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Il sera question de 3 rechenches

AVivie avec le VIH* au quotidien: la fidélité
au traitement: étre prét ou pas”?

AVivre avec le VIH quand on est jeune les
multiples transitions.

AVivre avec le VIH en région: un paradoxe!
(Anne-Marie Simard)

*virus de l'immunodéficience humaine (VIH)



Un f 1 | conduct e
une prise de position

ARecher ches qualam@pediie @s e
personnesqui vivent avec la maladie, ainsi que

leurs proches et leurs soignants (MD, inf.,
psychologues, etc.)

ALe quotidien avec la maladie etétre acteur de sa
santé

AUn e v i aprapmatioshGempowerment)



Empowerment = appropriation ou
pauvow d’agir doagil r

-

« Processus par lequel une personne, un
groupe ou une communauté arrive a exercer

un certain controle sur ses conditions de vie »
(Grand dictionnaire terminologique, 2009)
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Intnoductiom
ALdobservance °~ |l a m®dicat.

enjeu majeur dans le traitement des personnes
InfeCtéeS par Ie VIH (Paterson et al., 2000; Spire et al., 2002)

A Dans cette perspective, un des questionnements
actuels porte sur le meilleur moment  pour initier
la thérapie antirétrovirale (Yeni etal, 200) .

A Certains auteurs recommandent de retarder le
debut du traitement tant que la personne n 0 e st
pas préte ay adherer wianreis 200



LOobservance

A Itheure actuelle, le concept d@bservance

ne peut plus étre associé a un acte de
soumission et d@beissance, mais plutot

comme un libre choix dans les processus de
décision et de prise en charge. La tendance
actuell e privil ®agdhésiod 0
a observance pour bien mettre en valeur la
notion de libre choix (Ramirez-Garcia & Coté, 2004)




2 VISIONS en continuum

Vivre avec
le VIH

Participer activement
au choi x dosg
traitement

Se «conformer» passivement
a la prescription médicale



Le déclenchement del d obser v:

la readiness € étre prét

. =

« la conscience de la part d 0 u rpersonne,
qui, en toute liberté, a consideré et
déterminé g u 0 u n changement de
comportement  particulier (comme le fait
de prendre sa meédication anti-rétrovirale )
lul sera bénéflque » (Enriquez, 2002, traduction libre, p.2).




But de la recherche

Explorerle  processus de decision
doobserver | e traiteme
doanti r®troviraux chez
vivant avec le VIH, selon la
perspective de patients  etde
professionnels de la sante



Devis de recherche exploratoire constructiviste
(Guba & Lincoln, 1989)

Phase | - La mise en place
x Choix du milieu de recherche:
2 hopitaux de Paris: Necker et PaulBrousse

xConstitution de | 0O®qui pe de rec
formation en approche qualitatiyv
Phasell TLa col |l ecte et | 0anal ys

x Entrevues individuelles (n=26) : 2 vagues
x Analyse avec logicielNVivo ©

Phase Ill - La construction collective
x Consensus sur le modele
x Diffusion des resultats: rapport, articles et communication



4 points dle W€:
par 4 groupeside partieipants

Entretiens individuels semistructurés

3 groupesde

patients Proféssionnels

de llasanté ¢ GR)

Groupes
d ébservants
(GO) et denon
observants
(GNO)

Groupe de
débutants
(GD)

Infirmieres, médecins,
cadres infirmiers,
psychologues



Ré su | tats Participants (pro g,
groupe Homme a | Age (moy)| Tx depuis
Débutants 3 42 non
Adhérents 7 49 12 ans
Non 5 39 12-15 ans
adhérents
Profession 5 51 Exp: 14
nels ans




R®sul t at s

Perspective des observants

AThémes communs

' La prise en charge de sa santé (acteur)

' LOI mportance du | 1 en av
'LOI mportance des bons r
' Les contraintes a la prise de medicaments

‘' LoOabsence de choi x doob
'Le souti en de | 0entour a
' La variation constante dans le temps




R®sul tats sel one
Perspective des non-observants

AThémes communs

" Pr®sence doeffets secon
- Contraintes + dans la prise de la

medication(horaire)

" Isolement

" Confiance au professioni




R®sul t at s one

Perspective des débutants

A Thémes communs

[ Vision positive du traitement(« c hanceux do°
traité ») = espoir

[ Importance de la confiance envers le
professionnel

[ Readiness

1 Se prépare a son traitement: lecture, association,
stratégies



R®sul tats sel one
Perspective des professionnels

Themess communs s

A La relation de confiance professionnelle

[Sul vi m®dical, attitude do
[ Equipe multidisciplinaire (personne significative)
ASoutien de | 6entourage, gro

[ Secret, iIsolement

APr°t=s6int®resse au traitem
[ Décision personnelle (du patient)

AVariation de | 6observance
[ Problemes personnels, sociaux, culturels
[Pr ®sence doeffets secondali
[ Lourdeur des contraintes dans la prise de la médication



Les themes communs
a tous les groupes

A Disposition & se prendre en main influencée par:
I Relation de confiance avec lesprofessionnels
[ Confiance en soi acteur de savie
[ Confiance envers lles:autres le soutien
[ Confiance envers leitraitement: efficacité

[ Etat de santé dans la maladie



DISROSITION:A SE/PRENDRE EN MAIN
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Vivre avec le VIH guand on est
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Introduction

ANiveau mondial ovusioa, 2008 :
33.2 millions de personnes vivent avec Ie VIH

A Le VIH chez les jeunes est une préoccupation
majeure de santé publique partout dans le monde.

x Jeunes de 15-24 ans : 5,5 millions vivent avec
le VIH dans le monde

x Les jeunes représentent 45% (1,2 millions)
des nouvelles infections a VIH en 2007: chez
les 15 824 ans.



Problématique

Multiples transitions vécues par les jeunes
adultes vivant avec une problématique de
sante chronique

Influences multiples des transitions sur les
comportements de santé et la santé elle-

meme
(Battles & Wiener, 2002; DeLamora, 2006; Dupuis, 2007)

But:
[ Explorer et comprendre les diverses transitions vecues
par les jeunes vivant avec le VIH et les facteurs
doinfluence



Concept de transition: Theorfe ntermediaire
de la transition de Meleis et al. (2000)

A Définition  de la transition:

«l'a transition est un passage
condition ou douxn statut ~ u
A Postulats :

[Un changement dans | 60®t at d

processus de transition

[ La transition tend a augmenter la vulnérabilite de
| 0ol ndi vidu qul peut affecte

[ Les infirmieres sont les intervenantes majeures aupres
des personnes vivant une transition

[Pour toute transition 11| vy



Théorie intermédiaire de la transition de Meleis et al., 2000

Schéma 1: La théorie intermédiaire de Meleis et al

Nature des transitions

Types Conditions de fransition : Facilitatrices et Modgles de réactions {
Développemeniale inhibitrices - |
Indicateurs de processus
Situationnelle 'T Bersonnelle .
R Se sentir connecté |
Santé/maladie Signification =
Interagir |
Organisationnelle Croyances culturelles et i
attitudes Localisé et situe [
Modeéles ) _ ; [
- Statut Socicéconomique Développement de la
impl - i confiance et adaptation
Simple Connaissances et planification P
i +——P
Multiple / \ | ¢
—»| | Séquentielle | Indicateurs de résultats
Simultanee Communauté e E—— Sociste Maitrise
Reliée - Reformulation d'une
., Identité intégrée et fluide
Non-reliée
h
Proprietés
Consciehce 3
Engagement

Soins infirmiers thérapeutiques
Changement et
différence )

Portée temporelle

Points/événements
critiques




Devis de recherche exploratoire constructiviste
(Guba & Lincoln, 1989; Sylvain, 2008)

Phase | - La mise en place
x Choix du milieu de recherche:
Sour ce: Patients de | 0htpital Tr
xConstitution de | 0O®qui pe de rec
formation en approche qualitatiyv
Phasell TLa col |l ecte et | 0anal ys

x Entrevues individuelles: jeunes adultes et proches

x Entrevue de groupe: 3 groupes de professionnels: pédiatrie, équipe d
transition et service adulte

x Analyse avec logicielNVivo 8©

Phase Ill - La construction collective
x Consensus sur le modele
x Diffusion des resultats: rapport, articles et communication



3 points de vue:
une construction commune

Selon les Selon les de

vivant avec le VIH Jeunes vivant

par entretien individuel) avec le VIH
(par entretien individuel)

Les transitions g,,
jeune adulte vivant
avec Je VIH

Selon les
soignant des
Jeunes vivant

avec le VIH
(par entretien de groupe)




Recrutement Des difficultés rencontrées

A Jeunes
[ Vulnérabilité des participants
[ Stigmatisation
[ Organisation des rendez vous

A Proches
[ Pas si « proches »

A En cours de recrutement:
[ ajout de sites: hopitaux : de 1 a 6 (sur Paris)
[ Site web dbébassociations VI H pourt



Projet : Trans-Jeune

Recrutement
Nous avons besoin de vous /
Vous voulez partager votre propre
Formulaire expérience sur le VIH ?
envoyé dans
le site web Nous sommes une équipe de chercheurs qui s'intéressent
de aux transitions vécus par les jeunes adultes vivant avec le

| 6associ atli o \ﬁ[H selon leur point de vue et celui de leurs proches.

ACTIF Sante.fr Nous recherchons pour un entretien individuel de 45-60
minutes:

A. Des jeunes adultes (16-30 ans) vivant avec le VIH qui sont
suivis dans une unité de soins pour adultes (depuis 6 mois
minimum) et qui ont été suivis en unité pédiatrique.

B. Des proches ( mere, pére, frére et sceur) de jeunes adultes
vivant avec le VIH qui sont suivis dans une unité de soins pour
adultes (depuis 6 mois minimum) et qui ont été suivis en unité
pédiatrique.

Si cette recherche vous intéresse vous pouvez contacter Monsieur

Philippe DELMAS, tel: 06 09 25 95 58
Mail : philippe.delmas@ htd.aphp.fr

MERCT /

Cette recherche est subventionnée par 'ANRS




Résultats préliminaires



Resultats

A Profil sociodémographique des jeunes

Sexe 4 filles et 3 garcons

Age meédian 25 ans [21-29]

Origine - géographique 5 Afrique sub-saharienne et 2 Europe
Etat civil 5 célibataires, 1 en couple et Imarie
Logement 3 chez parents, 2colocation, 2 location
Activité . professionnelle 4 emplois, 2 étudiants, 1chémage
Age median : a la transition 21ans[18-27]

Durée  mediane - dans service  adulte 3ans[2-5]




Résultats

A Profil sociosanitaire des jeunes

Mode de contamination 3 transfusionnel, 2 MF, 1 inconnu du

jeune, 1 materiel contaminé
Durée du traitement : ARV 6 depuis | denf ance
Connaissance de la maladie par 7 famille proche

| dent our age

Sympttmes relatif s|d4aucun@imméusct i on

Evaluationde | 0 ® deasdnte 9 [8-10]
(échelle de 0 a 10)




Résultats (synthese du groupe de jeunes)

la trajectoire vers le devenir adulte

- I - — Nt e  w war

transformation
O‘Ie choc du futur

a‘l 6®veil

@Ie cocon



Résultats (synthese du groupe-dejeunes)

La trajectoire -- vers: le devenir - adulte -

1. LE COCON La vie en service pédiatrique
Milieu chaleureux, percu comme une famille

2. L’EVEIL Le transfert inter établissement
Se sentir devenir physiquement adulte, responsable et
autonocmééest tempéricdden parti.l

3. LE CHOC DU FUTUR Lavie en service adulte

Milieu « froid », «inconnue ¢ perte de | O0al
visibilité de la maladie == sentiment de révolte

4, LA TRANSFORMATION La vie doadul te

Prise de conscience de sa vulnérabilité et de son statut
d'adulte



Eesu‘tats |

Facteurs facilitamtss

AlLe transfert
| Préparation organisationnelle = passage en douceur
1 Le role des pairs (association jeunes)

AlLa vie en service adulte
1 Bonne relation médecin adulte et confiance partagee

AlLa vie d'adulte

1l Soutien affectif , social et independance financiere
1 Vivre comme les autres

i Sesentir en sante




Reéesultats

Facteurs nuisibles

ALe transfert
{ La peur de l'inconnu

AlLa vie en milieu adulte

{l Vécu difficile du changement (milieu froid, manque de
disponibilité): nostalgie et regret

AlLa vie d'adulte
1 La peur du rejet et de la stigmatisation
1 Vivre I'exclusion ou avoir vécu le rejet
1 Projection affective: étre accepté avec la maladie
1l Projets difficiles: se sentir en sursis

fCumul do®checs dans sa traje:
T«rien nodoest fi1ni |, rien nodest fait:



Point de vue des professionnels (résultait
partiel))

A Milieudelrecherche:he: un centre de jeunes, de transition
[ Iciil y a acces a plus de services (dont gynécologie)
[ Importance de « lacher » la pédiatrie
A Importance du réle des parents
[ pas tres présents dans le service
[ Par leur présence ou leur absence:

1 Leur influence est majeure (parfois facilitant, parfois
contraignant)

A Importance de la stabilité dans la vie du jeune
A Respect du rythme du jeune
A Double consultation: confiance est centrale



H\
nclusion et perspectives

ASpécificités de la transition des  jeunes
vivant avec le VIH
{ Maladie stigmatisante et taboue, vecuedans le secret

AlLa confiance reste primordiale ala
reussite de cette transition

AlLes professionnels de la santé ont un réle
majeur ajouer dans | 6 accompagneme
durant ces transitions



<o =
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VIVRE AVEC LE VIH EN REGION
Le Paradoxe!
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