2011  Consultations d’education therapeutique

des personnes concernées par le VIH
Le RVH a obtenu au mois de Janvier 2011 un agrément de l’ARS pour son programme d’éducation thérapeutique VIH à l’hôpital Foch.
Conformément aux recommandations de l’HAS ce programme associe tous les acteurs   qui interviennent dans la prise en charge des personnes concernées par le VIH suivies par le Réseau. : médecins ( Dr Zucman et Majerholc) psychologue ( Michel Naudet), assistante sociale ( Dominique Albucher ), secrétaire ( Emmanuelle Rousseau) Technicienne d’études clinique ( Dominique Bornarel ) et le cas échéant Associations d’aide aux malades ( Aides et Actif Santé).
L’équipe du Réseau se réunit chaque semaine pour discuter des situations difficiles : perdus de vue, refus de soins,abandon de traitements, comportements sexuels à risques…
Le programme d’ETP est formalisé ,il utilise des grilles de recueil de données et d’évaluation. Tous les outils utilisés sont discutés au sein du groupe de travail « Education thérapeutique » du COREVIH Ile de France Ouest dans lequel siège le RVH Val de Seine.
La Consultation individuelle d’ETP que nous développerons ci dessous occupe une place importante dans le programme proposé aux personnes concernées par le VIH.
Consultation individuelle d’éducation thérapeutique 2 samedis /mois : Madame Albucher 
La prise en charge de l’infection VIH à l’hôpital Foch est essentiellement ambulatoire 1606 consultations externes en 2011 (pour une file active de 564 patients).
Les personnes sont reçues en consultation de suivi médical en moyenne 3 fois par an avec des écarts allant de 1 à 10 consultations par an selon l’état de santé des personnes concernées. Le motif principal habituel de la consultation médicale est le suivi de l’infection VIH traitée par trithérapie. Les consultations ambulatoires ont lieu tous les jours du lundi au samedi dans le service de consultations externes de l’hôpital Foch.
La consultation d’ETP est proposée 2 samedis matins par mois. Ce jour-là, en moyenne 10 patients sont reçus par le Dr Zucman.
Le vendredi après-midi, le Dr Zucman et Mme Albucher examinent la liste des patients prévus en consultation le lendemain et déterminent ceux qui nécessitent prioritairement un soutien en ETP.
Madame Albucher reçoit en ETP en moyenne 6 patients le samedi matin, généralement avant la consultation médicale, dans un cabinet permettant de réaliser des entretiens individuels en toute confidentialité. Ce cabinet est situé face à celui utilisé par le Dr Zucman, ce qui permet un accès immédiat et facilite les échanges.
.
consultation à la demande du patient est satisfaite.
Un point systématique est fait à la fin de la consultation avec le Dr Zucman afin de mettre l’accent sur les difficultés évoquées par les personnes reçues en consultation de suivi thérapeutique et sur celles pour lesquelles un changement de traitement a été initié.
Les personnes concernées sont reçues en ETP entre 1 et 4 fois durant l’année en fonction du contexte médical et social et de l’évolution de leurs acquis et de leurs facultés à gérer leur pathologie.
Les données psychologiques et sociales ont une importance fondamentale dans le suivi thérapeutique.
Lors de la première consultation
· La personne est informée du programme d’éducation thérapeutique et est invitée à donner son consentement).
· Une grille d’entretien permet de structurer la consultation autour d’items importants et de réunir tous les éléments concernant la pathologie et ses traitements, le mode de vie, la prévention des risques de transmission, les projets de vie.
·  un diagnostic éducatif est posé, qui prend en compte différents éléments : la prise des traitements, la  gestion des effets secondaires, les connaissances sur l’infection à VIH, la prévention de la transmission … il s’agit pour tous ces items de repérer les éléments qui sont acquis ou à  revoir pour la consultation suivante.
·  un bilan psychologique et social est également établi et des rendez vous sont donnés si besoin avec les professionnels compétents. 
Beaucoup de documents éducatifs et informatifs sont utilisés et mis à la disposition des personnes reçues :


◘ Chevalet qui permet d’expliquer la maladie (remis lors de la formation ETP/VIH de
     l’IPCEM)

◘ Tableau  imagé reprenant toutes les molécules disponibles.

◘ Nombreuses brochures sont mises à disposition  «VIH et transmission», «Comment faire un bébé», «VIH et voyages»…

◘ Informations associatives sur l’association AIDES, IKAMBERE et le Comité des Familles

◘ Pilulier offert à ceux qui le souhaitent (format quotidien ou semainier).
Lors des consultations suivantes 

Les éléments du diagnostic éducatif sont repris, notamment les points notés «à revoir» lors de la  consultation précédente.
Un point sur l’évolution des résultats biologiques est fait à l’appui du dossier médical de suivi.
La gestion du traitement depuis la dernière consultation est revue (tolérance et observance). 
Une évaluation de l’évolution de l’état de santé somatique et psychique est effectuée.
Un point systématique sur la situation sociale est réalisé ainsi que sur l’évolution des projets de vie
Tout événement nouveau est discuté et noté.
Un compte rendu de consultation est réalisé de façon systématique..
Toutes les consultations effectuées sont enregistrées sur le logiciel de prise de rendez-vous de l’hôpital Foch (Axya°).
Conclusion de la consultation de suivi thérapeutique  individuel

En 2011, 109 consultations d’ETP ont été réalisées pour 82 patients.
. 
Cette consultation est très appréciée par les personnes concernées. qui ont toujours beaucoup de questions à poser sur les traitements : mode d’action, nouveautés thérapeutiques, simplifications thérapeutiques, perspectives d’évolution...
Elles  ont également besoin de comprendre la maladie, dont beaucoup de paramètres sont méconnus. Beaucoup de personnes sont traitées depuis longtemps et sont très intéressées par les explications concernant l’évolution de leur suivi thérapeutique : (CD4, Charge Virale) en lien avec l’observance de leur traitement.
C’est aussi  un moment fort pour aborder les questions concernant les projets de vie : grossesse, vie sexuelle et affective, travail….
Les paramètres psychologiques et sociaux jouent un rôle fondamental dans le suivi thérapeutique.
A chaque fois que nécessaire, une orientation est proposée vers les professionnels compétents ou vers les  associations.
Au-delà de l’aspect pédagogique, la qualité de la relation qui s’instaure avec la personne concernée  et le soutien proposé jouent un rôle très important dans la prise en charge de la maladie et dans sa compréhension.
Par ailleurs, le patient peut être reçu à sa demande avec un proche (conjoint, enfant…)
L’entourage joue souvent un rôle important dans la prise en charge de la maladie, il est important que les mécanismes de la maladie soit connus afin d’en favoriser la compréhension et l’acceptation.
