons ou sueurs ? 0 1 2 3 4
3. Vertiges ou étourdissements ? 0 1 2 3 4
4. Douleur, engourdissements ou 0 1 2 3 4
picotements dans les mains ou les pieds ?
5. Troubles de mémoire ? 0 1 2 3 4
6. Nausées ou vomissements ? 0 1 2 3 4
7. Diarrhée ou selles molles ? 0 1 2 3 4
8. Sentiment d'abattement ou de dépression ? 0 1 2 3 4
9. Sentiment de nervosité ou d’'anxiété ? 0 1 2 3 4
10. Difficultés d’endormissement 0 1 2 3 4
ou insomnies ?
11. Problemes de peau, comme rash cutané, 0 1 2 3 4
sécheresse ou démangeaisons ?
12. Toux ou difficulté a reprendre 0 1 2 3 4
votre souffle ?
13. Maux de téte ? 0 1 2 3 4
14. Perte d’appétit ou altération 0 1 2 3 4
du goat alimentaire ?
15. Ballonnements, douleur ou 0 1 2 3 4
gaz intestinaux ?
16. Douleurs musculaires ou articulaires ? 0 1 2 3 4
17. Problémes sexuels, comme perte 0 1 2 3 4
d'intérét ou absence de satisfaction ?
18. Modification de votre silhouette, 0 1 2 3 4
comme des dépdts de graisse
ou une prise de poids ?
19. Problémes de perte de poids ou 0 1 2 3 4
amaigrissement ?
20. Perte de cheveux ou 0 1 2 3 4
modification de leur consistance ?

Self-completed HIV symptom index. (Justice, AC et al., 2001) - Traduction Comment Dire, 2002.
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FICHE D’EVALUATION DES FACTEURS DE STRESS

Nom, Prénom : ...........cooeviiiiiiiiniiiiniinnennn Médecin référent : .......................l
Date: ...

Les questions suivantes concernent les situations que vous avez pu vivre

au cours des 3 mois précédents.
Merci de cocher pour chaque situation si elle vous est ou non arrivée.

Je me suis trouvé(e) dans cette situation
au cours des 3 derniers mois?

*J’ai éprouvé des difficultés a prendre mon traitement Qoui Unon
*J’ai changé de traitement (non tolérance, toxicité, ...) Qoui Onon
*Jai eu des effets secondaires Qoui Unon
*J’ai appris quelque chose de nouveau sur les traitements Qoui Unon

qui m’a inquiété(e)

*Je ne supportais plus certains effets handicapants de mon Qoui Unon
traitement
* J’ai été dans ’attente d’un logement non satisfaite Qoui Unon
* J’ai été dans Iattente d’emploi non satisfaite Qoui Unon
* J’ai eu des problémes d’argent Qoui Unon
* J’ai eu des problémes avec I’administration Qoui Unon
*J7ai vécu un échec lors d’une tentative de réinsertion Qoui Unon
* J’ai eu des problémes de communication avec ma famille Qoui Unon
* J’ai eu des conflits avec mon entourage (amis, voisins, Qoui Onon

collégues, ...)

* J’ai eu des difficultés avec mon médecin (déception, conflits, Qoui Onon
)

* Je me suis séparé(e) d’avec un(e) partenaire Qoui Unon

* J’ai perdu une personne proche (déces) Qoui Unon

* J’ai eu des difficultés sexuelles Qoui Unon

* J’ai éprouvé des difficultés a faire des rencontres amoureuses Qoui Unon

* Je ne suis pas toujours arrivé(e) a négocier ’utilisation des Qoui Onon
préservatifs

* J’ai éprouvé une perte de motivation sexuelle Qoui UOnon
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FICHE D'EVALUATION DU DEGRE D’ADHESION PARENTALE

AU TRAITEMENT ARV DE LEUR ENFANT

NOM, PréMOM & ..ouiitiitiit it

Date de consultation :

Meédecin référent : ..............cooiiiiiiiiiiii

Merci de cocher pour chaque situation la réponse qui correspond
a votre sentiment actuel par rapport au traitement de votre enfant.

Oui Non Je ne sais pas

Je pense que le traitement est bon pour mon enfant.
Cela m’embéte de donner ce traitement @ mon enfant.

Je donnerai ce traitement & mon enfant car il le faut a Q a
mais cela ne me plait pas.

Je crois que ce traitement va aider mon enfant a Q ]
a étre en meilleure santé.

Je ne suis pas prét(e) a donner le traitement & mon enfant a a a
car il va bien.

J ai peur de ce que j’ai entendu sur les traitements.

Dans ma communauté, on ne donne pas de médicaments
aux enfants s’ils ne sont pas malades.
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FICHE D’EVALUATION DU SENTIMENT DE COMPETENCE PARENTALE

POUR LA PRISE EN CHARGE DU TRAITEMENT ARV DE LEUR ENFANT

Date de consultation :

NOM, PréMOM I L.oniitiitiit it

Meédecin référent : ..... ...

Merci de cocher pour chaque situation la réponse
qui correspond a votre sentiment actuel.

Oui Non Je ne sais pas

1. Je pense que je vais réussir a suivre les rythmes de prises a a a
du traitement de mon enfant.

2. Sij’ai des difficultés avec le traitement de mon enfant, a a a
je demanderai des conseils et une aide au médecin
ou aux infirmi¢res du service.

3. Je pense que si je pouvais discuter avec d’autres familles a a a
pour voir comment elles donnent le traitement a leur
enfant, cela m’aiderait.

4. Je ne me sens pas capable de donner tous ces a a a
ces médicaments a mon enfant.

5. Cela m’aiderait si mon enfant participait plus ] a a
a la prise de son traitement.

6. Je me sens mal a I’idée d’oublier une prise a a a
dans le traitement de mon enfant.
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Guide
d’entretien

Initialisation
d’un traitement ARV

Date de consultation :

NOM, PrMOM 1 ..ottt ittt

Meédecin référent : ...........cooiiiiiiiiii e

contre le VIH/sida cv:

copies/ml | [CD4 : 3]

THEMES ABORDES

ELEMENTS RECUEILLIS

U Identifier les attentes face a ce
traitement.

O Explorer les routines d’observance a
mettre en place.
QUtilisation et remise d’un planning
thérapeutique
ORemise d’un outil d’aide directe

U Informer sur les contraintes associées a
la prise des médicaments.
ORemise de documentation
QInformations délivrées durant
la consultation
QVérification de la compréhension
des informations regues

O Aider le patient a identifier les
changements que le traitement va
introduire dans sa vie quotidienne.

U Identifier les besoins d’information
complémentaire du patient (Iégislation
sociale, options pour la délivrance des
traitements, liste des associations, etc.).
Qinformations délivrées durant la
consultation
QOrientation vers un réseau
QVérification de la compréhension des
informations regues

Les attentes :

Routines a mettre en place (ex : horaires des prises calées sur des
routines quotidiennes, aide-mémoire, lieu de rangement des
médicaments) :

Contraintes associées a la prise des médicaments

(ex : alimentaire, hydratation, ¢écarts entre les prises, alcool) :

Obstacles anticipés:

Besoin d’informations complémentaires :
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isation traitement ARV

THEMES ABORDES

ELEMENTS RECUEILLIS

U Donner au patient des informations
utiles sur la conduite a tenir face aux effets
secondaires pouvant survenir dans les
premiers jours du traitement.
ORemise de documentation
OiInformations délivrées durant la
consultation
QVérification de la compréhension des
informations regues

O Identifier le degré de soutien de
P’entourage.

hl

Conseils pour la gestion des effets indésirables (ex : fatigue,
vomissements) :

Personnes avec lesquelles le (la) patient(e) va pouvoir
parler de son traitement :

Que faire en cas de vomissements, de diarrhées, ... ?

O Conseils pratiques ind lors de
Pinitialisation d’un premier traitement
ORemise de documentation
Qinformations délivrées durant la
consultation
QVeérification de la compréhension des
informations regues

O Présenter les ressources humaines :

*internes au service :

O Assistante sociale

OPsychologue

UNutritionniste

QConsultation préparation traitement

QConsultation observance

QAutre : ..o
*externes au service :

QAssociation

OAutres

O Indiquer qui contacter en cas de
difficultés rencontrées lors de la premiére
semaine (ou prévoir de I’appeler a la fin de
la premiére semaine pour faire le point sur
sa situation).

O Autres thémes

Information spécifique (ex : contre-indications médicamenteuses) :

Orientation et contacts personnalisés vers :

Contacts donnés :

Theémes abordés :
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f Date de consultation :
Guide i

d’entretien NOm, Prénom @ ........oooiiiiiiiiiiii
Exploration Meédecin référent : ...
symptémes de fatigue
Traitement ARV 1 ... ...
Caractéristiques de la fatigue
1. Pouvez-vous me décrire votre fatigue ? OPhysique OMentale UManque de motivation

2. Votre fatigue survient-elle & un moment précis de la journée ?
OMatin QVers 11h QApres le déjeuner OMilieu d’aprés-midi QLe soir
QA ces 5 moments de la journée par intermittence

3. Combien de temps dure-t-€l1e 2 ........o.iiniiiii i

Causes et facteurs de la fatigue
1. Y-a-t-il des événements particuliers dans votre vie quotidienne qui créent ou aggravent

votre état de fatigue ? ONon QOui QJe ne sais pas
2. STOUL LESQUELS 2.ttt
3. A quoi attribuez-vous vOtre fatigUe ? ...... ..ottt e

Sentiments associés
1. Quand vous étes fatigué(e), comment VOUS SENLEZ-VOUS ? ...........euueruniunirneiiniineiiiierierienenneennens

2. Quels sont les sentiments associés & VOtre fatigue ? ...........ciiiiiiiiiiiiiiii e

Impact dans la relation aux autres et dans la vie quotidienne

1. Est-ce que votre fatigue a modifié votre relation avec :
QVotre partenaire ~ dVotre famille  QVous-méme OVos amis QVos collegues de travail

2. Comment les autres réagissent-ils @ votre fatigue ? ..........oooviiiiiiiiiiiiii e

3. En quoi votre fatigue affecte-t-elle vos activités dans votre vie personnelle et/ou professionnelle ?

Stratégies d’ajustement et ressources
1. Que faites-vous pour réduire votre fatigue ? ............cooviuiiiiiiiiiiiiini

2. Est-ce que cela marche ?  QOui OPas vraiment QPas du tout

3. Quelles modifications avez-vous introduit dans votre vie quotidienne pour vous adapter a,
U TEAUITE VOIIE FAtIGUE 7 ...outiin ittt e
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Chapitre 111

Exemples de programmes sur
I’observance aux traitements ARV

\- ous avons choisi de présenter neuf programmes parmi les

nombreux programmes de soutien a l'observance aux
traitements antirétroviraux qui existent en France et a
I'étranger. Nous les avons sélectionnés pour leur diversité
géographique, ¢épidémiologique et culturelle, pour les
¢léments qu’ils ont en commun et en fonction du degré de
connaissance approfondie que nous avons de la plupart
d’entre eux. Ces programmes différent en fonction de leur
implantation géographique (France, Belgique, Etats-Unis,
Maroc), de la spécificité des publics auxquels ils s'adressent
(enfants, adultes, personnes sans domicile fixe), des contextes
socioculturels (adultes africains vivant en France), des
stratégies thérapeutiques (préparation au traitement, suivi
au long cours), des méthodologies d’intervention (counseling,
éducation du patient) et des contextes d’intervention (milieu
de soin, milieu associatif).

Ils ont plusieurs éléments en commun : I'importance
attribuée a I'écoute du patient, I'utilisation de méthodologies
d’intervention centrée sur la personne, la croyance dans le
potentiel d’apprentissage et d’acquisition de compétences par
le patient, le souci d’évaluation de I'impact et de lefficacité
des interventions. Et surtout, ils reposent tous sur un méme
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postulat : l'observance thérapeutique aux traitements
antirétroviraux nécessite la mise en place de dispositifs
d’intervention, de soutien et d’accompagnement.

I11.1 La consultation d’observance dans un service de
maladies infectieuses et tropicales au CHU X.

Bichat-Claude Bernard (Paris)

Cette consultation pluridisciplinaire a ét¢ mise en place
en 1998. Les premiers patients qui en ont bénéficié étaient
en échec viro-immunologique manifeste, souvent avec
aggravation clinique. Elle s’est étendue ensuite a des patients
traités avec une bonne réponse viro-immunologique, mais
dont 'observance apparaissait a 'équipe imparfaite ou risquait
de le devenir pour différentes raisons. Plus récemment, elle a
été proposée systématiquement aux patients n‘ayant jamais
recu de traitement afin de les sensibiliser, les accompagner
et les conduire progressivement a une démarche active de
traitement.

La consultation, assurée par la psychologue clinicienne,
une infirmiere référente du service, et une pharmacienne des
hopitaux, alieu dansleslocaux du service une journée et demie
par semaine. Elle se déroule la premiere fois en présence de
ces trois personnes simultanément afin d’évaluer la perception
des enjeux thérapeutiques, les dispositions psychologiques
du patient, les éventuels facteurs de non-observance, les
besoins d’informations, et enfin, d’élaborer avec lui une
stratégie personnalisée la plus adaptée a ses contraintes de vie
(affective, amicale, sociale, professionnelle...).

Les consultations suivantes, assurées éventuellement par
une seule des intervenantes, se déroulent généralement a
une semaine d’intervalle de la premiere, puis tous les 15
jours jusqua lintégration compléte des traitements. Les
consultations font I'objet d'un compte-rendu manuscrit classé
dans 'observation médicale du dossier.
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En général, trois a cinq consultations -d’en moyenne 45
minutes- sont réalisées puis une évaluation a distance est
programmeée selon la demande du patient ou les besoins
percus par 'équipe soignante. Il est fait appel a des interpretes
quand la barriere linguistique est importante.

La consultation est adaptée a la situation de chaque
patient vis-a-vis de son traitement (1 traitement, échec
viro-immunologique ou présence deffets secondaires, ...).
L'intervention, dont l'objectif est une meilleure observance
grace a un accompagnement adapté et pluridisciplinaire,
comporte deux volets : 'un d’'informations sur les traitements,
efficacité, effets secondaires, modalités de prise, volet
relativement technique, lautre plus psychologique portant
sur les projets de vie, le vécu des traitements, la gestion des
contraintes et des effets secondaires. Pour les patients naifs
de tout traitement ARV, il s’agit par exemple de décrire les
modalités de prise, rythme, relation avec I'alimentation,
adaptation selon les cas a la vie professionnelle et sociale,
modalités d’obtention (ville-hopital), mode de conservation.
Cette information est renforcée par des supports écrits,
brochures, remise d’un plan de prise sous forme d’un tableau
avec pictogrammes et schémas ainsi que la remise d’un
pilulier ou de trousse réfrigérable.

Pour certains patients présentant une fragilité
psychologique, ou ayant besoin dun accompagnement
soutenu, il peut étre proposé de démarrer le traitement ARV
au cours d’une hospitalisation.
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Fiche récapitulative d’une consultation d’observance
d’un Service de maladies infectieuses et tropicales
au CHU X. Bichat-Claude Bernard (Paris)

Public Cible : Les patients suivis dans le service et orientés vers la consultation, sur
prescription.

Equipe : Médecins, infirmiéres, assistant social, psychologue, pharmacien, technicien
d’étude clinique.

Objectifs de la consultation : Evaluer de maniére pluridisciplinaire, la perception des enjeux
thérapeutiques, I’'impact psychologique, les facteurs de non-observance, les besoins
d'informations du patient ; élaborer avec le patient une stratégie personnalisée adaptée a
ses contraintes de vie en vue de mettre en place une observance thérapeutique optimale et
accompagner le patient au décours de ce vécu avec les traitements.

Critéres d’entrée dans le programme : Prescription initiale d’ARV ; patients en échec viro-
immunologique quelle qu’en soit la raison ; patients présentant des probleémes d’observance.

Nature des prestations : Entretiens d’évaluation et d’information, de conseils
pharmaceutiques et de soutien psychologique sur rendez-vous assurés simultanément ou non
par les 3 intervenantes (programme d’intervention prévu sur autant d’entretiens que jugés
nécessaires).

Intervenantes : La psychologue clinicienne, une infirmiére référente du service, une
pharmacienne des hopitaux (au minimum). Elles font appel & d’autres ressources selon les
besoins.

Horaires d’ouverture : Un jour et demi par semaine.

Prescripteurs du Projet : Les médecins du service. Orientation systématique pour les
prescriptions initiales d’ARV.

Evaluation : L’évaluation & un an des patients ayant eu une premiére consultation
d’observance dans le service entre novembre 1998 et octobre 2000 est en cours.

Financement : Budget des services de médecine et de pharmacie (et soutien financier initial
de Sidaction) ; enregistrement par cotation de I’activité et transmission & la Direction de
I’hopital.
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IT1.2 La consultation d’observance (counseling) du CHU

de Nice.

Cette consultation, assurée par des infirmieres sur
prescription médicale ou a la demande des patients eux-
mémes, propose aux patients traités par HAART dans
3 services du CHU de Nice des entretiens de counseling
observance qui se déroulent dans chacun des services.

Son objectif est d’aider chaque patient a réduire un certain
nombre d’obstacles 'empéchant de prendre son traitement,
Fondée sur la mise en ceuvre des principes mémes du counseling
(écoute, empathie, non-jugement, croyance dans le potentiel
de la personne) et sur l'utilisation de techniques actives, elle
repose sur un programme d’intervention composé de plusieurs
entretiens de counseling de 30 a 45 minutes environ. Les scripts
d’entretien utilisés par les infirmieres leur permettent de
prendre systématiquement en compte, avec chaque patient et
dans toutes les séances, les 4 types de co-facteurs en jeu dans
I'observance : cognitifs, émotionnels, comportementaux et
sociaux, tels que nous les présentons dans la troisieme partie
de cet ouvrage.

Chaque rencontre entre le patient et son infirmicre est
un espace de paroles permettant au patient de parler a
la premiere personne et de s’exprimer sur les dimensions
multiples en jeu dans son adhésion au soin et a ses traitements.
L’abord systématique dans les entretiens des quatre types de
co-facteurs de l'observance, permet une approche globale
et multidimensionnelle dont l'objectif et le résultat sont de
ne pas faire disparaitre la personne derri¢re son traitement
mais bien plutot de l'aider a trouver par elle-méme des facons
de I'intégrer dans sa vie. La dimension du soutien s’exerce a
travers I’écoute mais aussi a travers la mise en place d’une
collaboration active entre l'infirmicre et le patient, celle-
ci utilisant des stratégies concretes de counseling comme la
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résolution de problemes, I'aide a la prise de décision, la gestion
de crise.

Les infirmieres complétent les scripts d’entretien de chaque
séance par la prise de note sur les contenus de I'entretien, par
exemple les réponses apportées par le patient aux questions
ouvertes, les associations libres faites par le patient, ses
projets, les difficultés quil énonce, les décisions qu’il prend au
fil des séances (plan individualisé d’aide a I'observance). Les
infirmicres peuvent ainsi opérer les liens et garantir au patient
une continuité et une progression d’un entretien a l'autre.

Cette consultation a été initialement mise en place en
1999 par le CISIH de Nice sous la forme d’un essai clinique,
en partenariat avec COMMENT DIRE pour I'élaboration
du programme counseling d’'intervention et avec FPINSERM
(Unité 379) pour 'évaluation de lefficacité¢ du counseling sur
I'observance thérapeutique.

Le principe retenu pour l'évaluation était celui dun
essal randomisé a deux bras (un groupe intervention [GI]
/ un groupe témoin [GT]) comprenant des patients traités
par trithérapie depuis au moins 1 mois, et répartis sur trois
services du GCHU de Nice. Dans le GI, les patients, apres avoir
donné leur consentement, se sont vus proposer 4 entretiens de
counseling sur 6 mois, planifiés au rythme de leurs consultations
médicales, soit un entretien tous les 2 mois conduit par les
infirmieres préalablement formées au counseling (attitudes,
techniques) et a l'utilisation des guides dentretien. Dans
le GT, les patients ont bénéficié du suivi médical habituel
pendant la période de déroulement de I'étude, les entretiens
de counseling leur ayant été proposés a I'issue de cette phase (6
mois plus tard).

La charge virale VIH a été¢ mesurée a laide du test RT-
PCR (Amplicor TM, Roche) et 'observance a été mesurée
par des auto-questionnaires déja employés et validés dans le

cadre d’¢tudes d’observance (Cohorte APROCO,).



La mise en place d’une consultation d’observance

Un médecin référent a ét¢ nommé par ses collegues de
maniére a assurer la communication entre la direction
médicale et la direction des soins infirmiers, mais aussi la
communication entre ’hopital et les organismes extérieurs
impliqués dans cette étude au titre de la recherche, du
counseling et de la formation.

Les premiers résultats de cette étude, que nous présentons
icide fagon synthétique, ont été publiés dans un récent ouvrage
de PANRS (Bentz L. et al., 2001) consacré a I'observance aux
traitements contre le VIH/sida.

L’impact de P’intervention sur la charge virale et
Pobservance

Parmi les 123 patients du Groupe Intervention (parmi
lesquels on compte 36 femmes), 54% ont bénéficié de trois
consultations d’observance, 32% ont bénéficié de deux
consultations et 14% n’ont eu quune seule consultation
pendant la période de Iétude. En termes dantécédents de
traitement et d’état bio-clinique, les deux groupes étaient
comparables a I'inclusion. Il s’agissait de patients prétraités
avec une médiane de durée de traitement par HAART de
28.6 mois dans le groupe intervention et de 26.1 mois dans
le groupe témoin. Environ la moitié des patients avait une
charge virale indétectable a I'inclusion dans chaque groupe.

Un impact sur la charge virale au sixiéme mois

L’analyse des moyennes des différences de charges virales
entre I'inclusion et les sixiecme mois est de —0.22 log dans le
Groupe Intervention (p=0.015), tandis qu'on n'observe pas de
différence significative dans le Groupe Témoin.

Lanalyse entre MO et M6 étant effectuée dans les deux
sous-groupes de patients ayant a linclusion une charge
virale détectable au seuil de 40 copies/ml, la moyenne
des différences de charge virale est de —0.48 log dans le
Groupe Intervention (p<0.001), différence qui est hautement
significative, tandis que la différence nest pas significative
dans le Groupe Témoin.
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Un impact sur ’'observance au sixiéme mois

Au sixieme mois, le pourcentage de patients avec un niveau
d’observance élevé (égal a 100%) est significativement plus
important dans le groupe intervention que dans le Groupe
Témoin (75% versus 61%; p=0.036).

Un impact sur la prévention de la non-observance
chez les patients observants

Le counseling est un outil de prévention de la non-observance
chez les personnes qui ont une charge virale indétectable. En
effet, a six mois, le sous-groupe des personnes du groupe
témoin dont la charge virale était indétectable a un score
d’observance significativement plus bas que le sous-groupe
des personnes ayant bénéficié de I'intervention dont la charge
virale était indétectable. I'intervention prévient les ruptures
d’observance.

Un impact sur le développement de compétences
dans la gestion de leur traitement et des effets
secondaires (Bentz L. et al., 2002).

Les patients du Groupe Intervention ont regu plus
d’informations sur les médicaments (p=0.04). Ils ont utilisé
plus les piluliers (p=0.05). Ils ont plus suivi un régime
diététique (p=0.06) et ont eu plus recours a des pratiques de
soin holistiques (massage, relaxation, médecine alternative)

(p=0.05).
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Fiche récapitulative du Programme
Consultation observance (counseling) du CHU de Nice

Public Cible : Patients de la file active des 3 services du CHU de Nice.

Equipe : Médecins, infirmiéres, assistante sociale, psychologue.

Objectifs de la consultation : Faciliter I’expression des patients sur les dimensions multiples
en jeu dans leur adhésion au soin et a leurs traitements. Proposer une approche globale et
multidimensionnelle dont 1’objectif et le résultat sont de ne pas faire disparaitre la personne
derriére son traitement mais bien plutot de I’aider a trouver par elle-méme des facons de
I’intégrer dans sa vie.

Criteres d’entrée dans le programme : Sur prescription des médecins et/ou a la demande des
patients.

Nature des prestations : Entretiens de counseling a partir d’un manuel d’interventions.

Intervenantes : 4 infirmiéres des trois services concernés.

Formation de 1’équipe et des intervenantes : En amont de la consultation, formation initiale
des infirmiéres au counseling et a l’intervention (5 jours) comprenant un module de
sensibilisation au projet auquel ont participé des membres de 1’équipe médicale. Pendant la
période de déroulement de 1’étude, coaching des infirmiéres. Supervision trimestrielle (2
jours) avec l’expert en counseling ayant congu le programme d’intervention. Suivi des
comptes rendus des entretiens counseling.

Supports d’intervention : Scripts d’entretien des 4 séances du programme d’intervention.

Fiche de diagnostic de 1’observance thérapeutique.

Prescripteurs du Projet : L’équipe soignante, présentation spontanée a la consultation
observance (bouche-a-oreille, affiches).

Evaluation (de ’étude en amont de la pérennisation de la consultation) :

Evolution de I’observance thérapeutique : A M6, le pourcentage de patients avec un
niveau d’observance ¢élevé (égale a 100%) est significativement plus important dans le GI
que dans le GT (76% versus 61%; p=0.036).

Efficacité thérapeutique : Evolution de la charge virale

-L’analyse des moyennes des différences de CV entre MO et M6 est de —0.22 log dans le GI
(p=0.015), tandis qu’on n’observe pas de différence significative dans le GT.

-L’analyse entre MO et M6 étant effectuée dans les deux sous-groupes de patients ayant a
MO une CV détectable au seuil de 40 copies/ml, la moyenne des différences de CV est de —
0.48 log dans le GI (p<0.001), différence qui est hautement significative, tandis que la
différence n’est pas significative dans le GT

Financement : CHU (plan régional de santé -PRS-), ANRS, et industrie pharmaceutique.
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I11.3 Le programme de préparation a la prise dun
traitement antirétroviral : une action innovante au

CISIH de Fort-de-France (Martinique).

Dans la conclusion de son rapport d’activité 2000, le
CISIH Martinique mettait en évidence la nécessité de la mise
en place d’une consultation spécifique d’observance au CHU
de Fort-de-France. Le positionnement de cette consultation
et la méthodologie d’'intervention a développer ont été définis
par I'équipe et laide de Comment Dire au cours d’une
formation au counseling suivie d’'un appui méthodologique.

La discussion sur les choix des publics prioritaires qui
devraient bénéficier d’une consultation d’observance a mis en
évidence la nécessité de mettre en place une préparation au
traitement. En effet, 'équipe a le sentiment que les patients
ne sont pas toujours suffisamment préparés au traitement.
Elle a aussi constaté des arréts de traitement spontanés de la
part des patients pour des raisons psychologiques, sociales et
culturelles, ainsi que des arréts dans le suivi de soins assortis
d’arréts de traitement.

Le programme propose donc aux 50 personnes par an
qui entrent dans la file active des nouveaux patients traités,
et aux patients en arrét de traitement pour non-observance,
une consultation de préparation au traitement qui se déroule
sur 4 séances s’échelonnant a la fréquence d’une séance par
semaine. Une simulation de prise de traitement sur deux
semaines, avec utilisation de gélules placebo reproduisant
le nombre de comprimés et le nombre de prises, permet
au patient de se préparer a la prise de son traitement et de
réduire en amont, avec l'aide de linfirmicre, les obstacles
a lobservance rencontrés et/ou anticipés par le patient
(organisation des prises, lieu de rangement des traitements,
intégration du traitement dans la vie quotidienne, ...). A
Iissue de la simulation, si le patient est prét, le traitement réel
est démarré. Il bénéficiera alors de deux nouveaux entretiens
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(I'un a JO du traitement réel, 'autre a J15). S’1l n’est pas prét,
un 3° entretien de préparation sera proposé avec renégociation
éventuelle d’un autre plan d’action. Une semaine apres, il sera
décidé d’'un commun accord si le traitement réel peut étre
démarré ou non.

La consultation est animée par une infirmicre
préalablement formée au counseling sur l'observance
thérapeutique aux antirétroviraux. L'infirmiere — conseilleére
en traitement dispose dun mi-temps pour assurer la
consultation et elle utilise un manuel d’intervention composé
de scripts d’entretien et de fiches de suivi.

Le projet étant né a la suite d’'une forte implication de
toute I'équipe de soin, les autres intervenants sur 'observance
continuent a assurer leurs roles d’aidants aupres des patients.
La pharmacienne continue sa consultation de conseil
pharmaceutique ainsi que le monitoring du suivi et du
renouvellement des ordonnances. Lassistante sociale, en
charge du dossier social du patient, travaille en lien étroit
avec la conseillere thérapeutique de maniere a réduire
chez les patients, en amont de leur prise d’un traitement,
les obstacles sociaux a leur observance thérapeutique. Les
infirmiéres assurant un role important de confidentes
participent au soutien individualisé des personnes lors des
visites de prélevement et la psychologue regoit des patients sur
demande individuelle ou sur proposition de la conseillére en
traitement.
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Fiche récapitulative du Programme de préparation
a la prise d’un traitement antirétroviral,
CISIH de Fort-de-France (Martinique)

Public Cible : Patientes et patients du service.

Equipe: Meédecins, infirmiére conseillére en traitement (mi-temps), pharmacienne,
assistance sociale, infirmiéres, psychologue.

Critéres d’entrée dans le programme : Prescription initiale d’ARV (excepté AES) ou reprise
d’un traitement apres arrét pour non-observance.

Objectifs de la consultation : Préparer les patients au traitement.

Nature des prestations : Counseling de préparation au traitement comprenant une simulation
sur une a deux semaines avec gélules placebo reproduisant le nombre de comprimés et le
nombre de prises.

Intervenante : Une Infirmiére conseillere en traitement (mi-temps) travaillant en
collaboration avec I’ensemble de 1’équipe.

Formation de I’intervenante et de 1’équipe : Formation de base au counseling (3 jours) suivie
d’un appui méthodologique sur site pour la conception de scripts d’entretien (2 jours).
Projet de supervision sur site et a distance (par téléphone et Internet).

Horaires d’ouverture : Sur rendez-vous.

Prescripteurs du Projet : Tous les médecins hospitaliers prescripteurs.

Evaluation : Impact direct et objectif de la simulation. Auto-questionnaires a J15 , M1 et M4
du traitement réel. Mesure de la charge virale a I’initialisation du traitement réel (JO), M3 et
M6.

Financement : DASD Martinique et industrie pharmaceutique.

IT1.4 La consultation d’ethnomédecine pour I'améliora-
tion de la prise en charge des patients migrants de
culture non-occidentale — Hoépital Saint Louis en
partenariat avec URACA: (Paris)

La file active du service de Médecine Interne du Professeur
Sereni de I'Hopital Saint Louis est composée de 80% de

? URACA (Unité de Réflexion et d’Action des Communautés Africaines) a été
créée par des personnes originaires d’Afrique Subsaharienne et a pour vocation
le soutien, la recherche et la réalisation d’études sur 'amélioration de la prise en
charge et de la santé des migrants vivant en France.
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patient(e)s africain(e)s, en particulier originaires d’Afrique
Subsaharienne. Face aux difficultés rencontrées parles patients
dans leur trajet de soin et dans 'observance a leur traitement
(arréts de traitement spontanés, difficultés d’adhésion,
manque d’information et de connaissance), le service a mis en
place une consultation d’ethnomédecine. Cette consultation
sintegre dans un dispositif de soin pluridisciplinaire qui
réunit autour des patients : I'équipe soignante (le médecin
référent, les infirmieres, la psychologue, linterne, les
externes, l'assistante sociale), 'équipe ethnopsychiatrique de
'association URACA et les tradipraticiens africains que cette
association réunit plusieurs fois par an pour des consultations
au sein du service.

Le Dr Moussa Maman, ethnopsychiatre et tradipraticien
(URACA) est sollicité réguliecrement par le service pour
conduire les entretiens, en individuel ou en petits groupes,
aupres des personnes africaines en difficulté de traitement.
Au cours de ces entretiens, qui peuvent avoir lieu en présence
des soignants, le tradipraticien, souvent accompagné dun
interprete, dialogue avec la patiente ou le patient sur ses
représentations de la maladie, sa généalogie, sa filiation
et sur le sens quil attribue a ce qui lui arrive. Il propose
des interprétations, fait des liens et traduit en analogies et
métaphores les messages des médecins prescripteurs. Il prescrit
lui-méme au cours de I'entretien des actions comportementales
a effectuer, liées directement ou indirectement a la prise des
médicaments.

Les soignants participant aux entretiens bénéficient de
fait d’'une formation continue en situation clinique sans cours
théorique, par immersion au fil des entretiens dans la culture
de lautre. Ils découvrent P'univers du patient, sa maniere de
penser les événements de la vie : la naissance, la maladie, la
mort.
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Fiche récapitulative de la consultation pour I’amélioration
de la prise en charge des patients migrants de culture non-occidentale
du Service de médecine interne a I’hopital Saint Louis
en partenariat avec URACA
Public Cible : Patient(e)s africain(e)s suivi(e)s dans le service.
Promoteur du projet : Service de Médecine Interne du Pr Sereni (Hopital Saint Louis, Paris)
Equipe : Médicale et soignante.

Objectifs : Améliorer et soutenir 1’observance thérapeutique des personnes africaines en
traitement.

Critéres d’entrée dans le programme : Etre originaire d’ Afrique et en traitement.

Nature des Prestations : Consultation d’ethnomédecine.

Intervenants : Un ethnopsychiatre et/ou des tradipraticiens (en présence ou non de soignants
du service).

Horaires d’ouverture : Sur rendez-vous.

Prescripteurs du Projet : L’équipe médicale.

Evaluation : Non

Financement : Sur fonds propres pour les ressources humaines hospitaliéres.

I11.5 La formation des personnes séropositives en
traitement : une action pour favoriser I'observance
aux traitements antirétroviraux — Aides Provence.

Lassociation AIDES Provence met en place depuis 1999
un programme d’aide a 'observance sous forme de week-ends
destinés aux personnes en traitement. Ils sont organisés en
résidentiel dans un hoétel ou dans un centre de vacances. La
formation est animée par une personne en traitement et un
travailleur social.



La mise en place d’une consultation d’observance

Le programme pédagogique sarticule sur trois temps.

-La premicre partie du week-end comprend des activités
de formation, alternant des activités en groupe et des
présentations scientifiques claires et didactiques, dont
Pobjectif est 'amélioration des connaissances, des attitudes
et des compétences en matiere de prise de traitement. Le
processus de formation, bénéficie alors de Impact des
échanges entre pairs a l'occasion dactivités de formation
interactive portant sur des exercices visant a confronter les
différentes perceptions des participants sur les traitements
antirétroviraux, des exercices d’aménagement d’horaires des
prises, des exercices anti-oubli.

-La deuxi¢éme partie du week-end est consacrée aux
aspects juridiques et sociaux liés a I'infection par le VIH. Les
participants bénéficient alors de conseils personnalisés sur
leurs droits sociaux, leur statut face a 'emploi et a la réinsertion
professionnelle. Cet atelier est animé par un travailleur social
membre de I'association ou d’'un réseau ville-hopital.

-La troisitme partie du week-end est consacrée a des
échanges sur les thémes de développement personnel comme
la vie affective et sexuelle, en y intégrant les aspects liés aux
difficultés de prévention rencontrées par les personnes en
traitement.
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Fiche récapitulative du programme
de formation des personnes en traitement de AIDES Provence

Public Cible : Personnes séropositives en traitement ARV.

Nature du Programme: Week-end résidentiel de formation.

Objectifs du programme : Améliorer chez les personnes en traitement leurs connaissances et
leurs compétences en maticre de prise de traitement; leur apporter des conseils
personnalisés sur les droits sociaux, la réinsertion professionnelle ; leur permettre des
échanges sur des thémes de développement personnel.

Criteres d’entrée dans le programme : Etre une personne en traitement.

Promoteur du projet : AIDES Provence

Prescripteurs du Projet : Association AIDES, autres associations, services hospitaliers apres
rencontres entre les promoteurs du programme et les référents hospitaliers et responsables
infirmiers, inscriptions spontanées.

Evaluation : Questionnaires ; recueil de I’opinion des participants a la fin de I’intervention.

Financement : DDASS 13 dans le cadre des programmes de formation de santé.

II1.6 Le programme d’“ Action Point ”pour les person-
nes en traitement sans domicile fixe (San Francisco,
Etats-Unis).

Action Point est un programme pilote destiné a faciliter
I'observance des personnes en traitement qui vivent dans la
rue. Ce programme est né a la suite du résultat dune étude
réalisée aupres d’une cohorte de personnes sans domicile
fixe : seulement 30% d’entre elles avaient une charge virale
indétectable. Action Point est une des réponses a une des
problématiques au cceur de l'observance : la précarité, la
marginalisation, la pauvreté, la désinstitutionnalisation d’une
partie de la population séropositive.

Le projet initial consistait a parsemer la ville de points
d’action (action point) ou n’importe quelle personne en
traitement pourrait venir a n‘importe quel moment prendre
un café, une douche, chercher des informations, utiliser la
consigne a médicaments ou tout simplement demander au
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centre de lui garder ses affaires pendant quelques heures
ou quelques jours. Il sagissait d’ouvrir des centres d’accueil
facilitantla vie des personnes, en traitement, sans domicile fixe
et ce d’autant plus que la ville de San Francisco s’était engagée
a fournir des antirétroviraux a tous ses habitants y compris
les personnes sans aucune assurance maladie. Le centre ne
dispense aucun soin médical, il est centré entierement sur
Iobservance et le soutien a la prise des traitements. Si des
personnes arrivent sans traitement, le centre fait le lien avec
un réseau de médecins traitants.

Le concept d’observance décliné dans ce programme
tient a la combinaison de deux approches, une approche
centrée sur la personne et une approche structurale. Cette
derniere approche pose qu’a priori, dans certaines situations,
le comportement de la personne ne peut a lui seul étre une
réponse au probléeme dans la mesure ou le probleme est en
dehors de son contrdle. Par exemple, si une personne veut
prendre son traitement, le fait qu'elle vive dans la rue, qu'elle
ne puisse entreposer ses médicaments ou disposer d’un lit ou
de toilettes pour faire face a certains effets secondaires, la
confronte a des obstacles structuraux a 'observance.

Les obstacles affectant I'observance des 110 personnes
qui utilisent régulierement “ Action Point ” sont le manque
de logement, 'usage de drogues, la violence et les relations
abusives qui, non seulement entament l'estime de soi, mais
perturbent aussi les routines de la vie quotidienne et de la
prise des médicaments.

Chaque usager du centre, apres une évaluation conduite
sous forme d’un entretien semi-structuré et standardisé,
bénéficie d’un plan individualis¢é d’aide a l'observance
qui comporte plusieurs étapes et nécessite une rencontre
hebdomadaire avec son conseiller thérapeutique ou en
traitement (counselor) qui travaille lui-méme en lien avec le
médecin, I'infirmiere, le travailleur social, le pharmacien et
le psychiatre du centre. Les infirmieres sont en charge du
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planning thérapeutique, de I'aide a l'organisation des prises
et bien souvent de la préparation au traitement qui, dans
certains cas, peut prendre des semaines et des mois. Tous
les lundis, les personnes en traitement regoivent leur dose de
médicaments hebdomadaire dans un semainier permettant
de ranger les comprimés pour chaque jour de la semaine avec
des compartiments matin, midi, apres-midi et soir. Chaque
personne en traitement bénéficie d’un pager’ (rappel des
prises).

Le centre offre aussi des séances d’acupuncture et des
jetons pour l'usage d’'une laverie automatique qui se trouve
sur le trottoir d’en face. Il peut aussi servir de consigne pour
les biens que les personnes vivant et dormant dans la rue leur
confient.

Fiche récapitulative du Programme
Action Point, San Francisco, Californie (Etats-Unis).

Public Cible : Personnes sans domicile fixe et publics précarisés.

Equipe : Médecin, infirmiéres de santé publique, pharmacien, counselors, médecin-
acupuncteur, travailleur social.

Critéres d’entrée dans le programme : Pouvoir fournir dans les six semaines suivant les
premiers contacts avec le Centre une lettre d’attestation de la séropositivité, avoir des CD4
<500 ou une charge virale >10,000 et avoir un médecin traitant.

Nature des Prestations: Aide a la gestion du traitement, services de soin infirmier,
acupuncture, services d’orientation, counseling, conseil pharmaceutique.

Horaires d’ouverture : 12-18 heures du lundi au samedi

Prescripteurs du Projet : Les associations, les prisons, 1’entourage des personnes, le
département de santé publique, les services de suivi de la tuberculose, les services de
logements sociaux, 1’hopital, les gens de la rue, les soupes populaires.

Evaluation : Bénéfices cliniques. Aprés cinq mois de fonctionnement, 67% des bénéficiaires
continuaient a venir une fois par semaine. 60% d’entre elles/eux avaient une charge virale
inférieure a 500 copies/ml, comparé a 32% a I’entrée dans le programme.

Financement : La ville de San Francisco et la région (100-150 bénéficiaires regus par an, soit
un cout de 4.300 euros par personne/an).

3 Mini-boitier sur I’écran duquel s’affiche un message de rappel prédéfini par la
personne elle-méme.
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II1.7 L’école des Traitements : un programme de AIDS

Partnership Michigan (Détroit, Etats-Unis).

Ce programme, qui est en quelque sorte une Ecole
des Traitements, a ét¢ créé a l'initiative de la plus grosse
association de prise en charge psychosociale de personnes
séropositives du Michigan (25 salariés, 250 volontaires et
1400 clients par an) a la suite d’'une étude montrant que plus
de 50% des personnes en traitement suivies par I'association
avaient des difficultés d’observance.

Le directeur de I'association, Mike Leopold, a choisi de
monter un programme long, sous forme de cours du soir,
centré sur apprentissage de toutes les compétences en jeu dans
Pobservance. A Ientrée dans le programme d’enseignement et
de formation, chaque participant se voit attribuer un tuteur
qui, pendant 2 semaines, le suit et le conseille individuellement
(évaluation de sa situation médicale, de son style de vie, de
ses besoins en termes de soutien ; remise d'outils d’aide a
Pobservance et aide personnalisée). A Iissue de cette période,
les participants bénéficient d'un enseignement dispensé sur
10 semaines comportant des séquences dapprentissage ou
de mises en situation centrées sur les themes suivants: la
connaissance de I'infection par le VIH, la connaissance des
traitements, apprentissage et l'organisation de la prise de
médicaments. Les activités portent aussi sur des themes de
développement personnel comme la prévention, la gestion de
la santé, la mise en place d’'un projet.

Le suivi des cours donne lieu a une attestation et permet
aux participants du programme de devenir a leur tour tuteurs
aupres de leurs pairs.
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Fiche récapitulative de “ I’école des traitements ”
de AIDS Partnership Michigan (Détroit, Etats-Unis).

Public Cible : Usagers de drogue, jeunes, publics précarisés.
Equipe : Directeur du programme, counselors, infirmiéres.

Objectifs du programme : Proposer aux personnes en traitement un apprentissage de toutes
les compétences en jeu dans I’observance.

Critéres d’entrée dans le programme : Sur demande individuelle et a la suite
d’un entretien d’évaluation des besoins.

Nature et objectifs des Prestations : Enseignement, formation, éducation par les pairs,
conseil personnalisé sur les traitements, travail sur soi et aide au développement personnel,
aide a la mise en place de projet.

Horaires d’ouverture : Possibilité de suivre les enseignements dans la journée et/ou en
soirée.

Prescripteurs du Projet : Les associations, le bouche a oreille, les conseillers psychosociaux.

Evaluation : Une évaluation mensuelle et a4 six mois aprés I’entrée dans le programme,
conduite par 1’université de Détroit. L’évaluation porte sur deux variables : la qualité¢ de vie
et I’observance du traitement antirétroviral (Mesure de la charge virale, des CD4,
enregistrement des hospitalisations, des épisodes de maladie, recueil et analyse des données
issues des cahiers d’écriture des personnes suivant le programme).

Financement : Public.

I11.8 La station ludo-éducative créée par le Centre de
référence pédiatrique de maladies infectieuses du
CHU Saint Pierre (Bruxelles, Belgique)

Les nouvelles situations médico-psychosociales liées aux
avancées thérapeutiques par antirétroviraux et la nécessité
d’'une observance aux traitements ont amené I'équipe
multidisciplinaire de ce Centre, sur linitiative du Dr
Alexandra Peltier, a réfléchir a un programme d’é¢ducation
du jeune patient. Ce travail a abouti a la conception d’'une
station ludo-éducative permettant de développer des séances
d’éducation pour des enfants et des adolescents de 5 a 18 ans.
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La station comprend 4 modules ayant chacun des objectifs
spécifiques : les fiches médicales, pour mieux connaitre et
comprendre son corps, samaladie etle role des antirétroviraux,
le conte *“ Bekhi ” pour symboliser la maladie et les bienfaits du
traitement, la bande dessinée “ Crapax fait de la résistance ” pour
expliquer les résistances et la nécessit¢é d'un changement de
traitement, le carnet de traitement pour permettre a 'enfant et a
I'adolescent un suivi quotidien de son traitement a I'aide d’un
journalier (planning thérapeutique par jour).

A titre d’exemple, au Centre de référence du CHU Saint
Pierre ou la station a été créée et testée, les objectifs et le
contenu des séances individuelles d’éducation, animées par
une infirmiere de Santé¢ Publique formée a l'utilisation de la
station, sont discutés au sein de I'équipe et adaptés en fonction
de la maturité, du contexte familial, du milieu de vie et des
exigences du traitement de chaque enfant. La fréquence
des séances est fixée en fonction des différentes contraintes
de l'enfant et de sa famille (comme la distance, les horaires
scolaires). Apres chaque séance, 'enfant ou 'adolescent regoit
une copie des fiches médicales travaillées avec I'infirmiere.
Il peut aussi recevoir une copie de la bande dessinée, du
conte (CD audio), ou encore de son carnet de traitement.
L'évaluation qualitative de I'impact du programme chez
chaque jeune patient, en termes d’observance, est réalisée par
I'équipe au travers des réunions bi-hebdomadaires centrées
sur la situation des patients. Une évaluation de la station est
en cours.

La station ludo-éducative, c’est-a-dire la mallette
comprenant les 4 modules et le mode d’utilisation de la
station, est désormais diffusée a travers toute I'Europe
(France, Hollande, Italie). Elle peut-étre commandée aupres
du Centre qui assure également la formation des intervenantes
et des intervenants a son utilisation.
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Fiche de présentation de la station ludo-éducative
pour les enfants et adolescents traités par ARV pour P’infection par le VIH

Public Cible : Enfants et adolescent(e)s de 5 a 18 ans.

Nature et objectifs des Prestations : Séances d’éducation, pour améliorer 1’observance aux
traitements des enfants et des adolescents, a partir d’une station ludo-éducative destinée aux
jeunes patients et a leur famille.

Criteres d’entrée dans le programme : Age et maturité suffisants évalués par les personnes
référentes de 1’enfant ou de I’adolescent.

Intervenant : Toute personne ayant suivi la formation a I’utilisation de la station dispensée
par le Centre de référence pédiatrique des maladies infectieuses du CHU Saint Pierre.

Prescripteurs du Programme : L’équipe de référence de I’enfant ou de 1’adolescent.

Concepteur de la station : Centre de référence pédiatrique des maladies infectieuses du CHU
Saint Pierre.

Prix d’achat de la station ludo-éducative : 250 euros
(contact avec le Centre par Tél. 32. 2.535.46.42 / Fax. 32.2.535.45.63).

II1.9 Le programme d’éducation et de soutien du patient

(counseling) du service de maladies infectieuses du
CHU Ibn Rochd de Casablanca (Maroc)

Ce programme pilote, initi¢ en 1999, propose a tous les
patients en traitement ARV suivis dans le service de maladies
infectieuses du Pr Hakima Himmich des séances d’éducation
thérapeutique et de counseling. Il est organisé autour
d’objectifs définis en termes dattitudes, de compétences,
de connaissances et de capacités a acquérir par le patient
pour maintenir et améliorer son observance au traitement
antirétroviral et au suivi de soin.

Les séances d’éducation thérapeutique et de soutien
(counseling) sont assurées par des “éducateurs” qui sont
des acteurs associatifs et des professionnels ayant été
recrutés spécifiquement pour ce programme (volontaires de
l'association ALCS®, personnes en traitement, travailleurs

# Association de Lutte Contre le Sida (Casablanca, Maroc).
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sociaux). Ils ont tous recu une formation initiale assurée
par des spécialistes d’éducation du patient et du counseling
VIH et bénéficient d’'une formation continue assurée par un
enseignant du service.

Les “ éducateurs ” disposent de deux types d’outils pour
conduire les séances : une valise d’éducation et un mémento
de thémes a aborder en counseling.

- Lavalise d’éducation contient un tableau mural mobile
a utiliser pour I’élaboration du planning thérapeutique de
chaque patient, un classeur d’¢ducation pour l'animation
des séances d’éducation découpée en objectifs pédagogiques,
des vignettes de mises en situation, et des études de cas pré-
rédigées adaptées au contexte du Maroc.

- Le mémento pour le counseling rappelle la liste des
thémes classiques dans la pratique de la relation daide
aupres des personnes séropositives en traitement (le vécu de la
séropositivité, les relations avec les proches, la stigmatisation
lice a l'infection par le VIH, le désir d’enfant, la peur de
la maladie et de la mort, le deuil et les chagrins, le droit a
la confidentialité, la solitude,...). Il integre également des
thémes spécifiques liés a la situation locale (le mariage, I'islam
et la séropositivité, le Ramadan) de maniere a apporter des
réponses aux patients qui ne disposent pas d’autres lieux
pour aborder ces questions. Les thémes relevant du counseling
sont abordés a la demande du patient ou bien ouverts par
I'éducateur en fonction des situations amenées.

Ils disposent également d’un auto-questionnaire portant
sur I'observance et sur les effets secondaires qu’ils remplissent
avec le patient ainsi que de fiches d’évaluation et de suivi qu’ils
remplissent a I'issue des séances d’éducation et de soutien.

Les séances d’¢ducation et de soutien sont habituellement
programmeées le jour ou les patients viennent pour leur
rendez-vous a I’hopital de jour ou a leur consultation chez
le médecin prescripteur. Les médecins prescripteurs sont
tres sensibilisés aux séances d’éducation et ce sont eux qui les
prescrivent a leurs patients.
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Le travail des “ éducateurs ” est repris lors de la réunion
d’équipe hebdomadaire du service afin que ce qui se passe
dans les séances d’éducation et de soutien puisse étre pris en
compte par le service pour améliorer 'acces au soin, le suivi
et la qualité de vie des patients en traitement.

Ce programme a donné lieu a plusieurs types d’évaluation :
faisabilité, satisfaction des professionnels de santé et des
patients, résultats cliniques, dont les résultats sont en cours. I1
a été rendu possible grace au soutien financier d’'une fondation
d’un laboratoire pharmaceutique (actions formations, salaires
des éducateurs, prise en charge des analyses biologiques,
remboursement des frais de transports des patients vivant a
lextérieur de Casablanca).

Fiche de présentation du programme d’éducation du patient et de counseling

du Service de maladies infectieuses du CHU Ibn Rochd de Casablanca (Maroc)

Public Cible : Patients du service de maladies infectieuses (Pr Hakima Himmich) recevant
un traitement antirétroviral.

Equipe : Médecins, infirmiéres, pharmaciens.

Critéres d’entrée dans le programme : Etre en traitement ARV.

Objectifs du programme : Aider et soutenir les patients en termes d’observance
thérapeutique.

Nature des prestations : Séances d’éducation intégrant un soutien de type counseling.

Intervenants : Volontaires de I’ALCS et professionnels ayant suivi la formation initiale
d’éducateurs du programme.

Formation des I’intervenants : Formation de base a I’éducation du patient et au counseling
ainsi qu’a [Dutilisation des supports d’intervention; formation continue; appui
méthodologique sur site.

Horaires d’ouverture : Horaires du service.

Prescripteurs du programme : Les médecins hospitaliers prescripteurs.

Evaluation : Mesure des CD4 et de la charge virale a J0, M6 et M12. Auto-questionnaires.
Compte-rendu des séances d’éducation et de soutien.

Financement : Fondation d’un laboratoire de I’industrie pharmaceutique.
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e counseling fait partie des approches centrées sur la personne. Il
est aujourd’hui fréquemment utilisé dans 'accompagnement
des personnes séropositives en traitement, dans la démarche
de dépistage et dans la prévention. Il sagit d’'une pratique
dont ladaptabilit¢ aux contraintes du soin hospitalier est
reconnue : méthodologie d’intervention breve; intervention
structurée pouvant étre déployée par plusieurs catégories
de professionnels a condition qu’ils puissent bénéficier dune
formation initiale et d’'une supervision.

Cette partie de louvrage décrit en détail le modele
d’intervention counseling que nous avons congu pour
l'observance thérapeutique des traitements antirétroviraux
de l'infection par le VIH. Il a donné lieu a des phases
exploratoires de son acceptabilité¢ en France (ARCAT, 1997)
et aux Etats-Unis (CAL-PEP, Oakland, 1999). Sa premiere
application en milieu hospitalier (CHU de Nice, 1999) a été
rendue possible grace aux Drs Christian Pradier et Laurence
Bentz qui souhaitaient développer et évaluer la faisabilité et
lefficacit¢ d’'un programme d’intervention sur l'observance
thérapeutique. De nouvelles applications sont en cours,
notamment dans le cadre de la préparation au traitement
(CISIH Martinique), des accidents dexposition au VIH
(CHU de Nice) et de la prévention aupres des personnes en
traitement (Kiosque Info Sida).
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Ce modéle sappuie sur une définition opérationnelle de
l'observance thérapeutique. Il témoigne d’une croyance dans
le potentiel de la personne a développer ses propres capacités
a faire face aux difficultés rencontrées dans son parcours
de soin si on lui donne les moyens de pouvoir les explorer.
Il privilégie un style de relation ou 'empathie 'emporte sur
lautorité.

Lintervention articule les dimensions de changement et
de soutien. Elle s’appuie sur plusieurs hypotheses théoriques
(théorie de la motivation, théorie du coping) et sur la technique
de T'incident critique. Elle se déroule sur la base de 4
entretiens de 45 minutes environ prévoyant une progression
d’une séance sur l'autre et laisse une large place a I'utilisation
de techniques actives. Les phases exploratoires d’acceptabilité
et de faisabilité institutionnelle nous ont en effet montré que
ce nombre dentretiens représentait la limite de faisabilité
institutionnelle.
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Chapitre I

Présentation de MOTHIV *

I.1 Une définition opérationnelle de I'observance
thérapeutique

oute méthodologie d’intervention visant un résultat
déterminé implique par définition de travailler sur les
processus et les procédures qui sont supposés aider a parvenir
au résultat attendu. Or, sil'observance est “ un comportement
selon lequel la personne prend son traitement selon une
prescription donnée... ”, ce résultat suppose I'existence d’un
certain enchainement d’actions, de sentiments, d’événements,
de comportements et il faut accepter que ce sont ces éléments
qui définissent 'intervention et en constituent sa matiere.

Le modele d’intervention en counseling que nous
présentons sappuie sur la définition opérationnelle suivante :
“ LJobservance thérapeutique désigne les capacités d’une
personne a prendre un traitement selon une prescription
donnée. Ces capacités sont influencées positivement ou
négativement par des co-facteurs cognitifs, émotionnels,
comportementaux et sociaux qui interagissent entre eux.

* Modele de counseling appliqué a ’Observance THérapeutique des traitements de
I'Infection par le VIH
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I.2 Implications en termes d’intervention

Cette schématisation sert de base a 'organisation structurée
de la stratégie dintervention. Il sagit pour lintervenant
d’explorer systématiquement, lors des séances de counseling,
les quatre types de co-facteurs :

(I) pour identifier les domaines dans lesquels la personne
rencontre le plus d'obstacles et tenter avec elle de les réduire,

(2) pour évaluer jusqua quel point certains co-facteurs
peuvent contrebalancer I'influence “ négative ” des autres et si
tel est le cas,

(3) pour tenter de renforcer les co-facteurs “ positifs ” et
sappuyer sur eux, de manicre a permettre a la personne dy
puiser I'énergie nécessaire pour faire barrage aux co-facteurs
“ négatifs ”.

L'intérét d’'un travail systématique sur les co-facteurs, par
modules et de manicre répétée, est de permettre la mise en
place d’un véritable dispositif de soutien en sappuyant sur
une synergie indispensable dans l'observance thérapeutique
entre les comportements, les émotions, les connaissances, les
attentes, les représentations et I'environnement social de la
personne.

a) Les co-facteurs cognityfs

Le travail sur les co-facteurs cognitifs (Naguy V.T., Wolfe
G.R., 1984) consiste a explorer et évaluer avec le patient
ses motivations au traitement, ses attentes, son niveau
d’'information, ses croyances en maticre de maladie, de santé,
de traitement. Il s’agit ausst d’anticiper les obstacles pouvant
survenir dans la vie quotidienne de la personne (Chesney
M.A., 2000) et P'empécher de prendre son traitement. Etant
donné que “penser a prendre” son traitement implique
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plusieurs fonctions cognitives (mémoire, compréhension,
raisonnement), un temps important est consacré a I'analyse
des stratégies utilisées par les patients pour ne pas oublier
les différents horaires de prise de leurs médicaments
(Brandimonte M.A., Passolunghi M.A., 1994).

b) Les co-facteurs émotionnels

Le travail sur les co-facteurs émotionnels consiste a
aborder avec la personne le vécu de la séropositivité, de
maniere a faire des liens entre les affects liés a ce vécu et ceux
liés a la prise du traitement. 'identification de ses peurs, de
ses incertitudes, de ses humeurs dépressives et de ses états
de stress aide la personne a repérer en quoi la survenue de
certains états émotionnels invalide son désir et ses capacités
de soin (Swindells S. et al., 1999).

Il sagit ensuite de l'aider a développer des stratégies
d’ajustement lui permettant de faire face a la survenue d’états
émotionnels mettant en danger son adhésion au soin (Chesney
M.A., 1997; Singh N. et al., 1996). C’est dans ce module que
sont abordés des themes de développement de la personne,
comme le désir de faire de nouvelles rencontres, de construire
une relation, de fonder une famille.

c) Les co-facteurs comportementaux

Le travail sur les co-facteurs comportementaux consiste a
aider les patients a repérer les stratégies qu’ils ont ou non déja
mises en place dans la prise de leur traitement, de maniere a
explorer avec eux des stratégies plus adaptées s’1l s'avere que
celles mises en place sont inappropriées.

Par ailleurs, les patients sont invités a se remémorer la
situation, I’événement ou l'incident le plus récent les ayant
conduits a sauter une ou plusieurs prises consécutives de leur
traitement (technique de 'incident critique). Cette étape vise
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a explorer non seulement les faits mais aussi les sentiments
négatifs liés a la non observance (perte destime de soi,
sentiment d’échec, peur, culpabilité, sentiment de perte de
compétences). En effet, la prégnance de sentiments négatifs
entraine chez le patient une perte de ses compétences dans la
prise de ses traitements et nécessite un ré-apprentissage qui ne
peut se faire que dans un climat visant a recréer un sentiment
de sécurité intérieure.

Les patients sont aussi sensibilisés a distinguer ce qui releve
de I'acte manqué isolé (oubli unique, ou “lapse ”), et ce qui
releve du relapse (relachement) (Marlatt G.A., George W.H.,
1990).

d) Les co-facteurs sociaux

Le travail sur les co-facteurs sociaux consiste a prendre
en compte les difficultés socio-contextuelles rencontrées par
les personnes dans la prise de leur traitement (environnement
présentant souvent un haut niveau de stigmatisation, silence
obligé sur la séropositivité sur le lieu de travail, dans les
familles) (Crespo-Fierro M., 1997). On présente aux patients
les ressources existantes en termes de groupes de soutien
locaux ou nationaux. En cas de situation sociale nécessitant
un recours immédiat, il est nécessaire dassister le patient
a chaque phase du recours. Il s’agit aussi de mobiliser les
capacités des patients a élargir leurs ressources en termes
de socialisation et de soutien personnel, en les invitant a se
penser comme porteurs dun projet de soin, mais aussi sujets
de leur propre histoire personnelle et sociale en mouvement.
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1.3 Postulats et hypothéses théoriques du modéle
d’intervention

* La personne ne doit pas disparaitre derriére ses
traitements

Le mouvement du potentiel humain a influencé notre
théorie et notre pratique du counseling VIH. L'infection par le
VIH nous a montré vers 1985 a quel point le regard positif
inconditionnel posé sur la personne et la croyance dans son
potentiel de développement étaient des attitudes de base
a développer absolument chez les aidants impliqués dans
I'accompagnement des personnes malades.

C’est ce pari ultime que nous faisons sur la personne qui
fait qu’elle nous autorise en retour a entrer en dialogue avec
des parties d’elle-méme auxquelles personne n'ose s’adresser
et qui pourtant constitue son réservoir de forces et d’énergie
personnelles incommensurables.

En pratique, ces postulats de base supposent pour
I'intervenant’adoption d’'un ensemble d’attitudes authentiques
et son engagement a :

- sadresser a la personne comme a une personne en
devenir et en projet et non comme a une personne malade
dont les intentions et les décisions se limiteraient a la prise de
ses médicaments,

- mobiliser chez la personne un ensemble d’attitudes et de
capacités lui permettant de poursuivre son développement
personnel. Souvent la maladie, en endommageant les
fonctions et rdles sociaux, professionnels, sexuels, familiaux,
confronte douloureusement la personne a une série de pertes
qui, si elles ne sont pas reprises en termes de re-estimation,
réajustements, réorganisation, la laissent dans des deuils
interminables qui bloquent sa croissance personnelle,
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- 'intéresser  activement aux conditions d’existence
concrete de la personne, dans la mesure ou toute stratégie de
soin porteuse d’'une promesse thérapeutique doit étre assortie
d’une promesse sociale. Par hypothése, on considére quune
personne prend ses traitements pour aller mieux dans son
corps, dans sa téte, dans sa vie. Il sagit donc de travailler
a partir de trois concepts: la santé physique, la santé
psychologique et la santé sociale.

* La motivation est un processus dynamique qui
se géneére et se maintient sous certaines conditions

La motivation, telle que définie par W. Miller (1999),
n’est pas un trait statique ou une disposition qu’une personne
possede ou non. Contrairement a ce qui a souvent été énoncé,
c’est un état dynamique qui se génere et se maintient sous
certaines conditions. La motivation est multidimensionnelle,
dynamique, fluctuante et peut étre modifiée.

Dans le cadre d’une relation d’aide, la motivation dépend
du style d’intervention de l'intervenant. Pour Miller, c’est
seulement dans un climat d’empathie, centré sur la personne
a I'intérieur d’un cadre structuré, qu’une personne va pouvoir
tout d’abord envisager, puis décider et enfin choisir de mettre
en place un certain nombre d’actions visant au changement
et a la réalisation de ses projets. Cette approche, et cest
un de ses points forts, integre 'ambivalence et les ratages
comme faisant partie du processus de changement alors que
de nombreux courants théoriques les analysent comme des
pertes de motivation.
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* L’observance dépend des stratégies d’ajus-
tement de la personne en traitement : 'intérét des
théories du coping

Le coping se définit comme lensemble des activités
cognitives et des comportements a partir desquels I'individu
répond et s'ajuste aux pressions externes et/ou internes qui
le mettent en danger et dépassent ses propres ressources. Le
coping a deux fonctions majeures : gérer la situation qui est
associée au stress et réguler les réponses émotionnelles au
probléme.

En regle générale, il est préférable d’utiliser des stratégies
centrées sur la résolution de probléme face a des situations
qui sont modifiables (recherche de solutions, prise de décision,
recueil d’informations, demander de laide).

Dans les programmes d’'intervention utilisant les théories
du coping, 'objectif est d’aider la personne a mieux comprendre
ses réactions face aux situations associées au stress, a identifier
et réduire ses conduites d’auto-sabotage et a développer des
stratégies d’ajustement actives, appropriées et efficaces pour
gérer le stress généré par la séropositivité, les traitements, la
prévention.

* ]l faut anticiper avec la personne les obstacles
qui peuvent surgir: l'intérét de la technique de
Pincident critique

La théorie qui sous-tend la technique de I'incident critique
est en fait assez simple : toute personne ayant acquis ou
possédant les compétences requises pour faire face a un
certain nombre de situations peut étre brutalement confrontée
a la survenue d’une situation dans laquelle ce qu'elle a appris
ou ce qu’elle sait n’est pas applicable. Théorisée par Flanagan
(1954) cette technique est tres utilisée dans les situations
d’apprentissage et de formation. La réponse consiste a
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anticiper des situations complexes et a aider la personne, parle
biais d'un enseignement ou d’une formation complémentaire,
a développer des stratégies adéquates pour y faire face.

Dans l'observance, nous avons isolé des incidents critiques
susceptibles de survenir. Ces situations sont reprises dans les
entretiens de counseling sous une forme veillant a :

-ne pas attaquer l'estime de so1 de la personne,

-ne pas lui faire perdre son sentiment defficacité

personnelle,

-la rassurer sur sa motivation,

-la doter si nécessaire de compétences complémentaires,

-la préparer a I'exercice de ses compétences.



Un modele d’intervention counseling sur lobservance thérapeutique : MOTHIV 111

Chapitre 11

Manuel d’intervention

Le manuel d’intervention présenté ci-apres comprend les
guides des 4 entretiens de counseling, une fiche de diagnostic
observance, une fiche récapitulative permettantal'intervenant
de prendre des notes a I'issue de chaque entretien, une fiche
d’évaluation des co-facteurs de non observance au traitement
antirétroviral. Chaque site doit compléter ce matériel par un
planning thérapeutique, des documents actualisées sur les
médicaments et la gestion des effets secondaires, et par une
liste des adresses et numéros de téléphone utiles.

Lintervention se déroule sur la base de 4 entretiens de
45 minutes environ prévoyant une progression d’une séance
sur lautre. Les phases exploratoires dacceptabilité¢ et de
faisabilité institutionnelle nous ont en effet montré que ce
nombre dentretiens représentait la limite de faisabilité
institutionnelle.

Elle s’appuie sur des stratégies et des techniques d’entretien
mises en évidence dans les guides dentretien. Ceux-ci
permettent de bien délimiter laction de Iintervenant
observance et déviter les conflits de territoire dans les
équipes. Enfin, la description des modalités d’'intervention en
facilite I'évaluation.
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L'utilisation de guides, courante dans la pratique du
counseling VIH, est un gage d’assurance qualité. Elle permet
a des non spécialistes, a I'issue d'une formation breve, non
seulement de se familiariser assez vite avec la pratique de
l'entretien counseling d’observance mais aussi de bénéficier
de connaissances rassemblées par des experts qui ont fait le
travail de la lecture des résultats des études.

Toutefois, elle suppose de la part de l'intervenant les pré-
requis suivants :

I'adhésion aux principes du counseling,
la maitrise des techniques de base du counseling,

l'acceptation de travailler sur 'observance en utilisant
une approche de soutien (mise en place d’'un climat
d’écoute,  déploiement  dattitudes  d’empathie,
mobilisation des capacités de la personne a faire
face, validation de ses émotions, croyance dans son
potentiel de développement personnel, regard positif
inconditionnel, prise en compte de la complexité des
situations rencontrées par la personne en traitement,
engagement a un accompagnement dans lequel c’est
la personne qui opte et prend des décisions, prise en
compte de la situation sociale concrete des personnes,
de leur statut administrativo-sanitaire).
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MOTH v Counseling

ENTRETIEN N° 1

Observance

Date de consultation :

NOI, PreMOM & ...ttt
Meédecin référent : .............iiiiiiiiiiiii

Intervenant(e) @ ..............cooooiiiiiiiiiiiiiiiii i

THEMES ET OBJECTIFS

QUESTIONS SUGGEREES

Accueillir la personne.
-Présentation de soi et de la consultation
par I’intervenant(e).

Mieux comprendre le vécu et les attentes

de la personne face a son traitement.

- Faciliter I’expression de la personne sur le
vécu de son traitement et son impact dans sa
vie quotidienne.

-Explorer avec elle les difficultés qu’elle a
rencontrées dans I’histoire de ses traitements et
identifier ses besoins en termes d’informations
et de soutien, tels qu’elle les pergoit a ce jour.
-Explorer avec elle ses attentes par rapport au
traitement et la maniére dont elle les pergoit.
-Identifier et explorer avec la personne les
effets secondaires ou indésirables de son
traitement, la maniere dont elle les pergoit et
leur impact dans sa vie quotidienne.
Améliorer connaissances les
traitements.

-Explorer avec la personne ses connaissances
sur les traitements, la charge virale et les CD4.

ses sur

Aider a Dorganisation de la prise du
traitement.

-Identifier avec la personne si elle a

« routinisé » ses prises de médicaments et lui
proposer si nécessaire la mise en place d’une
procédure de « routinisation » a I’aide d’un
planning thérapeutique.

-Explorer avec elle la maniére dont elle les
prend en fonction des lieux et des situations
sociales tout en évoquant les obstacles a
certaines prises et I’aider a envisager les
solutions possibles.

Explorer avec elle ses modes de mémorisation
et lui proposer d’utiliser un mode de rappel
personnalisé (visuel, sonore...).

Bonjour, je suis Mme/Mr X... . Nous avons mis en place
une consultation observance dans notre service parce que
... . Nous vous proposons quatre entretiens. ..

-Je vous propose qu’on reprenne ensemble I’histoire de
vos traitements...

-Quel est pour vous le traitement qui a été le plus
difficile ? Quel est celui qui a été le plus satisfaisant ?

-Quelles sont vos attentes face au traitement ?

-Avez-vous des effets secondaires ?
-Quel est (sont) pour vous le(s) plus génant(s) ?
-Comment faites-vous pour y faire face ?

-D’aprés vous, comment agit le traitement sur la charge
virale ou le taux de CD4 ?

-Quelles précautions devez-vous prendre par rapport a
chaque médicament ?

-Comment vous organisez-vous pour prendre votre
traitement tous les jours ?

-Sur quoi calez-vous la prise du matin ? Du midi ? De
I’aprés-midi ? Du soir ? Les prises du week-end ?

-Par exemple, voyons ensemble comment vous avez pris
vos médicaments hier ? Avant-hier ? Le week-end
dernier ?

-Dans la journée, quelle est la prise la plus facile ?

La plus difficile ?

-Comment faites-vous pour vous souvenir de la prise
de tous vos médicaments ?
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1 MOTHIV observance

THEMES ET OBJECTIFS

QUESTIONS SUGGEREES

Anticiper les situations de non observance.
-Evaluer avec elle si et quel(s) effet(s)
secondaire(s) pourraient I’amener a une

“ rupture d’observance .

-Envisager et discuter les solutions permettant
de remédier a certains effets secondaires.
-Explorer avec la personne le dernier
¢événement de non observance en I’invitant a
décrire les faits, le contexte et les causes, puis
discuter les stratégies qu’elle a mises en ceuvre
ou non pour y faire face.

-Identifier avec la personne les stratégies a
mettre en ceuvre pour faire face a la situation si
elle se reproduisait ;

Explorer les soutien de
I’entourage.

-Evaluer le degré de soutien de I’entourage et
voir avec la personne si elle aimerait parler de
son traitement et/ ou de sa séropositivité a une
personne de son entourage.

capacités de

Soutenir la motivation.

-Lister avec elle les points faibles sur lesquels
elle bute généralement dans son observance
(rupture d’intention, échecs face a la décision,
situation particuliére...) et les points forts sur
lesquels elle s’appuie et I’inviter a définir ses
stratégies habituelles pour faire face a des
difficultés dans la prise de ses traitements.
-Inviter la personne a décrire ce qu’elle aimerait
réaliser dans les mois qui viennent.

Prendre en compte la maniére dont la
personne a vécu D’entretien et confronter
avec ce que vous avez vous-méme percu.

-Etablir la date du prochain RDV

(Remplir la fiche de diagnostic observance, la
fiche synthése d’entretien, la fiche d’évaluation
des co-facteurs de non observance).

-Quel effet secondaire vous a causé des difficultés dans la
prise de votre traitement ?

-Quel effet secondaire pourrait vous amener a suspendre de
vous-méme la prise de certains de vos médicaments ?
Lesquels ?

-La derniére fois que vous n’avez pas pu prendre votre
traitement, que s’est-il exactement passé ?

-Qu’est-ce que vous vous étes dit ?

-Qu’est-ce que vous avez fait ?

-De quoi auriez-vous eu besoin pour y faire face ?
-Pouvons-nous voir ensemble ce que vous pourriez faire si
la situation se reproduisait ?

[*Si la personne n’a jamais été dans une situation
I’empéchant de prendre son traitement, lui demander

“ Dans quelle situation cela pourrait-il vous arriver ? ”
*Si la personne n’arrive pas a anticiper des situations, lui
proposer des scénarii en I’ invitant a décrire ce qu’elle
ferait dans la situation (ex : étre en panne, perdre son sac
contenant les médicaments).]

-Avec qui parlez-vous de votre traitement ? De votre
séropositivité ?

-Cette (ces) personne(s) peuvent-elle(s) vous aider a
prendre votre traitement ?

-Parfois il arrive qu’on soit trés motivé(e) pour faire
quelque chose mais que 1’on bute sur un obstacle qui fait
qu’apres on est perdu..., on est en colére apres les autres,
apres soi-méme. Cela vous est-il déja arrivé par rapport a
votre traitement ?

-Quelles sont les choses que vous aimeriez réaliser dans les
semaines et mois qui viennent ?

-Comment avez-vous vécu notre entretien ?
-J’ai eu I’impression aujourd’hui que vous...
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MOTH v Counseling

ENTRETIEN N° 2

Observance

Intervenant(e) :

Date de consultation :

Nom, prénom :

Meédecin référent : .............coooiiiiiiiiiiiiii

THEMES ET OBJECTIFS

QUESTIONS SUGGEREES

Accueillir 1a personne et reprendre ce qui
s’est passé depuis le précédent entretien.

Explorer les changements effectués par la
personne en lien avec ses traitements.

- Identifier les changements dans les différentes
spheres de sa vie quotidienne.

Identifier les besoins de la personne en
termes de communication.

-Inviter la personne a explorer son (ses) mode(s)
de communication sur son traitement.

-Inviter la a s’exprimer sur une situation dans
laquelle elle s’est trouvée exposée a devoir dire
ou taire sa séropositivité en validant ses
émotions et en voyant avec elle, au cas ou cela
se reproduirait, comment elle peut poser ses
propres limites dans la communication.

Faciliter ’expression de la personne sur le
vécu de sa séropositivité.

-Identifier ses besoins en validant ses émotions.
-Reprendre les étapes déja franchies, celles
qu’elle désirerait franchir dans un avenir
prochain.

-Faire des liens éventuellement entre le vécu de
la séropositivité et le vécu des traitements.
-Valider s’il y a lieu ses sentiments
d’ambivalence.

Décomposer le stress global en situations
spécifiques a résoudre.

-Identifier le degré de stress de la personne face
a ses traitements, face a d’autres événements de
sa vie en lien ou non avec ses traitements ou sa
séropositivité.

-Hiérarchiser les difficultés exposées par la
personne et voir comment certaines situations
peuvent étre résolues immédiatement par une
série d’actions a effectuer entre les consultations
(ex : renouvellement d’AAH, orientation vers une
consultation gynécologique, de chirurgie esthétique).
-Explorer certaines stratégies d’évitement
comme 1’alcool, I'usage de drogue et permettre
a la personne de pouvoir dire ou elle en est par
rapport a cela.

-Que s’est-il passé depuis notre dernier entretien ?

-J’aimerais qu’on parle des choses que vous faites depuis
que vous prenez un traitement et que vous ne faisiez pas
auparavant ?

-Quelles choses faites-vous différemment ?

-Vous avez découvert que vous pouviez changer des
choses, cela vous a-t-il donné envie d’effectuer d’autres
changements, mais cette fois-ci dans d’autres domaines ?

-La derniére fois que vous avez parlé avec quelqu’un de
votre traitement, comment cela s’est-il passé ?
Qu’auriez-vous aimé pouvoir lui dire ?

-Est-ce que vous vous étes trouvé(e) récemment dans une
situation dans laquelle vous avez soudain été exposée(e)
a devoir dire ou taire votre séropositivité¢ ? Au niveau
social, social, professionnel, personnel ?

-On parle beaucoup de vos traitements, mais en fait je
crois que ces traitements vous ont fait faire un certain
chemin dans votre séropositivité. Comment est-ce que
vous pourriez définir les étapes que vous avez franchies ?
-Quelles sont les choses que vous avez apprises en
prenant ces traitements ?

-Quelles sont les choses dont vous n’osez pas parler avec
votre médecin ?

-En ce moment, quels sont les facteurs de stress liés au
fait pour vous de prendre un traitement ? Liés a autre
chose dont on pourrait se préoccuper ensemble ?

-Parfois, pour faire face a certaines difficultés et au
stress, des personnes ont recours a 1’alcool, a la drogue.
Est-ce que cela vous est déja arrivé ? Est-ce que cela
pourrait vous arriver ?
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ENTRETIEN N° 3

Observance

Intervenant(e) :

Date de consultation :

NOIM, PIEMOM © ..oouiiiiiiiii et

Meédecin référent : ................ooooiiiiiiiiii

THEMES ET OBJECTIFS

QUESTIONS SUGGEREES

Accueillir 1a personne et reprendre ce qui
s’est passé entre les deux séances, faire le
point sur les actions, les démarches
entreprises par la personne et par vous-
méme.

Inviter la personne a choisir elle-méme un
théme d’entretien.

Soutenir la motivation de la personne a
prendre son traitement.

1. en facilitant son expression sur sa relation a
ses médicaments.

2. en laidant a identifier son type de
motivation.

(Exemple : “ Je me dis il faut le faire” ou bien “ Je
me dis que pour arriver a faire quelque chose, il faut
avoir un but » ou bien encore « Si je ne le sens pas,
je renonce a le faire ».)

Aider la personne a identifier ses propres
besoins en prévention.

-Explorer les difficultés rencontrées par la
personne dans sa prévention.

-Lister les causes externes (manque
d’informations, rejet social et/ou sexuel lors de
I’annonce de la séropositivité...), les causes
internes (manque de confiance dans ses
capacités a négocier 1’'usage des préservatifs...).

Mieux appréhender les effets secondaires.
-Explorer avec le patient ce qu’il a pu mettre en
place pour réduire certains effets secondaires.
-Distinguer les effets secondaires requérant des
médicaments complémentaires (ex :
diarrhées...) et ceux pour lesquels il n’y a pas
de solutions

dans I’immédiat.

-Que s’est-il passé depuis notre dernier entretien ?
-Je me suis renseigné(e) par rapport a votre question la
dernicre fois sur ...

-Jusqu’a maintenant, je vous ai proposé de faire le point
sur un certain nombre de choses liées directement et
indirectement a votre santé et a vos traitements, mais n’y
a t-il pas une chose que vous voudriez qu’on voie
ensemble aujourd’hui ?

-Peut-on explorer ensemble maintenant comment cela se
passe avec vos médicaments ?

-Lorsque vous les prenez, que ressentez-vous ? Vous
arrive-t-il parfois de vous dire : « ¢’est bon pour moi »,
ou au contraire « je pense que ce ou ces médicaments me
font du mal. »”

-Quel type de motivation utilisez-vous lorsque vous
voulez faire quelque chose ?

-Et pour prendre votre traitement, quel type de
motivation utilisez-vous ?

-Lors du précédent entretien, nous avons abordé la
prévention. C’est un sujet toujours difficile et délicat.
Les études disent que les traitements, et surtout une
charge virale indétectable, donnent un faux sens de
sécurité en prévention, qu’en pensez-vous ?

-A votre avis, quelles sont les choses faciles a faire en
prévention ? Les choses difficiles ?

-Quelles sont vos regles personnelles en prévention ?
-Est-ce que les appliquer vous a déja posé un probléeme
ou une difficulté ?

-Lors des précédents entretiens, nous avions évoqué tel
effet secondaire... . Ou en étes-vous aujourd’hui ? En
avez-vous parlé a votre médecin ? Quelles sont les
réponses qui vont été proposées ?

[Siiln’y a pas de solution disponible, reprendre sur :
“ Que pourrait-on faire par rapport a cela ?”’]
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°3 MOTHIV observance

THEMES ET OBJECTIFS

QUESTIONS SUGGEREES

Faciliter I’expression de la personne sur (une)
des situations (s) de non-observance en
prenant soin de maintenir I’estime de soi.
-Inviter la personne a décrire une situation de
non-observance dans laquelle elle a pu se trouver,
en lui formulant de mani¢re empathique que
méme si elle a raté des prises, cela ne remet pas
forcément en question sa motivation.

[La non-observance crée souvent un sentiment
d’incompétence, d’échec, de la culpabilité qui donnent
en retour a la personne une mauvaise image d’elle-
méme. Il est important pour maintenir ’estime de soi
de ne pas remettre en question la motivation aux
traitements.]

Anticiper le chang t de trait t.
-Préparer la personne au changement éventuel de
traitement. Prendre en compte comment elle a
vécu les changements antérieurs de traitement.
-Explorer son besoin d’informations
complémentaires et la préparer a I’'usage d’un
autre planning thérapeutique, a d’autres effets
secondaires.

-Indiquer a la personne qu’elle pourra demander
a bénéficier de quelques consultations de
préparation avec vous.

Mai ir les acquis de la c Itation.
-Explorer avec la personne si le fait de parler des
traitements au cours de la consultation a créé
chez elle d’autres besoins ? Lui a permis de
prendre des décisions et de réaliser certains
changements ?

Prendre en compte la maniére dont la
personne a vécu ’entretien et confronter avec
ce que vous avez vous-méme percu.

-Etablir la date du prochain RDV

(Remplir la fiche synthése d’entretien, la fiche
d’évaluation des co-facteurs de non observance).

-Vous étes-vous trouvé(e) dans une situation dans laquelle
vous n’avez pas pris votre traitement depuis notre dernicre
rencontre ? Qu’est-ce qui s’est passé ? Qu’est-ce que vous
vous étes dit ?

[En cas de conduites d’auto-blame, proposer : “ Voulez-
vous dire que lorsque vous ne pouvez pas faire une chose a
laquelle vous tenez, vous avez tendance a mettre le blame
sur vous-méme ? En quoi cela permet-il de résoudre le
probléme ? Qu’est-ce qui vous fait dire que le probléme,
c’est vous ? Reprenons 1’enchainement des

événements... 7]

-Avez-vous déja changé de traitement ? Comment cela
s’est-il passé ? Auriez-vous eu besoin d’une aide
spécifique, laquelle ?

-Selon vous, qu’est-ce qui pourrait motiver un nouveau
changement de traitement ? Comment le vivriez-vous ? ...
J’aimerais bien revoir la maniére dont vous vous
représentez les choses, les informations dont vous avez
besoin, les questions que vous pourriez poser a votre
médecin.

-J’ai le sentiment qu’il s’est passé plein de choses pour
vous au cours de nos entretiens. Je me demandais si...

-Comment avez-vous vécu notre entretien ?
-J’ai eu I’impression aujourd’hui que vous...
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MOTHIV Counseling

ENTRETIEN N° 4

Observance

Date de consultation :

Nom, prénom :

Médecin référent : .................ccooeeiiiiiiiii

Intervenant(e) : ...

THEMES ET OBJECTIFS

QUESTIONS SUGGEREES

Accueillir la personne et reprendre les
grandes étapes des entretiens jusqu’a ce
jour.

-Se préparer ensemble a la séparation survenant
a I’issue de ces quatre entretiens en faisant
d’emblée le point sur les acquis.

Permettre a la personne d’identifier ce
qu’elle a appris sur elle-méme.

-Identifier les bénéfices pour la personne a avoir
fait le point sur elle-méme, sur ses traitements,
sur sa santé ?

-Légitimer le désir de savoir de la personne,
valider ses questionnements, ouvrir les choses
au dela des traitements, discuter les avantages et
les inconvénients ressentis au cours des
entretiens.

-Voir avec la personne quelles seraient les
personnes ressources a qui elle pourrait
s’adresser en cas de difficultés avec ses
traitements en plus de son médecin ?

Faciliter le développement de ses
compétences a prendre soin de soi.

-Inviter la personne a s’exprimer sur son projet
de santé mais aussi sur son projet de vie
personnelle.

Prévenir les ruptures d’observance.

-Aider la personne a distinguer un événement
unique de non observance d’un commencement
de rupture d’observance.

Identifier les besoins d’informations de la
personne en partant des traitements et en
élargissant au théme de la santé et de la
séropositivité.

Soutenir la capacité de la personne a
imaginer, réver, réaliser.

-Reprendre ce que la personne a anticipé pour
elle-méme dans les mois et années qui viennent,
ses projets, ses désirs, ses réves... .

Prendre en compte la mani¢re dont la
personne a vécu D’entretien et confronter
avec ce que vous avez vous-méme percu.
(Remplir la mini-fiche d’évaluation)

-J’ai I’impression qu’au cours des trois entretiens
précédents... , on a fait un chemin sur telle ou telle
question, je voulais vous dire que ce que vous avez
exprimé m’a appris a moi aussi des choses..., m’a fait
découvrir... .

-Et vous, qu’avez-vous appris tout au long de ces
entretiens ? Sur les traitements ? Sur vous-méme ?

-Parmi les thémes abordé au cours de nos entretiens,
certaines questions nécessiteraient peut-étre plus
d’informations pour vous ?

-Si vous étiez en difficulté avec vos traitements, a qui
vous adresseriez-vous ?

-Finalement, comme on I’a vu au cours de nos entretiens,
prendre ses traitements, c¢’est aussi prendre des décisions,
opter pour des solutions, négocier des changements. ...
On a vu lors d’un précédent entretien que vous deviez
consulter... une assistante sociale, déposer un dossier de
demande de stage de formation, ... rediscuter vos horaires
de travail, etc. Ou en étes-vous par rapport a cela ?

-Je me demandais comment vous feriez maintenant pour
distinguer ce qui n’est qu’un incident dans la prise de votre
traitement (1 ou 2 sauts de prise) de ce qui serait le début
d’un relachement ? Que feriez-vous dans ce dernier cas ?

-J’ai pensé qu’il y avait sirement encore des informations
dont vous auriez besoin pour mieux comprendre ou faire
face a certaines situations liées a vos traitements, a votre
santé, a I’impact de votre séropositivité. ..

-Au cours des entretiens, vous avez dit plusieurs fois que
vous aviez envie de... , que vous aimeriez faire... , que
vous étes passionné(e) par... . Ou en étes-vous par rapport
acela?

-Comment avez-vous vécu nos 4 entretiens ?
-J’ai eu I’impression aujourd’hui que vous...
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MOTHIV counseling Date de consultation: L__| | | Entretien n° 01 02 O3 04

FICHE INOM, PIEMOM © ...ttt

DIAGNOSTIC
OBSERVANCE

Médecin référent @ ...............cooiiiiiiiiiiiii i

Intervenant(e) @ ...............oooiiiiiiiiiiiiiiiiii e

1 - Horaires de prise par médicament antiVIH/sida dans la semaine :

Nom du médicament Heure Prise 1 Heure Prise 2 Heure prise 3

1-

2-

3-

4 -

2 — Horaires de prise par médicament antiVIH/sida le week-end :

Nom du médicament Heure Prise 1 Heure Prise 2 Heure prise 3

1-

2-

3-

4-

3 -Utilisation d’outils de I’observance :

QBeeper OMontre avec Beeper QPilulier OSemainier  QAutres: ................

4 - Les prises les plus souvent manquées :

Horaires Nom du médicament Causes

5 - La derniére prise manquée :

Quand : OAujourd’hui OHier Olly a2 jours OLe week-end dernier
Ou: UAu travail QA la maison UDans la famille ~ QChez des amis
QAutres (faire préciser)

Causes :

6 - Statut actuel de la personne face a I’activité professionnelle :

Q Salarié(e) QO Arrét maladie
Q En formation O AAH (Date d’expiration : ..../..../.....)
O Chdémage O RMI

QAutre : .ooovevviiii
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MOTHIV diagnostic observance

7 — L’entourage est-il au courant de I’état de la personne, du point de vue de :

Séropositivité Traitement

O le/la partenaire Q le/la partenaire

Q les amis proches Q les amis proches

U la famille U la famille

Q les collégues de travail Q les collégues de travail

8 — Les causes de non observance :
O oublier
U se demander dans ’instant si on vient de prendre le médicament ou pas
O ne pas étre chez soi
0 étre occupé(e) a autre chose
O week-end
O effets secondaires
1 vomissements
Q se sentir déprimé(e)
O se trouver en présence de quelqu’un devant lequel on ne peut/veut pas les prendre
U s’endormir avant la prise
O ne pas étre informé(e)
O ne pas avoir compris les informations
Q Autres (précisez)

9 — Avec HAART, le (1a) patient(e) prend également :

O des antidépresseurs QO un contraceptif

O des médicaments contre la nausée QO du Bactrim

O des médicaments contre la diarrhée Q un traitement pour I’Hépatite C
O des vitamines O de la méthadone

O homéopathie O du Subutex

L AUIE oo

10 — Facteurs de non observance :
0 I’entourage n’est pas au courant de la séropositivité
Q conflit de priorités face au traitement (qualité de vie versus contraintes)
Q difficultés de gestion du temps
U influence des pairs (exemple: image négative liées a certains médicaments)
U non satisfaction des attentes, peu de bénéfices pergus
O dépression, perte de motivation

11 — Remarques (si la ou le partenaire est également sous traitement) :
O couple observo-discordant
Q couple observo-concordant

12 — Actions mises en place :
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MOTHIV counseling Date de consultation : Ll 1 | Entretien n° 01 02 03 U4

FICHE NOM, PIEMOII © ..ot

SYNTHESE
ENTRETIEN

Médecin référent @ ...............ooiiiiiiiiiiii

Intervenant(€) : ..........coooiiiiiiiiiii s

1) Prochain rendez-vous proposé :

QOui Date: ..... [ood
.ONon  Pourquoi ? ....

2) Proposition de consultation d'orientation :

ONon

QOui Si OUI, vers qui ? OAssistante sociale QO Gynécologue
O Psychologue 0 Sexologue
Q Psychiatre Q Diététicienne

O Autre, préciSez .........ooovivniiniiiniiieiieiieie e
3) Evaluation :

4) Actions a faire par le (la) patient(e):

5) Résultats (Ex: Est-ce que le (la) patient(e) a pris une (des) décision(s) pendant I’entretien ? Laquelle ou lesquelles ?)

6) Actions a faire par I’intervenant(e) :
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MOTHIV Counseling

EVALUATION
CO-FACTEURS
NON OBSERVANCE

Nom, prénom : .....
Médecin référent :

Intervenant(e) : ....

Date de consultation: L__| | | Entretienn° Q1 02 03 Q4

FACTEURS COMPORTEMENTAUX

FACTEURS COGNITIFS

Exemple : Probléme dans les routines et les plans de
prises (Mr A. prend tous ses médicaments en 1 seule fois).

Exemple: Méconnaissance des contraintes alimentaires
liées a un médicament (Mr B. ne sait pas ce que représente
un petit déjeuner d’au moins 500 calories).

Exemple: Fausse croyance (Mme C. pense qu’en réduisant
par deux la prise d’un de ses médicaments elle réduira sa
“ prise de graisse ).

FACTEURS EMOTIONNELS

FACTEURS SOCIAUX

Exemple: Etats émotionnels négatifs (Mme D. se sentait
tellement déprimée ce matin-1a qu’elle n’a pas pris ses
médicaments).

Exemple: Perte d’estime de soi (Mr E. ne supporte plus
I’image de son corps (lipodystrophie)).

Exemple: Manque de soutien de ’entourage
Exemple: Ne pas pouvoir parler de sa séropositivité

Actions mises en place :
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Un nouvel enjeu dans le suivi de soin :
les besoins spécifiques en prévention
des personnes en traitement
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Un nouvel enjeu dans le suivi de soin :
les besoins spécifiques en prévention des personnes en traitement

“Styutilise un préservatif en disant que je suis négatif, cela passe, si je
dis que je veux utiliser un préservatyf parce que je suis séropositif, cela

2

casse. ..

epuis deux ou trois ans, il existe un débat au coeur de la
communauté VIH sur l'opportunité d'introduire la prévention
dans le trajet de soin des personnes séropositives'.

Le développement de nouvelles stratégies thérapeutiques
efficaces mais complexes a suivre a conduit les professionnels
du soin VIH a mettre 'accent sur l'observance thérapeutique
aux traitements antirétroviraux, et ce, peut-étre, aux dépens
d’autres thémes comme celui de la prévention. Ceci est
d’autant plus vrai que les programmes de prévention n’ont
pas vraiment intégré la question des besoins spécifiques
des personnes séropositives en traitement puisqu’il existe
de fait une barriere entre le milieu du soin et le milieu de
la prévention. Il n’existe donc pas, a ce jour, de structures
délivrant des services spécifiques en prévention en direction

Groupe de programmation des actions de prévention de Uinfection VIH/sida pour les hommes
ayant des rapports avec les hommes mus en place en 2000 par la DASS de Paris sous la direction
du Dr C. Gerhart ; Groupe de travail du CITRAS sur la prévention auprés des personnes
séropositives suivies par PAP/HP dirigé par le Pr W, Rozenbaum, le Dr I Chieze ; Groupe
« Prévention et sexualité » dans le cadre du rapport 2002 sur la prise en charge des personnes
infectées par le VIH sous la direction du Pr J.I Delfraissy.
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des personnes séropositives sachant que les personnes
séropositives sont confrontées a des difficultés comme
par exemple la stigmatisation de la séropositivité et a des
problemes différents que ceux que rencontrent les personnes
séronégatives dans leur prévention.

On admet que les personnes séronégatives, ou ne
connaissant pas leur statut sérologique, ont besoin d’acquérir
des informations et des compétences pour pouvoir se protéger
et protéger leurs partenaires. On ne pense pas que les
personnes séropositives ont aussi besoin d’'informations et de
compétences analogues et spécifiques pour pouvoir continuer
a se protéger et a protéger leurs partenaires.



Un nouvel enjeu dans le suivi de soin : 127
les besoins spécifiques en prévention des personnes en traitement

Chapitre 1

La question de la faisabilité de I'introduction
de la prévention dans le trajet de soin
des personnes séropositives

Peu de soignants osent aborder les difficultés de prévention
rencontrées par leurs patients meéme s’ls évoquent
incidemment le préservatif au cours de linterrogatoire
médical a l'occasion dun suivi de soin pour une maladie
sexuellement transmissible ou de la prescription dun
traitement contraceptif aux femmes.

Il existe pourtant trois modes d’entrée incontournables
nécessitant d’aborder la prévention dans les services VIH :

*  letraitement desinfections sexuellement transmissibles
(IST) chez les personnes séropositives en traitement
ou non (dont la syphilis),

*  laprescription de l'arrét de traitement,

"  le suivi des accidents d’exposition au VIH (sexuels ou
sanguins).

Les soignants n’osent pas, ne savent pas, ne veulent pas et
tout en méme temps aimeraient que cela soit fait. Les concepts
de prévention adaptés aux personnes séropositives ne sont
pas percus comme faisant partie des taches des soignants
hospitaliers. La santé sexuelle et la prévention aupres des
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personnes séropositives ne sont pas considérées comme une
étape incontournable de la prise en charge médicale. Il existe
un potentiel d’écoute chez les soignants sur ces thémes mais
ces derniers ne sont ni préparés, ni formés a intervenir sur les
difficultés de prévention rencontrées par leurs patients. Des
hopitaux sont en train de se doter de vacations de sexologie
des lors ou 1l apparait que les personnes en traitement
souffrent aussi de difficultés sexuelles ayant un impact direct
sur leur qualité¢ de vie affective et sexuelle et donc sur leurs
stratégies de prévention.

Les médecins et les soignants trouvent difficile d’aborder
le theme de la prévention avec leurs patients, plus encore
s'1ls n’ont jamais osé¢ abordé ce theme avec les patients qu’ils
voient depuis plusieurs années. Un médecin ayant répondu
a une enquéte qualitative de faisabilit¢ de l'introduction
de la prévention dans le trajet de soin des patients VIH
(Gerhart C., Tourette-Turgis C., 2001) exprimait bien cette
difficulté : “ Avec certains patients, le chemin a été st dur, jai_farlle
assisté a leur mort, jai parfois assisté a la mort de leur partenaire, cela
va étre difficile tout a coup de leur demander sils ont des difficultés a
avour des rapports protégés, certains dentre eux vont le vivre comme une
intrusion ”. D’autres médecins ayant répondu a l'enquéte ont
fait part de la peur de perdre leurs patients s’ils introduisaient
le theme de la prévention dans leur interrogatoire médical.
Drautres encore font part de leur manque de formation dans
le domaine de la sexualité et de la prévention.

Néanmoins, on peut prévoir que sur le modele des
consultations d’observance, les équipes mettront en place des
consultations ou des activités de prévention a I’hopital. Elles
pourront a minima s’en tenir a un programme d’information
sur les IST, sur les précautions a prendre en cas d’arrét de
traitement, sur la mise en place d’'un suivi des accidents
d’exposition sexuelle au VIH, sur l'utilisation des préservatifs
féminins.
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I.1 Quels enseignements tirés de 'observance thérapeuti-
que peut-on appliquer a la prévention ?

Les études sur l'observance nous ont appris qu’il n’y a pas
de profil type de “ non-observant ” et que, méme s’1l y a des
facteurs prédictifs de non-observance, l'observance est une
variable essentiellement dynamique qui fluctue en fonction
des événements survenant dans la vie de la personne. De ce
fait, elle nécessite un soutien et un travail dans la durée.

A Tlinstar de ces études, nous pouvons tout aussi bien
considérer la prévention comme une variable dynamique qui
fluctue et intégrer le phénomene de relapse comme une donnée
inévitable. Selon Marlatt, spécialiste du traitement des
conduites addictives a qui on doit un des modeles dominants
de prévention du relapse (Marlatt G.A., Gordon J.R.,
1985 ; Marlatt G.A., George W.H., 1990), tout changement
de comportement tend a lacher si le processus méme de
changement n’est pas régulicrement soutenu et revu. Il insiste
donc sur la nécessité de prévoir, dans tout programme visant
un changement de comportement, un module de prévention
du relapse. Selon lui, un tel programme devrait porter sur
la “ maintenance des acquis ” et, pour les personnes ayant
réussi a modifier leur comportement, sur I'anticipation voire
la préparation aux types de situations les exposant a un
risque de “rechute ”. En effet, il existe selon Marlatt trois
grands obstacles au maintien du changement : la pression
sociale, 'émergence d’états émotionnels négatifs, la survenue
de conflits interpersonnels. Nous devons donc travailler avec
I’hypothése qu’il y aura toujours un moment ou la personne
aura envie ou sera préte a lacher prise soit sur 'observance a
son traitement soit sur ses acquis en prévention.

Les personnes séropositives en traitement sont en effet
confrontées a un double challenge: “tenir” du coté
de Tobservance thérapeutique et “tenir” du coté de la
prévention, et ce dans la durée. Par ailleurs, elles peuvent étre
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parfois confrontées a des paradoxes comme celui constitué
par I'interruption de traitement, qui, tout a coup, améliore
leur qualité de vie mais en méme temps requiert de leur part
un haut degré de vigilance en prévention, 'interruption de
leur couverture thérapeutique les exposant a un phénomene
de rebond de la charge virale.

I.2 Quels nouveaux modeles d’intervention développer

en prévention?

La plupart des modéles d’intervention en prévention sont
des modeles de prévention primaire visant a éviter d’étre
contaminé par le VIH ou encore a savoir si on l'est (démarche
de dépistage).

De nouveaux modeles doivent étre développés qui
prennent en compte d’autres dimensions, notamment celles
de l'existence de la séropositivité et donc de son impact sur la
sexualité etla relation aautre. Des modeles doivent également
étre adaptés a plusieurs types et contextes de relations. Par
exemple, il faut développer des stratégies d’intervention
adaptées aux relations et aux couples dont les partenaires
ont des statuts sérologiques différents. Enfin, I'intervention
de prévention aupres des personnes séropositives ne doit pas
s'appuyer seulement sur la notification de sa séropositivité a
ses partenaires. En effet, plusieurs études ont montré le risque
a considérer la révélation de la séropositivité comme “ un
comportement préventif en soi ” (Kok G., 1999).

En prenant connaissance des programmes existants
(majoritairement d’origine anglo-saxonne), et au vu de
quelques résultats d’études portant spécifiquement sur la
question de la prévention aupres des personnes séropositives,
on voit se dessiner les recommandations suivantes :

- Il y a des déterminants spécifiques a prendre en compte
dans la prévention aupres des personnes séropositives.
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- Au niveau communautaire, la prévention doit étre
pensée dans I'intérét des personnes infectées, ce qui suppose
que la communauté des personnes touchées assure un
leadership dans les programmes et renforce de fait les normes
communautaires.

- La prévention ne peut pas sappuyer sur I'incitation a la
notification de la séropositivité. En effet, le contexte 1égal et
social entourant la séropositivité comporte encore un haut
risque de discrimination (vie professionnelle, vie scolaire
dans le cas de parents et enfants séropositifs, vie familiale,
risque de violence et rejet par le partenaire assez souvent
cité par les femmes). De plus, au niveau sexuel, on s’apercoit
que la connaissance de la séropositivité dans les couples a
statut sérologique différent ne suffit pas a les protéger d'une
contamination.

- Des programmes de soutien pour les couples gays
sérodiscordants doivent étre mis en place. En effet, comme le
montrent les résultats d’'une recherche-action financée par le
NIH, en direction de couples gays sérodiscordants, la prise de
risque dans le couple a souvent lieu a I'initiative du partenaire
séronégatif (Collins C. et al., 2000). Ces couples fonctionnent
souvent sur une forme de réserve ou de répression émotionnelle
dans un but de protection mutuelle. Cela débouche la plupart
du temps sur un manque de communication qui contribue a
la prise de risque.

- La nécessité de développer des programmes spécifiques
en direction des jeunes (hommes et femmes) séropositifs (16-
23 ans). Des études montrent que les jeunes séropositifs(ives)
prendraient deux fois plus de risques que leurs ainé(e)s et
constitueraient donc un public prioritaire pour la réduction des
risques sexuels. Ces jeunes constituent 18% des cas d'infection
par le VIH aux Etats Unis (Rotheram-Borus M.J., Miller S.,
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1998) et cumulent souvent des multi-vulnérabilités (précarité,
usage de drogue, prostitution, clandestinité, jeunes de la rue,
jeunes adolescentes avec enfants, jeunes victimes d’abus et de
violences). Les programmes en direction de ces publics ont
pour objectifs d’aider les jeunes a prendre soin delles/eux-
mémes et a améliorer leur qualité de vie, en répondant a
leurs besoins prioritaires. Ils visent a les aider a développer
des conduites d’auto-protection. Ce type de programme, qui
comprend environ une trentaine de rencontres sur une année,
se déroule en petits groupes et s'appuie sur 'interactivité.

- Une autre nécessité apparait : concevoir des programmes
spécifiques répondant aux besoins des femmes séropositives
en traitement et promouvoir des espaces d’écoute prenant en
compte la différence de genre dans la prévention. Les résultats
des études conduites aupres des femmes montrent 'importance
quelles accordent aux alternatives au préservatif masculin
dans la mesure ou ce dernier les oblige a devoir négocier avec
les hommes sur plusieurs plans a la fois (négocier une autre
image de la séropositivité au féminin, négocier une relation
traversée par la séropositivité, négocier I'usage d’'un moyen de
prévention qui n’est pas sous leur controle).

Les besoins en recherche et en consensus.

Il y a encore tres peu d’études sur le contexte de la
prise de risque dans la période post-antiprotéases. Est-elle
lice a Iimpact des nouvelles associations thérapeutiques
antirétrovirales sur la prévention (Lert F., 2000)? Quels
sont les éléments relationnels, environnementaux, les normes
communautaires, les constructions sociales susceptibles
d’influencer les comportements sexuels des personnes
séropositives? Quel estle sens de la sexualité pour les personnes
séropositives en traitement, sans traitement? Comment peut-
on définir la santé sexuelle chez les personnes séropositives?
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Comment encourager des pratiques sexuelles a moindre
risque (safer sex) chez les personnes séropositives sans instaurer
une discrimination? Quels sont les savoirs bio-médicaux qu’il
faut transmettre aux personnes séropositives ayant trait a la
prévention (comme I'impact de la syphilis sur la charge virale
par exemple) ? Quelles informations donner aux personnes en
traitement sur les risques de sur-infection et de co-infection ?
Quels risques de transmission comporte la fellation ? Quel
est le role des MST dans la transmissibilité du VIH ? Quels
sont les risques de la transmissibilité sexuelle du VIH dans le
cas d’'une charge virale indétectable ? L'observance a t-elle un
impact sur la prise de risques ?

Par exemple, la recrudescence de la syphilis (BEH, 28 Aout
2001) parmi des hommes homosexuels adultes (age médian
35 ans), résidant principalement en région parisienne, dont
la moitié sont séropositifs pour le VIH, pose une question : la
syphilis est-elle un indicateur de relachement de la prévention
ou un indicateur de contamination par des pratiques de
réduction des risques sexuels vis a vis du VIH jusque la
retenues comme opérationnelles (ex : avoir des rapports sexuels
protégés exceptés pour la fellation) ? Une telle recrudescence
de la syphilis, dont les études comportementales semblent
confirmer le fait de la transmission bucco-génitale, ne
tendrait-elle pas a montrer dans ce dernier cas que le message
médical est a revoir fondamentalement puisque celui-ci avait
tendance a insister sur l'utilisation de préservatifs pour toutes
les pénétrations tout en autorisant implicitement la fellation
sans préservatif.
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Chapitre 11

Les variables corrélées aux
comportements sexuels a risque chez les
personnes s€ropositives

Crepaz N. et Marks G. (2002) ont tenté¢ dans leur revue de
la littérature, portant sur 61 études, d’isoler des variables
psychologiques, sociales, interpersonnelles et médicales
corré¢lées fortement, moyennement ou faiblement a
des comportements sexuels a risque chez les personnes
séropositives. Parmi ces 61 études, publiées en langue
anglaise entre 1980 et 2001, 37 portent exclusivement sur
les hommes ayant des relations avec les hommes, 13 sur les
femmes hétérosexuelles et 17 sur les hommes et les femmes.
Sont définis comme * comportements sexuels a risque ”
les comportements sexuels suivants: rapport sexuel anal
insertif ou réceptif, rapport vaginal non protégé, fellation non
protégée active ou réceptive. Les auteurs prennent également
en compte dans leur définition des comportements sexuels
a risque le nombre de partenaires sexuels non protéges, la
non continuité dans l'usage du préservatif, l'existence d’une
maladie sexuellement transmissible, et d’autres mesures de
comportement sexuel a risque.
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Tableau 1 — Crepaz N. et Marks G. (2002)
Avoir des relations sexuelles non protégées chez les personnes séropositives

est fortement associé avec

* un manque d’informations sur le VIH/sida, sa transmission et les risques pour
sa santé,

= la croyance que le “ safer sex ” diminue le plaisir sexuel

= le manque de confiance dans ses propres capacités a avoir des pratiques
sexuelles a moindre risque

= Je fait d’avoir un(e) partenaire séropositif{ve)

= le fait d’avoir eu de nombreux partenaires ou de nombreux rapports sexuels
dans le passé

= la perception d’un faible sentiment de controle sur 'usage du préservatif

= des difficultés de communication sur la prévention avec ses partenaires sexuels

= la perception d’obstacles a I'usage du préservatif

= le fait d’attribuer la responsabilité de la prévention aux autres

= l’absence de controle et de pouvoir chez les femmes sur la situation sexuelle et
l'utilisation du préservatif par '’homme

= le fait de vivre avec son partenaire sexuel (difficultés a adopter continuellement
des pratiques de prévention )

est moyennement associé

* la connaissance de I’existence des traitements antirétroviraux
= un état émotionnel comme la colére a I’égard des autres

= la compulsion et I’addiction sexuelle

* le fait de prendre un traitement de type HAART

* avoir une charge virale indétectable

= avoir un taux de CD4 élevé

est faiblement associé avec

= e fait de ne pas notifier sa séropositivité a ses partenaires sexuels
= les états émotionnels comme la dépression, ’anxiété, le désarroi
= Détat de santé, le nombre de symptomes, la durée de séropositivité

Cette revue de la littérature illustre la variété des contenus
a intégrer dans les interventions de prévention aupres des
personnes séropositives. Des interventions bréves comme
une délivrance systématique d’informations sur les risques
de transmission et I'impact des infections secondaires sur le
développement de I'infection par le VIH peuvent étre faites
a loccasion du suivi médical des personnes séropositives
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en traitement. Des messages centrés sur les conduites auto-
protectrices en matiere de santé sexuelle peuvent aussi étre
délivrés dans le trajet de soin des patients séropositifs.

Mais, selon nous, transmettre un savoir dans ce domaine
n'est pas suffisant. Les interventions doivent comprendre
un travail sur les processus psychologiques, les compétences
comportementales mais aussi sur la dynamique des
interactions affectives et sexuelles (pouvoir et dépendance).

Les points a retenir

Les programmes de prévention aupres des
personnes séropositives, prenant ou non un
traitement, devraient :

= considérer la prévention comme une variable dynamique
qut fluctue et intégrer le phénoméne de relapse comme une
donnée inévitable a prendre en compte,

= ntégrer un travail sur les processus pgyc/zologzques
les  compétences comportementales mais ausst sur la
dynamique des interactions affectives et sexuelles (pouvorr et
dépendance),

= développer des interventions spécifiques en direction des
Jemmes visant a les aider a dépendre le moins possible des
hommes pour leur propre prévention sexuelle,

= favoriser la création despaces découte et de soutien
indwidualisé dans lesquels la personne peut aborder a la
Jois, le vécu de sa séropositivité, de ses traitements, de sa vie
affective et sexuelle, de ses difficultés a gérer les risques et la
prévention,
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= prwilégier les interventions centrées sur la qualité de vie,
lenvironnement immédiat de la personne et la réduction du
stress dans la mesure o1l la prise de risque est associée avec le
stress, une faible estime de sot, l'insatisfaction sexuelle, ['usage
dalcool et de drogue (interventions de type communautaire,
groupes sur Uestime de sov pour les hommes homosexuels),

»  prévowr des interventions spécifiques centrées sur le
relapse (Kalichman S.C. et al., 1999).
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Chapitre 111

Exemples de programmes de prévention
aupres des personnes séropositives

es trols programmes que nous présentons ci-apres partent
tous d’un méme postulat : toute personne séropositive a été ou
sera confrontée a un moment ou a un autre a des difficultés
de prévention.

IT1.1 Le Programme SAFE

Ce programme de santé¢ publique (Janssen R.S. et al,
2001), mis en place et financé par le CDC (2001), articule une
approche classique de contrdle des maladies infectieuses et
une approche innovante en prévention en reprenant les acquis
des sciences comportementales et sociales dans la prévention
de I'infection par le VIH. Il comporte cinq étapes :

- ameéliorer l'acces au dépistage pour augmenter le

nombre de personnes connaissant leur statut sérologique
HIV,

- accroitre |'usage des services de soin et de prévention
pour que les personnes bénéficient d’une entrée précoce dans
un circuit de soin,



Un nouvel enjeu dans le suivi de soin :
les besoins spécifiques en prévention des personnes en traitement

- ameéliorer la qualit¢ des soins et des traitements,

- mettre en place des programmes de soutien a
l'observance thérapeutique des traitements antirétroviraux
pour réduire les échecs virologiques et la transmission sexuelle
de souches résistantes,

- faciliter l'adoption et le maintien de comportements
de prévention des personnes séropositives (VIH/IST) en
mettant a leur disposition des services de counseling, en
développant des programmes de réduction des risques sexuels
et des prestations psychosociales.

Le développement d’interventions spécifiques en direction
des personnes séropositives préconisé par le programme
SAFE comprend des prestations de counseling individuel ou
en petits groupes mais aussi des interventions au niveau
communautaire. Les stratégies d’intervention doivent
s‘appuyer sur les acquis en prévention primaire mais aussi
développer des stratégies d’intervention nouvelles adaptées
aux besoins spécifiques des personnes séropositives en
traitement. Par exemple, il s’agit de proposer des espaces
d’écoute pour les couples séro-différents, pour les partenaires
des personnes en traitement, pour les personnes confrontées
a un risque de rupture d’observance, pour les personnes
toxicomanes séropositives actives.

Au niveau institutionnel, le programme SAFE prévoit
la formation des personnels de santé sur les MST, sur les
stratégies de réduction des risques sexuels, sur la qualité de vie
des personnes en traitement, sur le vécu de la séropositivité,
de maniere a les aider a développer des actions de prévention
complémentaires et attractives dans les lieux de soin. Il
prévoit également la mise a la disposition des médecins
d’outils simples a utiliser pour évaluer rapidement le niveau
de comportements a risque de leurs patients et pour explorer
leurs besoins spécifiques en prévention.
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Il prévoit aussi de proposer aux associations et aux
communautés qui développent des services de soutien
et d’accompagnement d’ajouter a leurs programmes des
activités de prévention. Cela suppose de les impliquer dans un
partenariat avec les services de santé publique et de surmonter
leurs réticences et les obstacles a ce type d’initiative.

Enfin, le programme SAFE recommande I'implication
de lindustrie pharmaceutique dans le financement et le
sponsoring d’activités d’acces au soin et de prévention mises
en place par les communautés et les organisations impliquées
dans la prise en charge de personnes séropositives.

Le budget de ce programme, qui vise a réduire de 50%
les nouvelles contaminations, est évalué a 300 millions de
dollars par an sur quatre ans. Son évaluation cout-efficacité
est positive dans la mesure ou la prévention d’une nouvelle
contamination est estimée a 154,000 dollars si on ne prend en
compte que le seul cotit d’un traitement a vie. Sile programme
réduit seulement de 20% les nouvelles contaminations, c’est a
dire évite 2000 contaminations par an, il atteint son seuil
minimal de rentabilité.

I11.2 Une initiative de dépistage des MST dans la

communauté gay a San Francisco (Printemps

2002).

Les services de santé publique de la ville de San Francisco
ont mis en place un bus de dépistage des MST qui stationne
en face des bars gays et des lieux de rencontres. Le bus
propose différents services comme le dépistage des MST, de
I'information, du counseling. Les équipes du bus distribuent
du café, des préservatifs non lubrifiés pour la fellation, des
brochures d’information, et des tickets d’entrée dans les sex
clubs qui participent a cette opération appelée “ nettoyage de
printemps .
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Cette initiative est accompagnée par d’autres actions
complémentaires. Ainsi, le département de santé publique
de la ville a envoyé une lettre a tous les médecins de ville
pour leur demander de proposer a leurs patients un test de
dépistage des MST deux fois par an. Il a demandé aussi aux
propriétaires et directeurs des bars et des clubs gays d’envoyer
leurs employés suivre des formations sur le safe sex. Ces mémes
acteurs ont par ailleurs été invités a afficher des reglements
dans leurs établissements visant a demander a leurs clients de
ne pas pratiquer de pénétration sans préservatif.

I11.3 Le programme du Kiosque Info Sida et de
Comment Dire

Ce programme pilote repose sur un constat : les personnes
séropositives sont victimes dune coupure radicale opérée
entre le soin et la prévention, au sens ou il n’existe pas de lieu
en France ou une personne séropositive en traitement puisse
parler a la fois de ses traitements et de ses besoins spécifiques en
prévention. Les acteurs de prévention spécialisés dans le travail
aupres des personnes supposées ou se sachant séronégatives ne
proposent aucune prestation de prévention en direction des
personnes séropositives. Les soignants spécialisés dans le soin et
le suivi paramédical des populations séropositives n‘ont encore
jamais a ce jour mis en place de consultations de soutien a la
prévention en direction de leurs patients.

Il s’agissait donc pour nous de mettre en place un espace
d’écoute en direction des personnes séropositives pour les
accompagner dans leur traitement mais aussi pour répondre
a leurs besoins spécifiques en prévention. Ouvrir un espace
d’écoute, proposant un soutien a la prise des traitements et a
la prévention, représente un challenge mais aussi une volonté
de donner aux représentants des personnes séropositives,
cest a dire aux associations et aux communautés, un cadre
d’intervention sur ce theme répondant aux intéréts des
personnes infectées.
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Les différents espaces d’écoute que nous avons co-pilotés/
supervisés, dans le cadre de 'observance thérapeutique des
antirétroviraux, nous ont montré que si on laissait émerger
une parole libre autour des traitements, les personnes
faisaient spontanément part des difficultés rencontrées dans
I'adoption et/ou le maintien a long terme de leurs pratiques
de prévention. Les couples séro-différents ont d’énormes
difficultés a se maintenir dans une prévention constante,
les couples séro-concordants ont tendance a abandonner
trés vite toute mesure de prévention. Le désir d’enfant fait
partie des projets des femmes en traitement et nécessite
un accompagnement dans lequel la prévention joue un
role important. Pouvoir parler des traitements suppose
de pouvoir parler de sa séropositivité qui, elle-méme,
amene implicitement a parler ou a ne pas pouvoir parler
de prévention. C’est précisément parce que des liens et des
neceuds se lient et se délient en permanence sur ces themes
qu’est apparue pour nous la nécessité d’ouvrir un espace de
paroles qui leur soit consacré.

Partir de la personne, lui offrir une approche globale,
ne pas l'obliger a vivre le clivage soin et prévention, -ce qui
ne nie en rien son droit a le maintenir si elle le désire- la
soutenir dans les épreuves qui ne manquent pas de survenir
tout au long de son projet thérapeutique, la soutenir dans
I'exercice de ses compétences pour lui permettre de faire
face a 'impact de la séropositivité dans sa vie sexuelle, est un
pari méthodologique. Celui-ci peut se faire a un moment de
I'histoire des traitements laissant place a I'émergence dune
promesse thérapeutique au long cours. Cette promesse ne
peut tenir que si 'on donne ou redonne du corps et du sens
a deux autres promesses : la promesse sociale et la promesse
érotique.

Le programme d’intervention développé par Comment
Dire au sein de lespace * counseling” du Kiosque Info
Sida repose sur un counseling utilisant les théories du
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coping traduites dans la pratique de soutien des personnes
séropositives par Folkman S. et Chesney M.A. (1995), les
théories de la motivation développées par Miller W.R.
(1999), les théories du développement personnel ainsi que la
technique de I'incident critique développée par Flanagan®.

Le programme de counseling proposé¢ se déroule sur
cinq séances. L'intervalle entre les séances est d’environ
deux a trois semaines, afin de permettre a la personne
de conduire un certain nombre d’actions de son coté. En
effet, l'intervention s’appuie d’emblée sur une activation
des capacités de la personne a communiquer, a négocier, et
aussi a développer des stratégies d’ajustement positives a sa
séropositivité, a ses traitements et aux différentes modalités
de la prévention.

Les counselors (3 femmes et 2 hommes) disposent d’un
guide d’entretien précisant les objectifs de chaque séance et
comprenant les themes incontournables a aborder dans une
intervention portant sur I'observance thérapeutique et sur la
prévention.

Tous ont recu, en amont de P'ouverture de la consultation,
une formation initiale aux techniques et aux stratégies de
counseling utilisées dans le programme. Ils bénéficient par
ailleurs d’une formation continue sur des thémes comme
les médicaments, les traitements, les obstacles a 'observance
thérapeutique, les IST.

Enfin, pour répondre aux critéres d’assurance qualité
du counseling, la responsable scientifique de la consultation
analyse régulicrement avec les counselors les contenus des
entretiens, les problemes qu’ils rencontrent et leur pratique
de counseling (utilisation des techniques, choix des stratégies
d’intervention).

2 Pour les définitions de ces théories, se reporter au chapitre 1.3 de la III*™™ partic
de 'ouvrage.
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Ce programme est financé principalement par la DASS
de Paris et bénéficie de compléments de financement de la
part de laboratoires de I'industrie pharmaceutique.

Fiche récapitulative du programme du Kiosque Info Sida/Comment Dire
Public Cible : Personnes séropositives en traitement (120 femmes et hommes par an).
Equipe : 5 counselors, un coordinateur du projet, un responsable scientifique.

Critéres d’entrée dans le programme : Etre en traitement et avoir des difficultés
d’observance et/ou de prévention.

Nature des Prestations: 5 séances de counseling (avec la possibilité de bénéficier
d’entretiens avec un sexologue).

Horaires d’ouverture : Du lundi au samedi sur RDV. Les séances ont licu dans les locaux
du Kiosque Info Sida ou un bureau a été aménagé a cet effet.

Formation des intervenants : Formation initiale aux techniques et stratégies de counseling
utilisées dans le programme. Formation continue sur des thémes intéressant la
consultation (traitements, obstacles a 1’observance thérapeutique, IST...). Supervision de
la pratique.

Prescripteurs du Projet : Associations, hopitaux, affiches et flyers, journaux associatifs,
presse gay, “ bouche a oreille ”.

Evaluation : Auto-questionnaires, a I’entrée et a la sortie du programme, sur 1’observance
thérapeutique et les comportements sexuels a risques. Compte rendu des séances de
counseling.

Financeurs : Principalement la DASS 75 et trois laboratoires de 1’industrie
pharmaceutique.
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Chapitre IV

Un cas particulier : les accidents
d’exposition sexuels au VIH : 'intérét
du counseling

La gestion des accidents dexposition sexuels au VIH est
complexe en termes d’accompagnement des personnes, et ce
d’autant qu’elle représente un double challenge, a la fois en
termes de suivi (on observe une forte proportion d’abandons
de traitement au cours de la deuxi¢me semaine) et en termes
de prévention (un accident d’exposition sexuel est une fenétre
a saisir pour aborder la prévention).

Selon Tenquéte d’évaluation nationale de la prise en
charge des expositions au VIH (InVS, mars 2001), sur
1295 expositions sexuelles, 76% ont été traitées avec un
taux de suivi clinique a un mois de 41%, et un taux de suivi
sérologique a 3 mois de 17%. La faible adhésion au suivi de
soin, tant de la part des personnes consultant pour un accident
d’exposition sexuel que des soignants consultant pour un
accident d’exposition professionnel, est vraisemblablement
liée au hiatus existant entre les besoins, souvent implicites, des
consultants et le manque de prise en compte de ces besoins
par I’hopital. Ce type de prise en charge particuliere requiert
des moyens en termes de temps, de ressources humaines et de
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formation des soignants. En effet, il s’agit pour les soignants
de prendre en charge une personne qui, confrontée a un
accident d’exposition, doit a la fois gérer anxiété liée a une
possible contamination, prendre éventuellement un traitement
pendant un mois et adopter des mesures de prévention.

Les résultats des études sur la prophylaxie post-exposition
sexuelle insistent pourtant sur la nécessité de mettre en place
des protocoles visant a améliorer le suivi des personnes
confrontées a un accident d’exposition virale. Ces protocoles
doivent prévoir un soutien a l'observance et un counseling de
réduction des risques, méme dans le cas déclaré d’une simple
rupture de préservatifs (Kahn J.O. et al., 2001)

IV1 Quel type d’accompagnement?

La référence majeure dans ce domaine est constituée
par I'é¢tude de San Francisco (Martin J.N., et al, 2001).
Elle porte sur 401 sujets et montre lefficacit¢ d’un type
d’intervention  psycho-comportementale  articulant la
dispensation du traitement prophylactique et un counseling de
réduction des risques. 86% des participants de I’étude étaient
homosexuels, 5% des hommes hétérosexuels et 8% des
femmes hétérosexuelles. Parmi les expositions sexuelles, 79%
¢taient des rapports anaux. Dans 43% des cas, les participants
connaissaient la séropositivité de leurs partenaires. 'étude
consistait dans la mise en place d’un dispositif comprenant un
volet de suivi médical (délivrance progressive du traitement
en trois fois, suivi biologique) et un volet de counseling de
réduction des risques a raison de cinq séances entre le jour
de la consultation et la cinquieme semaine apres 'exposition.
Ce type de suivi comporte une certaine efficacité : le taux de
perdus de vue a un mois n’atteint que 9%. “ Les participants
ont pris le traitement complet dans 78% des cas; parmi ces
derniers, 84% étaient totalement adhérents la premicre
semaine et 78% a la fin de la quatrieme semaine (Laporte A.,
2001).
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Il existe un courant dopposition au traitement post-
exposition sexuelle dont I'argument majeur est de dire que
l'existence d’un dispositif prophylactique risque de diminuer
la vigilance préventive. La partie évaluation comportementale
du programme de San Francisco, faite sous forme d’un auto-
questionnaire (baseline et M6), montre au contraire qu'a 6
mois, on note une réduction dans 'auto-déclaration de leurs
comportements sexuels a risque chez 74% des participants
inclus dans l'essai (Martin J.N. et al., 2001).

En France, les modalités de prise en charge des accidents
d’exposition au VIH sont définies dans la circulaire DGS/
DH/DRT/DSS n°98/228 du 9 avril 1998, toujours en
vigueur. Cette circulaire, rappelant qu’il s’agit de traiter des
accidents ou des défaillances de prévention et de prévenir
la répétition (cf. Annexe 1-1I-2, p. 7), précise qu’ «une
prescription bi-mensuelle pourrait permettre de poursuivre
avec la personne un travail de prévention, de la soutenir
et de surveiller les effets induits, mais des consultations
hebdomadaires paraissent souhaitables, a titre de soutien
psychologique et de renforcement de la personne» (cf. Annexe
3-5, p. 20).

Le Rapport Delfraissy de 1999 consacre un chapitre
important aux accidents d’exposition au VIH. Il insiste
également sur I'intérét d’une prescription initiale de durée
limitée (1 a 2 semaines) et d’un suivi régulier (surveillance
de la tolérance, soutien de I’adhésion de la personne au
traitement), une observance parfaite étant nécessaire pour
optimiser leffet du traitement (cf. Rapport p.207). « Le
dispositif ne doit pas se limiter a_fournir une réponse thérapeutique, il
doit étre occasion de soutenir la personne en situation de stress...de
développer un dialogue sur les risques, de promouvorr la prévention du
risque lié au sang et au sexe. .. » (cf. Rapport p. 213).

Nos observations de terrain montrent, quen général, les
professionnels des services VIH recoivent en urgence entre
deux rendez-vous les personnes ayant été confrontées a un
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accident d’exposition au VIH et que, souvent, ils ne savent pas
vers qui les orienter a la sortie de la consultation. De leur c6té,
les bénéficiaires d’un traitement post-exposition, qui, souvent,
sont en état de choc et ne sont pas en état d’identifier leurs
propres besoins, ne savent pas a qui s'adresser en dehors de la
consultation médicale.

Les points a retenir

= Un accident dexposition sexuelle au VIH est une
“fenétre  a saisir pour aborder la prévention et ce surtout
lorsqu™il apparait que laccident survenu a été causé par la
mase en échec des compétences de la personne en prévention.

= Les personnes qui consultent pour un accident
d’exposition sexuelle au VIH sont demandeuses daide et
d’accompagnement (réduction du stress, aide a la prise du
traitement, gestion des effels secondaires, muse en place
immédiate d’une prévention).

= Les programmes de suivi et de soutien des personnes a
loccasion d’un accident dexposition sexuelle au VIH ont
un mpact sur le nombre de “ perdus de vue ”, lobservance

thérapeutique et la réduction des risques.

IV2 Un exemple de programme de counseling post-
exposition sexuelle

Sachant que plusieurs services veulent mettre en place
un suivi des accidents d’exposition au VIH, nous présentons
ci-apres le programme counseling post-accident d’exposition
sexuelle au VIH que nous avons concu sur la base de cing
entretiens. Nous avons élaboré le guide des entretiens en nous
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inspirant de celui utilisé a San Francisco et a la construction
duquel Margareth Chesney, Beth Dillon et Catherine
Tourette-Turgis ont participé au cours de l'année 1997.
Ce programme, actuellement appliqué dans le cadre d’'un
projet pilote en milieu hospitalier, est en phase d¢tude de
faisabilité.

La situation d’accident d’exposition sexuelle au VIH, si elle
est travaillée sur plusieurs séances, est une occasion favorable
pour permettre a la personne de subjectiver sa relation au
risque et de développer une stratégie de réduction des risques.
L'inclusion dans un programme de counseling post-exposition
peut aussi, dans certains cas, constituer 'occasion unique que
quelque chose se mette en place pour une personne comme
par exemple I'entrée dans un programme de soin spécifique
(traitement d’une dépression, soutien dans les situation de
maltraitance...).

IV.2.1 Présentation du programme et des guides

d’entretien :

Le programme de counseling post-exposition sexuelle que
nous proposons porte sur le suivi des personnes auxquelles
un traitement antirétroviral post-exposition a été prescrit.
Il complete le dispositif de prise en charge médicale des
personnes exposées a un risque de transmission du VIH,
tel que défini dans la circulaire du 9 avril 1998 (analyse
du risque, information de la personne, prescription de la
prophylaxie, bilan intial, suivi biologique et sérologique, suivi
de la personne, annonce des résultats sérologiques).

I se déroule sous la forme de cing entretiens (JO ou J2, J8,
J15,J30, J90) proposés aux patients a I'issue des consultations
médicales ou des examens de suivi biologique et sérologique,
hormis l'entretien a J8 qui nest calé sur aucune consultation
médicale ou de suivi biologique.
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Dans la mesure ou les patients ayant une sérologie positive
sont orientés par le médecin a la remise des résultats a J15 ou
J90 vers le service qui les prendra désormais en charge et leur
proposera un soutien adapté, ce programme concerne tous les
patients a JO et a J8, et uniquement ceux dont la sérologieVIH
est négative a J19.

Il repose sur deux axes : un soutien a 'observance et une
aide a I'élaboration d’un plan personnalisé de réduction des
risques.

® Le soutien a l'observance sappuie sur la théorie des
co-facteurs du modele MOTHIV dans la mesure ou
l'accident d’exposition virale, en raison de I'intensité¢ du
stress qui 'entoure, représente un risque élevé de rupture
d’observance non seulement au traitement antirétroviral
mais aussi au suivi de soin.

» [Jaide a I'élaboration du plan personnalisé de réduction
des risques sexuels est une intervention portant sur des
variables multiples, comme le statut de la relation, le
sentiment de contréle, le niveau d’estime de soi, le niveau
de sécurité percu dans la relation sexuelle, I'usage d’alcool
ou de drogues récréatives avant lacte sexuel, la quéte
du plaisir, la quéte de I'amour, la dépression sexuelle,
la dépendance émotionnelle, la dépendance sexuelle, la
dépendance économique, le niveau de connaissances sur
I'infection par le VIH et ses modes de transmission, les
nouveaux traitements, le bénéfice per¢u du changement
de comportement, la sous-estimation d’un niveau de
risque par rapport a un autre. Ces éléments participent
de la dynamique affective, sociale, sexuelle en jeu dans
'exposition au risque.

Le premier entretien de ce programme est réalisé a
la suite de la consultation médicale ayant donné lieu a la
prescription d’un traitement post-exposition, c’est a dire a
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JO (ou a J2 en fonction du passage aux urgences qui délivre 2
jours de traitement). Il sinspire d’un modele d’'intervention de
crise. Il s’agit de réduire I'état de choc dans lequel se trouve
la personne qui vient de se trouver exposée a un risque de
contamination. Il s’agit de dépasser la crise pour permettre a
la personne de bénéficier d’'un ensemble de solutions mises a
sa disposition et de résoudre activement un certain nombres
de problemes liés “a laccident ”. Ce premier entretien est
crucial car I'intervenant doit contenir la peur et la panique
vécues par la personne mais aussi l'aider a transformer ses
états de tension en prise de conscience subjective d’un état des
choses sur lequel elle peut avoir prise a 'avenir.

Le risque dinterruption des traitements mais aussi
de perdus de vue intervenant dans les deux premieres
semaines du traitement, il est essentiel, conformément aux
recommandations de la circulaire de 1998 et du rapport
Delfraissy de 1999, de proposer le second entretien a J8 et le
troisieme entretien a _J15 a I'issue de la consultation médicale
au cours de laquelle le résultat de la premicre sérologie VIH
est communiqué au patient.
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AES sexuel

counseling

ENTRETIEN N° 1

observance & réduction
des risques

Date de consultation : aJo a J2

NOM, PrMOMI © ..ottt
Meédecin référent @ .............cooooiiiiiiiiiiiiii

Intervenant(e) @ ...........oooviiiiiiiiiiii e

Objectifs

Questions ouvertes suggérées

1-Présenter le programme
d’accompagnement des
per en trai
antirétroviral a la suite d’un
accident d’exposition sexuelle
au VIH.

-Explorer les circonstances
concrétes de ’accident
d’exposition.

+

2-Evaluer si la prise de
risque reléve de I’accident
ou d’un mode
comportemental habituel.

3-Explorer les facteurs
surdéterminants dans la prise
de risque (alcool, drogues).

4-Lister avec la personne son
expérience acquise en
prévention et ’aider a
reprendre confiance dans ses
propres capacités a se
protéger (sentiment
d’efficacité personnelle).

S-Apporter des clarifications
sur le traitement,
I’organisation des prises et
anticiper les obstacles a
I’observance.

QUtilisation d’un planning
thérapeutique

ORemise de documents

ORemise d’outils observance
(pilulier...)

QVeérification de la
compréhension
sur le traitement et ses
modalités de prises

Bonjour. Je m’appelle Mme/Mr X. Je vous regois aujourd’hui dans le
cadre... .

-Pouvez-vous me parler de ce qui s’est passé et de ce qui vous a conduit
jusqu’ ici ?

-Quel est le type de risque auquel vous estimez avoir été exposé(e) ?
-Selon vous, est-ce la premiére fois que cela vous arrive ?

-Qu’est-ce qui se passe ou s’est passé dans votre vie ces derniers temps
qui pourrait expliquer cet accident (changements intervenus dans votre
travail, votre vie affective, familiale, etc.) ?

-Quel moyens ou stratégies de prévention utilisez-vous habituellement ?
-D’habitude, comment faites-vous pour aborder le probléme avec vos
partenaires ?

-Pensez-vous que I’alcool (ou la consommation de drogues récréatives) a
pu jouer un role dans votre accident d’exposition ?

-Aujourd’hui, vous avez été confronté(e) a ce qu’on appelle un accident
d’exposition, mais je suis slr(e) que vous avez une certaine expérience de
la prévention. Pouvez-vous me raconter un ou deux épisodes ou
rencontres au cours desquels vous vous étes complétement senti(e) en
sécurité en termes de prévention ?

-Jusqu’a cet accident, comment pourriez-vous décrire votre rapport

a la prévention ?

-Nous allons ensemble faire le point et discuter sur votre traitement en
utilisant un planning thérapeutique de prise.

Evaluation de I’observance (pour les personnes a J2 de traitement)

-Depuis qu’on vous a prescrit ces médicaments, que s’est-il passé ?
Par exemple, aujourd’hui, comment se sont passées vos prises ?
-Quelle est la difficulté que vous avez rencontrée ?

Anticipation des obstacles 4 I’observance

-Ou rangez-vous (allez-vous ranger) vos médicaments ?

-Avec qui allez-vous en parler ? Si vous avez un effet secondaire

qui vous rende malade, qu’allez-vous faire ou dire a votre entourage ?
-Qu’est-ce que vous attendez de ce traitement ? Beaucoup de personnes
arrétent le traitement au bout de deux semaines, pensez-vous que cela
pourrait vous arriver ?

-Qu’est-ce qui pourrait vous aider a aller jusqu’au bout de votre
traitement ?
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N°1 counseling AES SEXUEL

Objectifs

Questions ouvertes suggérées

6-Aider la personne a établir
les premiéres étapes de son
plan individualisé de
réduction des risques.

7-Synthése de ’entretien et
remise de toutes les adresses
et numéros utiles.

Remise de documents
O Adresses associations
QN° de tél. service
ODocumentation

-Qu’est-ce que vous pourriez faire pour que cet accident ne se renouvelle
pas ?

-Comment étes-vous sir(e) que cette fagon de faire vous convienne ?
Quels en sont les inconvénients ? Par quoi allez-vous commencer ?

Qui va vous aider ?

-Qu’est-ce que cet entretien vous a apporté ? Comment vous sentez-vous
maintenant ? Qu’allez-vous faire dans les heures qui viennent ?

-Si vous avez des questions ou si vous étes inquiet(e), vous pouvez
appeler Sida Info Service au ...Vous pouvez aussi demander a parler a
quelqu’un dans notre service au numéro de téléphone suivant. Je vous
propose qu’on se revoie la semaine prochaine. Essayez de commencer a
faire ce que nous avons décidé et revu ensemble tout a I’heure. Voulez
vous que je vous I’écrive sur un bout de papier avec les numéros de
téléphone en cas de besoin ?
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AES sexuel

counseling

ENTRETIEN N° 2

observance & réduction
des risques

Date de consultation :

Nom, prénom : ....

J8

Médecin référent @ ...............oooiiiiiiiiii

INtervenant(e) : ...........cooveiuriiiiiiieeiii et

Objectifs

Questions ouvertes suggérées

1- Passer en revue les

év ts de la
écoulée.

2- Revoir la question de la
décision face au risque.

3- Ré-entrainer les
compétences de la personne a
se protéger.

4- Explorer le vécu du
traitement et de ’observance
en identifiant les difficultés
d’observance.

5- Revoir le plan individualisé
de réduction des risques.

-Comment votre semaine s’est-elle passée ?

-La derniére fois, vous étiez trés inquiet(e) a la suite de votre accident
d’exposition ? Ou en étes-vous maintenant ? Quelles questions vous sont
venues a I’esprit ?

-Qu’est ce qui pourrait vous rassurer ?

-Aujourd’hui, 8 jours aprés votre accident d’exposition, si vous aviez a
nouveau a décrire ce qui s’est passé, que diriez-vous ?

-Je vous propose qu’on reprenne ensemble la suite des

événements qui se sont enchainés et qu’on voie a quel moment

vous auriez pu, vous ou votre partenaire, agir ou réagir.

Reprenons les choses en partant du matin méme. Racontez-moi

ce qui s’est passé ce jour-1a, depuis le matin jusqu’a cet accident
d’exposition.

-Je vous propose qu’on liste tout ce que vous faites habituellement pour
vous protéger (mettre en évidence ses compétences).

-Je vous propose maintenant qu’on liste les choses que vous auriez aimé
avoir pu ou su faire pour éviter cet accident.

*[En cas d’impossibilité pour la personne a se protéger (ex : soumission,
relation de dépendance, peur de maltraitance, peur du rejet par le
partenaire), lui dire : “ Vous savez, il y a certaines personnes qui pour
certaines raisons n’arrivent pas a se protéger face au danger. Ces
personnes ont besoin d’une aide spécifique de la part de professionnels
qui sont spécialisés dans I’aide aux personnes qui ne peuvent pas se
protéger. Pensez-vous que vous faites partie de ce groupe de personnes et
souhaiteriez-vous qu’on en reparle et que je vous propose une orientation
vers un professionnel ou vers un groupe de paroles sur ce theme ? ']

-Qu’est-ce que vous vous dites lorsque vous voyez vos médicaments ?
Lorsque vous les prenez ? Qu’est-ce qui aide a continuer a les prendre ?
Si vous aviez a en parler a un confident, vous lui diriez : “Je prends ce
traitement et je vais continuer a le prendre pendant les trois semaines
restantes parce que .... "

-Comment s’est passée votre journée d’hier avec les médicaments?
(horaires, modalités et vécu des prises)? Quelles sont les prises les plus
difficiles a suivre ?

- Avez-vous eu des effets secondaires ? Lesquels ? Qu’avez-vous fait ?
-Reprendre a partir des éléments issus du précédent entretien n°1

(Items 6 et 4) et de cet entretien (items 2 et 3).
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AES sexuel

counseling

ENTRETIEN N° 3

observance & réduction
des risques

Date de consultation : J15

NOIM, PreMOM : ..ottt
Médecin référent : ...

Intervenant(€) & ...........oooiiiiiiiiiiiii s

Objectifs

Questions ouvertes suggérées

1- Reprendre sur les résultats
négatifs' du test donnés par le
médecin.

2- Revoir le plan de prévention
établi la semaine précédente.

3- Explorer les ambivalences
au changement.

4- Explorer les modes de
communication et
I’établissement de limites dans
les situations sexuelles.

5- Evaluer I’impact du
traitement et de I’observance.

6- Anticiper les crises et les
obstacles a la prévention et a
I’observance au traitement.

7- Revoir le plan individualisé
de réduction des risques ou en
redéfinir un nouveau.

-Reprendre avec la personnes les étapes de suivi sérologique et vérifier
son degré de compréhension des résultats et du traitement en I’invitant a
poser des questions.

-La semaine derniére, nous avons travaillé sur des choses que vous
aimeriez faire pour ne plus avoir a vivre cet accident d’exposition d’il y
a 15 jours maintenant. Ou en étes-vous ? Qu’avez-vous tenté ou essayé ?
Racontez moi.

[Si la personne n’a pas réalisé son plan de prévention : Qu’est-ce qui fait que
vous n’avez pas pu commencer votre plan ?]

-Reprenons les choses différemment, regardons les avantages et les
inconvénients pour vous qu’il y aurait a changer par rapport a votre
situation actuelle. Faisons une liste des « pour » et des « contre ».
Quels seraient les avantages pour vous a introduire un changement ?
Quels seraient les inconvénients ?

-Comment habituellement abordez-vous ou comment aimeriez vous
aborder une discussion sur les maniéres de se protéger au cours d’un
rapport sexuel ? Avez-vous eu I’occasion de discuter de cela dans une
situation non sexuelle ?

-Des personnes dans votre entourage vous ont-elles fait des observations
sur le fait que vous preniez un traitement ? Qu’est-ce qu’on vous a dit ?
Comment avez-vous réagi ?

-Autour de vous, quelles sont les réactions de votre entourage par rapport
a ce qui vous arrive ? Etes-vous inquiet(e) par rapport a votre traitement ?
Je vous propose qu’on fasse a nouveau un point sur ce traitement.

-1l vous reste 15 jours de traitement. Si un matin vous vous sentiez triste
ou déprimé(e) au point de vous sentir incapable de prendre vos
médicaments, qu’est-ce qui se passerait ?

-Qu’est-ce qui est le plus difficile dans la prise de vos médicaments ?
La derniére fois que vous n’avez pas pu les prendre, que s’est-il passé ?
-Si votre partenaire vous disait “ Ce n’est pas la peine d’utiliser des
préservatifs puisque tu es en traitement ”, comment réagiriez-vous ?

-Dans la semaine qui vient, qu’est-ce que vous aimeriez faire a partir de ce
qu’on s’est dit ?

! Vous pouvez prendre connaissance d’un guide d’entretien « counseling post-test » pour un résultat VIH positif en
consultant le site Internet http://www.counselingvih.org (Espace Professionnels / Rubrique Dépistage).
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AES sexuel

counseling

ENTRETIEN N° 4

observance & réduction
des risques

Date de consultation : J30

NOM, PréMOIM : ..ooouittiiiiiiiii e
Meédecin FéfErent @ .............oooeiiiiiiiiiiiiiiiii e

Intervenant (€)  ..........ooooiiiiiiiiii e

Objectifs

Questions ouvertes suggérées

1- Discuter I’impact de la
prise du traitement et de son
arrét.

2- Reprendre le plan
individualisé de réduction
des risques et lister les
étapes déja accomplies.

3- Anticiper les situations et
les obstacles et développer des
stratégies adéquates pour y
faire face.

4- Explorer et définir des
stratégies de réduction des
risques a long terme en
prenant en compte le projet
de la personne.

-Comment vivez-vous le fait d’arréter ce traitement que vous
avez commencé il y a maintenant un mois ?
-Comment avez-vous vécu le fait de devoir prendre un traitement ?

-Jusqu’a maintenant, vous avez déja accompli beaucoup de choses, vous
étes venu(e) a chacun de nos rendez-vous, vous avez suivi votre
traitement, vous avez fait le point sur un certain nombre de choses, vous
avez pris des décisions. D’apres-vous, par rapport a votre plan de
prévention/réduction de risques, que vous reste-t-il a effectuer ?

Au niveau de vos intentions ? de vos décisions ? de vos actions ?

-En avez-vous toujours envie, ou maintenant que la peur est passée,
avez-vous au contraire des envies parfois de jouer avec le feu ? Il arrive,
parfois, qu’apres étre sorti(e) indemne d’un danger et avoir traversé une
période de stress et de contraintes (le traitement), on éprouve le besoin de
se relacher et d’oublier tout, y compris les mesures d’auto protection.

-En quoi pensez-vous que le fait de devoir prendre un traitement a eu un
impact sur votre attitude face au risque ?

-Pensez-vous que savoir qu’il existe un traitement pourrait vous pousser
plus facilement a renoncer a la prévention dans certaines circonstances ?

-Qu’est-ce que vous avez appris sur vous a travers nos entretiens ?
-Quel est le projet auquel vous tenez le plus ? Quelle place y avez-vous
réservé a la prévention de I’infection par le VIH ?
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AES sexuel

counseling

ENTRETIEN N° 5

observance & réduction
des risques

Date de consultation : J90

NOML, PréMOM : .ooviiiieiiiiii e
Meédecin référent : .............cooooiiiiiiiiiiiiii

Intervenant(e) @ ...........cooooiiiiiiiiiii e

Objectifs

Questions ouvertes suggérées

1-Vérifier que la personne a
bien compris les résultats et
explorer la maniére dont elle
les a intégrés.

2- Explorer I’'impact de la
prise du traitement sur ses
attitudes face au risque.
-Evaluer I’effet éventuellement
désinhibiteur du traitement
post-exposition.

3- Explorer les acquis de la
personne.

4- Reprendre le plan
personnalisé de réduction des
risques élaboré par la
personne au cours des
précédentes séances.

5- Introduire le théme de la
séparation et de la fin du
programme de counseling
post-exposition.

ORemise d’adresses locales

ORemise de N° de tel. locaux

ORemise de N° de tel.
nationaux

6- Faire la synthése de ce qui
s’est passé depuis le premier
entretien et mettre en évidence
les étapes que la personne a
franchies.

-Vous venez de recevoir vos résultats. Le médecin vous les a expliqués.
Comment vous sentez-vous face a ces résultats ?

-Qu’est-ce que vous avez compris ? De quelles informations
complémentaires avez-vous besoin ?

-En quoi I’expérience d’un traitement a-t-elle modifié¢ votre point de vue
sur le risque d’exposition ?

-Qu’est-ce que vous avez appris au cours de cette expérience de mise sous
traitement ?

-Quels types de difficultés rencontrez-vous encore dans votre
prévention ? Y-a-t-il une situation plus difficile qu’une autre ?
Comment faites-vous ?

-Notre programme se termine. Si vous étes a nouveau confronté(e)

a des difficultés de prévention, a qui vous adresserez-vous ?

-Lorsque vous pensez a I’avenir, comment anticipez-vous vos attitudes
et comportements face a I’infection a VIH ?

-Je vous ai préparé quelques adresses et numéros de téléphone utiles.

-Si nous reprenons ensemble tous les événements survenus au cours des

derniers trois mois et ceux liés a cet accident d’exposition, il me semble
ue...

-Et vous, qu’en pensez-vous ?

-Si on devait améliorer notre systéme de suivi des accidents d’exposition

sexuelle au VIH, qu’est-ce que vous pourriez nous suggérer ?
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Abréviations

AACTG
AAH
AES

ANRS
ARV
BEH
CAL-PEP

CDC
CISIH

CITRAS

(A
DASS
DDASS
DGS
DH
DHHS
DOT
DRT
DSS
HAART

HIV
INSERM
InVS

1P

IST
MEMS
MOTHIV

MST
NIH
RMI

VIH

Adults AIDS clinical trials group (Etats-Unis)

Allocation adulte handicapé

Accident d’exposition sexuel au VIH (ou Accident avec
exposition au sang)

Agence nationale de recherches sur le sida

Antirétroviral

Bulletin epidémiologique hebdomadaire

California prostitutes education project (Oakland, Etats-
Unis)

Centers for disease control and prevention (Etats-Unis)
Centre d'information et de soins de I'immuno-déficience
humaine

Centre inter-établissements de recherche clinique et de
traitement anti-sida

Charge virale

Direction des affaires sanitaires et sociales de Paris
Direction départementales des affaires sanitaires et sociales
Direction générale de la santé

Direction des hopitaux

Department of heath and human services (Etats-Unis)
Directly observed therapy

Direction des relations du travail

Direction de la sécurité sociale

Highly active antiretroviral therapy (en frangais traitement
antirétroviral hautement actif)

Human immunodeficiency virus

Institut national de la santé et de la recherche médicale
Institut de veille sanitaire

Inhibiteur de protéase

Infection sexuellement transmissible

Medication event monitoring system

Modele de counseling appliqué a I'observance thérapeutique
des traitements de I'infection par le VIH

Maladie sexuellemeent transmissible

National institutes of health (Instituts américains de la santé)
Revenu minimum d’insertion

Virus de 'immunodéficience humaine
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Adresses associatives

ACTIONS TRAITEMENTS

190 boulevard de Charonne — 75020 Paris
Tél 01 43 67 66 00 Fax. 01 43 67 37 00
E.mail : acttreat@worldnet.fr

Site web : http://www.actions-traitements.org
Revue : INFO TRAITEMENTS (mensuel)

ACT UP-Paris

BP 287 / 75525 Paris Cedex 11

Tél. 01 49 29 44 75 Fax. 01 48 06 16 74
Site web : http://www.actupp.org
Revue : Action et Protocoles

AIDES

Fédération Nationale

Adresse: Tour Essor 14 rue Scandicci, 93508 PANTIN
CEDEX

Tél. 01 41 83 46 46

Site web : http://www.aides.org
Revue : REMAIDES (Mensuel)

ALS

16 rue Pizay — 69001 Lyon

Tél. 04 78 27 80 80

E.mail : als@sidaweb.com

Site web : http://www.sidaweb.com

ARCAT

94/102 rue de Buzenval — 75020 Paris

Tél. 01 43 72 14 51 Fax: 01 44 93 29 30

Site web : http://arcat-sante.org

Revue : Le Journal de la Démocratie Sanitaire (Mensuel)
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ASUD (Auto Support des Usagers de Drogues)
204-206 rue de Belleville-75020 PARIS

Tél. 01 43 1500 66 Fax. 01 43 1501 11

Site web : http://www.asud.org/pages/liens.htm

Revue : ASUD JOURNAL

ECS (Ensemble Contre le Sida)
228 Rue du Faubourg Saint-Martin — 75010 Paris
Tel. 01 53 26 45 55 / 08 36 67 20 00 Fax : 01 53 26 45 75

Site web : http://www.sidaction.org
Revue : TRANSVERSAL (bimestriel)

CABIRIA

Action de santé communautaire avec les personnes prostiuées
7 rue Puits-Gaillot — BP 1145 — 69203 Lyon Cedex 01

Tel. 04 78 30 02 65 Fax. 04 78 30 97 45

Site web : http://perso.wanadoo.fr/cabiria/index.htm

COORDINATION NATIONALE DES RESEAUX
Association qui fédére des réseaux sanitaires et sociaux répartis
dans toute la France

18 rue d’Hauteville-75010 PARIS

Tel. 01 44 83 08 06 Fax. 01 44 83 07 80

Site web : http://www.cnr.asso.fr/

COUNSELING, SANTE & DEVELOPPEMENT
26 rue de Rochechouart — 75009 Paris

Tel. 01 42 85 34 54 TFax. 01 42 853595

Site web : http://www.counselingvih.org

CRIPS

Tour Maine Montparnasse-12¢ étage

33 avenue du Maine BP 53 — 75014 Paris
Tél. 01 53 80 33 33 Fax. 01 56 80 33 00
Site web : http://www.crips.asso.fr
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DESSINE MOI UN MOUTON

Accompagnement psychosocial des familles touchées par le
VIH et le sida.

35 rue de la Lune-75002 PARIS

Téel. 01 40 28 01 01 Fax. O1 40 28 01 10

Site web : http://perso.wanadoo.fr/dessinemoiunmouton/

ESPAS

Unit¢ interhospitalicre de psychiatrie publique qui accueille et
oriente les personnes séropositives aux virus du sida

et des hépatites qui cherchent un soutien psychologique sur des
professionnels formés par rapport a ces maladies.

36 rue de Turbigo 75003 Paris

Tel. 01 42 72 64 86 Fax. 01 42 72 64 92

Site web : http://www.espas-psy.org/

KIOSQUE INFO SIDA

36 rue Geoffroy ’Asnier — 75004 Paris
Tél. 01 44 78 00 00 Fax. 01 48 04 95 20
E.mail :

MEDECINS DU MONDE

Siege social : 62 rue Marcadet-75018 Paris
Tel. 01 44 92 15 15

Site web : http://www.medecinsdumonde.org/

MEDECINS SANS FRONTIERES

8 rue Saint Sabin-75011 Paris

Téel. 33 (0)1 40 21 29 29 Fax. 33 (0)1 48 06 68 68
Site web : http://www.paris.msf.org

MIGRANTS CONTRE LE sida

3, rue de Nantes-75019 Paris

Tél. 01 43 79 88 32 (répondeur) / 06 77 15 04 07 (en cas
d’urgence) Fax. 01 40 18 18 61.

Site web : http://www.survivreausida.org
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PAST'T (Prévention Action Santé Travestis Transexuels)
94 rue Lafayette — 75009 Paris
Tél. 01 53 24 15 39 Fax. 01 53 34 15 38

SIDA INFO SERVICE

190 boulevard de Charonne — 75020 Paris

Teél: 0800 840 800 / 01 44 93 16 16 Fax. 01 44 93 16 00
Site web : http://www.sida-info-service.org

TRT5

Groupe de travail interassociatif Traitements et Recherche
Thérapeutique

Tour Essor-14 rue Scandicci-93508 Pantin cedex

Tél. 01 41 83 46 14 ...Fax : 01 41 83 46 19

URACA (Unité¢ de Réflexion et d’Action des Communautés
Africaines)

Siege social : 1, rue Léon-75018 Paris. T¢l. 01 42 52 08 97
Fax. 01 44 92 95 35

Accueil : 33 rue Polonceau-75018 Paris. Tél. 01 42 52 50 13
Site web : http://www.uraca.org
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Mettre en place une consultation d’observance aux traitements
contre le VIH/sida - De la théorie a la pratique

Les traitements antirétroviraux contre le VIH/sida sont complexes et difficiles a prendre.
IIs requiérent une observance thérapeutique maximale supérieure a 95% pour garantir
une efficacité virologique. Un tel constat a amené les équipes de recherche a tenter de
mieux comprendre les données en jeu dans I'observance. Considérée a I'origine comme
une variable prédictive, I’'observance apparait désormais comme une variable
dynamique, qui n‘est jamais définitivement acquise, mais qui fluctue au cours

du temps. Elle est aussi dépendante des événements qui surgissent dans la vie

des personnes. C'est pourquoi il est important de mettre en place

des actions et des consultations d'observance dans les centres ou

les personnes séropositives sont prises en charge.

Quels sont les facteurs déterminant I'observance ? A quels obstacles
sont confrontés les patients dans la prise de leur traitement ?
Comment mettre en place une consultation d'observance ?

Quelle méthode et quels outils utiliser ? De quels exemples

et modéles disposons-nous a I'heure actuelle ? Quels sont

les nouveaux enjeux dans le suivi des personnes en traitement ?

Les auteurs s'appuient sur quinze années d'expérience dans

le champ de I'infection par le VIH et sur leur expertise dans

les domaines de I'observance thérapeutique et du counseling.

Elles proposent des réponses concretes, ainsi que des outils

de suivi et des supports d'entretien facilement utilisables dans y
la pratique par les professionnels de santé. Elles inscrivent 1
la consultation d'observance dans un courant de pensée visant

a privilégier I'écoute de la personne et a lui donner un espace de
paroles dans lequel il lui est possible de parler de son traitement
mais aussi de " la vie qui va avec... ".

i

Le cédérom qui accompagne cet ouvrage contient, dans un format
directement utilisable, tous les outils proposés.

Catherine Tourette-Turgis est maitre de conférence des universités
en psychologie de la santé et en sciences de I'éducation.
Maryline Rébillon est psychologue et formatrice.

Ensemble, elles ont créé et animent le site http://www.counselingvih.org
entierement consacré a la diffusion du counseling dans les pays francophones.
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Prix : 22,68 €
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