2012  Consultation d’éducation thérapeutique pour les patients concernés par le VIH suivis par le Réseau Ville Hôpital

L’équipe impliquée :

Docteur Zucman Médecin coordonnateur et Responsable du Projet 

Docteur Majerholc Médecin en charge de deux consultations VIH par semaines et médecin d’études cliniques

Madame Albucher Assistante Sociale en charge de la consultation individuelle d’ETP 2 samedi matin par mois

Dominique Bornarel TEC clinique qui assure le suivi épidémiologique et celui des protocoles.

Isabelle Piquand Psychologue en charge de l’accompagnement des personnes en difficulté avec l’acceptation de la maladie

Emmanuelle Rousseau Secrétaire qui veille à la transmission rapide des compte rendus médicaux aux médecins correspondants et qui rappelle les patients pour éviter les « perdus de vue »

Saidou Camara Pharmacien à la pharmacie de rétrocession de l’hôpital Foch qui délivre les traitements ARV et contribue à la formation des personnes concernées.

L ‘Association AIDES présente à la consultation médicale 1 jeudi soir par mois participe au programme d’ETP et propose aux consultants des informations sur la maladie , les traitements et la prévention du VIH et autres IST.

Les soignants  de l’HDJ de médecine interne( infirmiers, aide soignants et Médecins Chef de clinique et assistant ) qui reçoivent les malades en bilan de synthèse annuelle.

Les partenaires de Ville du secteur  impliqués dans le Conseil d’administration du RVH ( Bruno Laurandin Pharmacien, Yves Melchior et Edith de sa Moreira médecins généralistes)

Le Contexte général de soins VIH proposés par le RVH Val de Seine en  2012

1)L’évolution de la file active VIH suivie par le Réseau. augmente régulièrement depuis la sa création il y a 20 ans.

< 200 en 1993 , elle est en 2013 > à 600.

	
	2004
	2005
	2006
	2007
	2008
	2009
	2010
	2011
	2012

	File active (1)
	414
	455
	467
	505
	512
	540
	544
	564
	598


L’évolution du nombre de consultations a atteint une certaine stabilité liée au fait que la plupart des patients va bien  et ne consulte que 2 à 3 fois par an à l’hôpital.

	Consultations externes 
	1375
	1418
	1492
	1463
	1532
	1499
	1523
	1606
	1620


2/ Le nombre de personnes qui consulte suite à un accident d’exposition est en augmentation régulière.

Les personnes sont prises en charge au SAU de l’hôpital et reçues dans les 2 jours qui suivent par les Drs Majerholc et Zucman

	
	2003
	2004
	2005
	2006
	2007
	2008
	2009
	2010
	2011
	2012

	Nombre de personnes
	28
	26
	33
	26
	35
	46
	34


	31
	32
	45

	Expositions

professionnelles
	7
	6
	11
	6
	5
	17
	6
	10
	9
	11

	Expositions

Sexuelles et accidentelles
	21
	20
	22


	20
	30
	29
	28
	21
	23
	34


Les nouveaux malades pris en charge par le RVH  en 2012:
47 nouvelles personnes vivant avec le VIH  ont consulté le RVH .Il s’agit

· 22 patients  avaient déjà eu dans les années précédentes un diagnostic de leur infection à VIH.  

· 25 patients ont découvert leur séropositivité VIH en 2012 ( 2 au stade du SIDA): 
· Il s’agit de 5 femmes et 20 hommes, d’âge moyen 35 ans (20 ans à 58 ans)

· Le mode de contamination :
· hétérosexuel : 

8 soit 32 %

· homo/bisexuel (HSH): 
16 soit 64%

· inconnu : 


1 patient

· Origine géographique :

· France : 17 patients

· Afrique subsaharienne : 5 patients

· Maghreb : 2 patients 

· Europe de l’est : 1 patient

Lieu de résidence des malades pris en charge par le Réseau

La majorité des patients sest originaire de la région parisienne et en premier lieu des Hauts de Seine. Principales communes concernées : Puteaux (13%), Suresnes (11%), Nanterre (10%), Rueil (10%), Paris (11%), Yvelines (8%).

Six pour cent des patients habitent en dehors de la région parisienne : il s’agit essentiellement de patients ayant déménagé et qui désirent poursuivre leur suivi à l’hôpital Foch

Problématiques associés

Il faut noter une augmentation significative des IST : 13 patients ( 2%)
(syphilis, LGV et gonococcies dans la population HSH certains ayant plusieurs IST)

Hépatite C :! 19%

Hépatite B : 5%

Cancers :18   %                                                                                                                                     ù

                       La consultation individuelle d’ETP

                              (2 samedis matin /mois)

1) Déroulement de la consultation individuelle

Madame Albucher propose une consultation individuelle d’ETP à chaque patient qui se présente à la consultation médicale du Dr Zucman..

Elle les reçoit le  plus souvent  avant la consultation médicale après en avoir discuté avec le Dr Zucman .

Avant chaque consultation, Madame Albucher et le Dr Zucman regardent la liste des consultants de la matinée  afin d’établir les priorités.

5 à 6 personnes sont reçues à chaque consultation

1 à 2 consultations par patient sont réalisées au cours d’une année.

Les patients qui viennent d’être diagnostiqués et les femmes enceintes bénéficient de 3 à 4 consultations au cours de l’année.

Le contenu de la consultation individuelle d’ETP

L’entretien est structuré par une grille de recueil de données qui permet de faire le point sur la connaissance de la maladie et de ses traitements, sur l’observance thérapeutique, sur la tolérance des traitement ,les addictions, la prévention de la transmission et sur les difficultés rencontrées tant au niveau médical que psychologique et social.

Une ouverture sur les projets termine l’entretien et permet d’ouvrir sur des perspectives.

Un compte rendu de consultation est réalisé à l’issu de chaque consultation et permet de suivre l’évolution du programme, l’acquisition des connaissances et la réalisation des projets.

Une grille de recueil de données « excel » est remplie à chaque consultation d’ETP.

Un tableau de suivi médical « excel » renseigné par le médecin est utilisé en consultation d’ETP pour montrer aux personnes concernées l’évolution de leur réponse virologique en lien avec l’observance de leur traitement. 

Chaque malade dispose d’un dossier informatisé renseigné depuis le début de leur suivi par le RVH.

Le matériel mis à disposition lors de la consultation d’ETP

Des outils sont utilisés ( tableau ) pour permettre aux malades d’identifier leur traitement.

Les piluliers ( semainier ) sont remis aux malades ( une vingtaine en 2012 ) afin de leur permettre de mieux visualiser leurs éventuels oublis et d’y remédier.

De la documentation est remise afin de compléter les connaissances ( « vivre avec le VIH », « VIH et grossesse », « VIH et Hépatites virales » «  IST…)

Des brochures associatives sont remises afin que les malades qui le souhaitent puissent bénéficier d’un soutien complémentaire ( Aides, Actif Santé, IKAMBERE ) 

6 patients ont bénéficié d’un soutien associatif.

Une plaquette du RVH est remise systématiquement : coordonnées des professionnels du RVH, informations sur la maladie et ses traitements.

2) Caractéristiques des personnes reçues en consultation individuelle d’ETP en 2012 :

En 2011, 109 consultations individuelles d’ETP 

                  82 patients

En 2012 :  82 consultations individuelles d’ETP

                  68 patients

95% des patients reçus en ETP reçoivent un traitement ARV

parmi les 68 patients  reçus en ETP en 2012 : 3 traitements ont été initiés

+ de 95% des personnes traitées ont une CV indétectable

2 personnes ont été reçues dans le cadre d’un traitement ARV post AES,11 

Parmi les 68 personnes reçues en consultation individuelle  ,on compte 

- 7 nouveaux patients pris en charge par le RVH en 2012

- 3 patients ayant découvert leur séropositivité au VIH en 2012

-  l’ancienneté du traitement par ARV est de 10 ans en moyenne

-  l’ancienneté de la séropositivité au VIH est de 13 ans en moyenne 

- l’ancienneté du suivi par le RVH  est de 9 ans en  moyenne

Il s’agit de :

- 38 femmes et 30 hommes

-: 45 ans âge moyen 

 -40 sont originaires de  France  , 25 d’ Afrique sub-saharienne et 3 des   Antilles . 

-elles sont domiciliées : pour 37 d ‘entre elles à Suresnes et dans les communes limitrophes, 9 dans d’autres communes de la RP et 22 viennent de province ( déménagement ) ou de l’étranger (retraités).

93% des personnes ont un médecin  traitant en ville.

7% ont déclaré le Dr Zucman comme médecin traitant.

Mode de contamination

- 43 personnes ont été contaminées par voie hétérosexuelle

-11 HSH,

-1 materno fœtal

-12 toxicomanes 

-1 transfusé

Problématiques  associées :

- 4 HSH présentaient une MST ( 30%)

- 4 une hépatite B chronique

- 15 une sérologie VHC positive

- 5 cancers

2 femmes enceintes ont été reçues en consultation d’ETP dans le cadre du suivi de leur grossesse ( 3 consultations ) 

3) Evaluation de l’observance

Connaissance de la maladie et des traitements ( 68 personnes) ;

1/3 des personnes reçues  ont une connaissance très bonne 

1/3 des personnes reçues ont une connaissance bonne

1/3 des personnes reçues ont une connaissance partielle

Il est intéressant de noter que parmi les personnes qui ont une connaissance partielle de la maladie et de ses traitements cela n’a aucune incidence sur l’observance des traitement.

L’important pour le malade étant d’aller bien et d’être encouragé par son médecin.

Les questions précises posées sur les effets secondaires reçoivent peu de réponses péjoratives. 

Le médicament est rarement incriminé dans les problèmes d’observance.

Très peu de personnes ( 5 ) ont déclaré avoir interrompu transitoirement ou mal pris  leur traitement pour des raisons d’ordre psychique ou social ::

-départ en vacances

-lassitude

-problèmes psychologiques ( soucis , addiction )

4)Les principales problématiques évoquées :

a) Les problématiques spécifiques :

chez les femmes : 6 femmes  évoquent leurs angoisses relatives aux risques de contamination sexuelle et  leur désir de vie de couple : Les inquiétudes quant à une grossesse future sont toujours présentes.

La consultation d’ETP est l’occasion de leur parler de l’importance du traitement pour éviter la contamination materno fœtale et de les rassurer quant à l’absence de risques si l’observance est bonne.

Le traitement comme prévention est aussi souligné.

Chez les HSH ( 11 ) : l’observance des traitements à l’exception de deux patients  ( lassitude + problème d’horaires de travail )est bonne voire très bonne.

La problématique sexuelle est évoquée systématiquement compte tenu des prises de risques accrues.( 3 IST chez les  11 HSH )

Les addictions 16 personnes présentent un problème d’adddiction à l’alcool et au tabac.5 d’entre elles ont bénéficié d’une orientation et d’un suivi soutenu par les addictologues du RVH ( sevrage, suivi ambulatoire et post cure pour 1 personne )

Le problème de la consommation d’alcool et de tabac est évoqué à chaque consultation et une attention particulière est portée aux personnes fragiles.

b)La problématique psychologique

Plus de la moitié des personnes reçues en consultation d’ETP évoque des difficultés psychiques : fatigabilité attribuée à la déprime, inquiétudes concernant la vie amoureuse future, difficulté de parler de la maladie à son entourage, choc de l’annonce , souffrance face aux tabous liés au VIH..

Malgré cela peu de personne accepte de consulter un psychologue .L’offre de soin est systématiquement proposée au cours de la consultation si le besoin se fait ressentir.

Parmi les 68 personnes reçues 1 seule a pris un RV avec le psychologue du RVH et 1 seule a pris contact avec l’association AIDES.

c) Problématique sociale

Elle est très marquée et concerne plus de 40 personnes vues en consultation d’ETP.

L’orientation professionnelle de la consultation d’ETP rend l’abord de la problématique sociale plus aisée.

Malgré cela les problèmes sociaux sont très présents et peuvent entraver le bon suivi thérapeutique : accès aux soins ,insuffisance des ressources, problème de logement voire même d’hébergement.

Les difficultés sociales sont évoquées mais non traitées lors de la consultation individuelle d’ETP .Des rendez vous rapides sont donnés afin d’effectuer les démarche sociales.

Les malades expriment leur satisfaction quant à l’écoute proposée à consultation d’ETP.

La classification suivante est faite quant aux critères de satisfaction des malades :

· besoin de s’exprimer sur la maladie et ses conséquences : satisfaction liée au soutien et de l’écoute apportés

· réponses à des problématiques spécifiques (sociales, transmission , désir d’enfant..)

· acquisition d’une meilleure compréhension de la maladie et de ses traitements 

· nouveautés dans la prise en charge du VIH ( et du VHC pour les personnes concernées)

Il est très important que les personnes concernées soient reçues le jour de leur consultation médicale et qu’elles n’aient pas à se déplacer spécialement pour l’ETP .

Le très grande majorité des patients travailleIl n’y a de ce fait aucun refus et une bonne  adhésion de la personne.

La plupart des personnes soignées par le RVH le sont sur un mode ambulatoire

5) Intervention des autres professionnels de l’équipe dans l’ETP du patient VIH

-Réunion bi mensuelle de l’équipe ( médecins,psychologue,assistante sociale , secrétaire, addictologues ) pour faire le point sur les situations des personnes en difficulté ( face à l’observance et/ou avec une problématique sexuelle à risques )

-Présence une fois par mois des volontaires de l’association AIDES à la consultation médicale du jeudi soir.

-participation à l’éducation thérapeutique de l’équipe soignante de l’HDJ de l’hôpital de semaine de médecine interne qui reçoit les malades au cours des bilans de synthèse annuelle

-participation à l’éducation thérapeutique de la pharmacie de rétrocession de l’hôpital qui délivre les ARV à plus de la moitié des personnes suivies par le RVH ( un pharmacien formé :Mr Camara saidou).

-participation de quelques pharmaciens de ville

Le programme d’éducation thérapeutique est élaboré en lien avec le COREVIH IDF Ouest Le RVH participe à la commission ETP.

Conclusion

La consultation individuelle d’ETP est  très appréciée par les patients .

Le soutien et l ‘écoute sont des éléments importants dans l’acceptation de la maladie et de ses traitements.

L’attention portée à la  problématique sexuelle  doit être renforcée en lien avec les associations d’aide aux malades .

Les nouvelles prises de risques chez les HSH sont inquiétantes et elles sont confirmées par l’augmentation des IST.

La forme « souple » de la consultation ( sans RV et sans contrainte de temps supplémentaire  à l’hôpital ) est à maintenir car cela correspond bien à l’attente des personnes concernées .

La compréhension de la maladie et de ses traitements sont des éléments que le patient doit maîtriser mais ils ne sont pas corrélés avec la qualité de l’observance.

La relation de confiance soignant/soigné est la meilleure garanti du succès thérapeutique.

L ‘attention portée à la qualité de vie et aux projets des personnes concernées a aussi une incidence sur le bon suivi thérapeutique.

L’approche pluri disciplinaire proposée par le RVH est indispensable compte tenu des problématiques souvent  rencontrées  au cours de l’infection à VIH.

