6

Suivi de I’adulte infecté
par le VIH

La mise en évidence chez une personne adulte d’une infection par le VIH recouvre
des situations diverses allant du dépistage d’une infection récente asymptomatique a la
prise de risque d’un Sida inaugural chez un migrant en situation précaire. La prise en
charge initiale et le suivi de I'adulte infecté par le VIH doivent ainsi tenir compte de pro-
blématiques multiples, incluant des préoccupations d’ordre médical et social. Cette appro-
che globale nécessite une collaboration pluridisciplinaire, tant en ville qu'a I'hdpital
(médecins, assistants sociaux, soignants formés a la prévention, au soutien a I'obser-
vance, pharmaciens, psychologues, soignants libéraux, travailleurs sociaux de secteur,
réseaux, associations...)

Actuellement, en France, la trés grande majorité des personnes atteintes par le VIH
et prises en charge médicalement bénéficie ou est susceptible de bénéficier d’'une mul-
tithérapie antirétrovirale. Ce traitement antirétroviral a pour objectifs le contrdle rapide et
soutenu de la multiplication virale et I'obtention d’'une restauration immunitaire. Le succes
thérapeutique est lié a un niveau trés élevé d’observance dés l'initiation du traitement,
mais aussi au cours du temps. Cela justifie une préparation et un suivi du traitement
dans le cadre d’'une véritable éducation thérapeutique et d’'un accompagnement aux
soins.

Comparativement a d’autres maladies chroniques, certaines particularités liées a 'infec-
tion par le VIH doivent étre soulignées :

— la complexité des thérapeutiques & poursuivre au long cours et l'impact de leurs effets
indésirables ;

— la fréquence de co-morbidités, en particulier celles liées aux virus des hépatites ;

— des risques cardiovasculaires et néoplasiques majorés ;

— un vieillissement accéléré ;

— des conditions d’existence souvent précaires ;

— un contexte social souvent stigmatisant et discriminant ;

— limpact sur la sexualité, en raison du risque de transmission sexuelle du VIH.

Depuis les recommandations 2006, plusieurs textes ayant trait a I'infection par le VIH et
a sa prise en charge ont paru en France : circulaire relative aux missions des établisse-
ments de santé en matiere d’éducation thérapeutique et de prévention dans le champ de
la sexualité des personnes infectées par le VIH (circulaire n° 238 DGS/DHOS/2007 du
15 juin 2007) ; circulaire relative a la tarification d'un GHS (groupe homogéne de séjours)
au bilan de syntheése annuel (circulaire n° 415 DHOS/DGS/2007 du 19 novembre 2007) ;
guide de I'affection longue durée « Infection par le VIH » de 'HAS (octobre 2007). D’autres
textes issus de travaux collectifs sont en cours de préparation sur le dépistage et le
diagnostic biologique de l'infection par le VIH, les missions des médecins de ville face a
I'épidémie.

Dans le champ de la prévention, une prise de position de la commission fédérale suisse
pour les problémes liés au Sida a alimenté récemment la discussion sur 'impact des thé-
rapeutiques efficaces sur le risque de transmission sexuelle du VIH.
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PRISE EN CHARGE INITIALE

Objectifs de la prise en charge initiale

La prise en charge initiale doit étre globale, avec les objectifs suivants :

— établir avec le patient et éventuellement son entourage, une relation de confiance
facilitant 'annonce du diagnostic, le suivi ultérieur et 'adhésion aux propositions théra-
peutiques ;

— prendre en compte les problemes d'insertion, de couverture sociale et les problemes
psychologiques avec mise en place de mesures de soutien et d’accompagnement ;

— apprécier le statut immunovirologique de I'infection par le VIH par le dosage des CD4
et la mesure de 'ARN VIH plasmatique, qui représentent des éléments essentiels du pro-
nostic et du suivi;

— rechercher des co-morbidités et des complications, notamment infectieuses et tumo-
rales de l'infection par le VIH et mettre en place un traitement si besoin ;

— débuter si nécessaire un traitement préventif des infections opportunistes et un trai-
tement antirétroviral.

Annonce du diagnostic et conduite du bilan initial

L’annonce du diagnostic d'infection par le VIH peut étre responsable d’'un choc psycho-
logique dont la prise en charge doit étre assurée. L'entretien d’'annonce réclame une écoute
attentive et un accompagnement tenant compte des caractéristiques personnelles, sociales,
culturelles et environnementales du patient.

Une information sur l'infection par le VIH, les modes de transmission et les risques d’évo-
lution est indispensable et devra étre reprise aux consultations ultérieures.

La détection d’'une infection par le VIH est souvent le fait d’un médecin de ville. Ce der-
nier doit &tre en mesure d’évaluer I'urgence d’une prise en charge thérapeutique (patient
symptomatique et/ou ayant des CD4 < 200/mm®) nécessitant une orientation rapide vers
une équipe hospitaliere spécialisée. Le bilan initial complet doit étre conduit par I'équipe
hospitaliere spécialisée dans la prise en charge des patients infectés par le VIH, en relation
avec le médecin traitant.

La découverte de la séropositivité pour le VIH doit faire I'objet d’une notification a la
DDASS, dont le patient est informé.

Acceés aux soins et couverture sociale

Les enquétes épidémiologiques et sociologiques récentes ayant montré une grande fré-
quence des situations de précarité socio-économique chez les personnes infectées, il
convient de s'assurer au plus tot que tous les dispositifs capables de permettre 'accés aux
soins sont utilisés et correctement établis.

L'infection par le VIH compte parmi les affections de longue durée (ALD) listées par
I'assurance maladie et ouvre droit & une exonération du ticket modérateur. Il est donc
nécessaire, des le diagnostic posé, de prévoir 'ouverture de ces droits et d’anticiper leur
renouvellement.

Dans le cas ou le patient ne bénéficie pas d’une couverture sociale, il est important de
rédiger un courrier d’'accompagnement au CCAS ou a la CPAM demandant I'ouverture sans
délai des droits a 'assurance maladie. En tout état de cause, il convient de proposer sys-
tématiquement un rendez-vous avec l'assistante sociale hospitalieére et/ou une orientation
vers la permanence d’'acces aux soins de santé. Le chapitre 19 aborde I'ensemble des
problématiques sociales.
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Pour toute personne résidant de maniére stable et réguliere en France et sous
conditions de ressources, la couverture maladie universelle (CMU) permet I'acces aux
prestations d’assurance maladie. Elle peut étre complétée par le CMU-C (couverture
maladie universelle complémentaire). Toutefois, il faut savoir que si les bénéficiaires de
I'allocation adulte handicapé (AAH) ont droit a I'assurance maladie de base au titre de
leur allocation, ils sont exclus de la CMU-C et rencontrent d’'importantes difficultés a avoir
une assurance complémentaire pourtant indispensable, méme pour les personnes en
ALD (voir Chapitre 19).

Les étrangers en situation irréguliére n'ont pas acces a la Sécurité sociale mais peuvent
bénéficier de I'aide médicale d’Etat (AME). Toutefois, et bien que cela puisse étre préjudi-
ciable en termes de santé publique, elle est soumise a une résidence de trois mois sur le
territoire francais et suppose une série de justificatifs parfois peu aisés a fournir pour des
personnes en situation de grande précarité.

Données a recueillir et explorations initiales a réaliser
chez tous les patients

Données de l'interrogatoire et de 'examen clinique

L'interrogatoire doit permettre :

— de préciser le contexte de vie : historique de la contamination, vie familiale et relation-
nelle, statut virologique du partenaire, désir d’enfant, activité professionnelle, conditions de
ressources et de logement, couverture sociale ;

— de rechercher I'existence de facteurs de risque cardiovasculaires personnels et fami-
liaux : tabagisme a quantifier, diabete, dyslipidémie, antécédents coronariens ;

— d’évaluer la consommation d’alcool, de substances illicites, de traitements réguliers
prescrits ou non (traitement de substitution, psychotropes...) ;

— de rechercher dans les antécédents médicaux : a) des événements potentiellement
liés au VIH : épisode fébrile évocateur de primo-infection, zona, tuberculose, amaigrisse-
ment, asthénie ; b) des infections sexuellement transmissibles ou une hépatite virale ; c) les
vaccinations réalisées, notamment celle contre 'hépatite B ;

— de recueillir des symptomes, notamment respiratoires, digestifs, neuropsychiques.

L’examen clinique complet doit comporter en particulier :

— l'enregistrement du poids, des tours de taille et de hanche, des valeurs de tension
artérielle ;

— la recherche d’adénopathies, d’'une hépatomégalie, d’'une splénomégalie ;

— I'examen de la peau et de la cavité buccale a la recherche de Iésions de maladie de
Kaposi, d’'une candidose buccale, d’'une leucoplasie chevelue de la langue ;

— I'examen des organes génitaux et de I'anus (condylomes, ulcérations...).

Bilan biologique

Le bilan biologique initial a effectuer est présenté dans le tableau 6-I.

Autres examens et consultations

Certains examens complémentaires sont justifiés par le contexte clinique :

— radiographie thoracique en cas d’antécédents respiratoires ou d’exposition tubercu-
leuse ; elle est recommandée si le taux de lymphocytes T CD4 est inférieur & 200/mm®;

— IDR a la tuberculine chez les patients originaires de pays a forte endémie tuber-
culeuse ;

— électrocardiogramme en présence d’un ou de plusieurs facteurs de risque cardiovas-
culaires.
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Tableau 6-1 Bilan biologique initial d’un adulte infecté par le VIH

Sérologie VIH. La séropositivité VIH-1 et/ou VIH-2 doit étre confirmée sur un deuxiéme prélevement
et par un Western-blot sur I'un des prélevements

Typage lymphocytaire T CD4/CD8

ARN VIH plasmatique (charge virale)

Test génotypique de résistance VIH et détermination du sous-type VIH-1
Hémogramme avec plaquettes

Transaminases, y-GT, phosphatases alcalines

Créatininémie, clairance de la créatinine

Glycémie a jeun

Bilan lipidique : cholestérol total, HDL, LDL, triglycérides a jeun
Marqueurs de I'hépatite virale B : Ag HBs, anticorps anti-HBs et anti-HBc
Sérologie de I'hépatite virale C

Sérologie de I'hépatite virale A

Sérologie de la syphilis (TPHA, VDRL)

Sérologie de la toxoplasmose

Sérologie CMV

Chez les femmes n'ayant pas eu de bilan récent, une consultation gynécologique avec
réalisation d’un frottis est recommandée (voir plus loin, « Suivi de la femme infectée par le
VIH : suivi gynécologique, contraception et ménopause »).

En cas de découverte d’une co-infection VHB ou VHC, les explorations complémentaires
nécessaires seront réalisées (voir Chapitre 14).

Des difficultés psychologiques, fréquentes a cette étape, peuvent justifier un ou plusieurs
entretiens avec un(e) psychologue habitué(e) a cette prise en charge. Les aspects nutri-
tionnels, en particulier en cas d’'anomalies détectées dans le bilan initial, doivent étre pris
en compte dans le cadre d’'une consultation diététique.

Prise en charge initiale des patients symptomatiques

La prise en charge des patients au moment de la primo-infection est développée dans
le chapitre 10.

La prise en charge initiale des patients symptomatiques et/ou ayant des CD4 inférieurs
a 200/mm?® constitue une triple urgence thérapeutique : traitement de I'affection en cours,
mise en place immédiate de traitements prophylactiques et rapidement d’un traitement
antirétroviral (voir Chapitres 15 et 16). La fréquence des infections opportunistes simul-
tanées ou rapidement consécutives impose une démarche diagnostique active devant
toute manifestation clinique non expliquée par la pathologie identifiée en cours. La réa-
lisation d’un fond d’ceil doit étre systématique si les CD4 sont inférieurs a 100/mm?.

A cette prise en charge thérapeutique s’ajoute trés souvent un besoin d’aides sociale et
psychologique dans 'urgence.

Conclusion du bilan initial

Dans tous les cas, au terme du bilan initial :

— le patient est informé de sa situation médicale et a recu des éléments de réponses
aux différentes questions le concernant dans les domaines médical, psychologique et
social ;

— un lien est établi entre le médecin traitant et le médecin spécialiste hospitalier pour
assurer I'organisation du suivi médical et de la prise en charge sociale.
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ORGANISATION DU SUIVI

Au terme du bilan initial, tous les patients ne nécessitent pas un traitement antirétroviral ;
en revanche, tous nécessitent une prise en charge réguliere faisant intervenir différents
acteurs de santé.

Education thérapeutique et modifications du mode de vie

L’éducation thérapeutique vise a aider les patients souffrant de maladies chroniques a
acquérir et maintenir les compétences et la motivation nécessaires pour la gestion de leur
maladie et de leur traitement, et plus généralement de leur santé. Elle fait partie intégrante
de la prise en charge et est intégrée au parcours de soins. Elle a pour but d’améliorer la
qualité de vie du patient.

Des éléments relatifs au contenu de I'éducation thérapeutique et a la prévention dans le
champ de la sexualité des personnes infectées par le VIH ont été précisés dans la circulaire
n° 238 DGS/DHOS/2007 du 15 juin 2007 (voir Annexe 2). L'éducation thérapeutique revét,
dans l'infection par le VIH, un intérét essentiel dans trois domaines : 'observance thérapeutique,
la prévention de la transmission du virus et la prévention de complications, en particulier néo-
plasiques, métaboliques et cardiovasculaires, par 'adoption de mesures hygiénodiététiques.

Les programmes d’éducation thérapeutique sont encore a I'heure actuelle insuffisamment
organisés et valorisés. Les associations de patients peuvent également y contribuer.

Les mesures hygiénodiététiques doivent étre systématiquement abordées lors des consulta-
tions de suivi. Elles comportent notamment la lutte contre les conduites addictives (tabac, alcool,
médicaments et drogues illicites), des recommandations nutritionnelles et d’activité physique.

Il importe de souligner la nécessité de lutter contre le tabagisme qui concerne prés de
la moitié des patients. Les substituts nicotiniques (comme les patchs et/ou gommes) doivent
étre largement prescrits, au mieux au cours d’un suivi en consultation spécialisée de
sevrage tabagique. Lorsqu’une telle consultation n’est pas accessible ou que le patient ne
souhaite pas s’y rendre, il doit étre informé de I'existence de supports d’aide a I'arrét (Tabac
Info Service, tél. : 0 825 309 310 ou www.tabac-info-service.fr).

L’exercice physique régulier chez les patients infectés par le VIH améliore les paramétres
glycémiques et lipidiques et est susceptible de réduire les signes de lipodystrophie. L'activité
physique doit étre encouragée, mais chez un patient sédentaire, le début de I'exercice phy-
sique doit étre progressif et une évaluation spécialisée est recommandée chez les patients
ayant des facteurs de risque cardiovasculaires, comme dans la population générale.

En cas d’obésité ou d’'anomalies lipidiques ou glucidiques, il est nécessaire de proposer
un régime adapté, et I'orientation vers une consultation de diététique ou de nutrition est
recommandée (voir Chapitre 7).

Dans le cadre de la prévention des complications osseuses, un dosage de la vitamine D
peut étre envisagé (voir Chapitre 7).

De fagon générale, la prise en charge ne peut se limiter & de simples conseils : ces
mesures imposent souvent une modification durable des comportements liés au mode de
vie, aux représentations du corps et a I'alimentation (qui peuvent varier selon les cultures,
les ressources financiéres...). Ces éléments doivent étre pris en compte dans le dialogue
médecin-patient et dans la définition d’'un programme individualisé réaliste qui pourra étre
ré-adapté au cours du temps en fonction des succes et des difficultés constatés.

Fréquence et contenu des évaluations

* Pour les patients dont I'état clinique et immunovirologique ne justifie pas immédiate-
ment l'initiation d’un traitement antirétroviral, un suivi est mis en place, qui comportera des
bilans biologiques réguliers (Tableau 6-11).

SUIVI DE L’ADULTE INFECTE PAR LE VIH 65



Tableau 6-1 Bilan biologique de surveillance chez les patients sans traitement anti-
rétroviral

Ces examens biologiques seront réalisés tous les 6 mois si les CD4 sont supérieurs & 500/mm ®
et tous les 3 & 4 mois si les CD4 sont compris entre 350 et 500/mm?®

Examens recommandés

- typage lymphocytaire T CD4/CD8

- ARN VIH plasmatique (charge virale)

- hémogramme avec plaquettes

- transaminases, y-GT, glycémie a jeun, créatininémie

Suivi pour les hépatites virales B et C et la syphilis

Contréle des sérologies des hépatites et de la syphilis en cas de situation récente d’exposition,
ou de manifestations cliniques et/ou biologiques compatibles avec une infection

e En cas de traitement antirétroviral initié par I'équipe hospitaliere spécialisée, les
consultations sont rapprochées au début, puis programmées en ville ou a I'hdpital selon
I'état du patient (voir plus loin, « Traitement antirétroviral : mise en place, surveillance et
soutien a I'observance »).

e En cas de co-morbidités, de complications liées au VIH et/ou au traitement, d’autres
professionnels de santé sont susceptibles d'intervenir. Il s’agit notamment des spécialistes
de l'appareil digestif (co-infection VIH-VHB ou VIH-VHC, dysplasies anales), de I'imagerie
(échographie, ostéodensitométrie), du gynécologue (dépistage et suivi des dysplasies liées
a HPV).

* Une synthese au moins annuelle avec un médecin hospitalier spécialiste est indispen-
sable. |l est essentiel que les patients soient vus par un médecin hospitalier référent au
moins une fois par an, habituellement en hopital de jour de synthése, pour faire le point de
facon détaillée et globale.

Cette recommandation du rapport 2006 s’est traduite concretement par la prise en
charge financiere d’une synthése annuelle sous forme d’'une facturation d’'un GHS d’hopital
de jour sous condition de comporter un certain nombre d’examens et/ou de consultations
(circulaire n° DHOS/M2A/DGS/R12/2007/415 du 19 novembre 2007, voir Chapitre 20).

Différents sujets pourront ainsi étre abordés :

— analyse critique du traitement en cours, de ses effets indésirables et de ses résultats ;
modification éventuelle en tenant compte des nouvelles associations et des nouveaux outils
disponibles (actes en B hors nomenclatures) ;

— bilan des hépatites virales ;

— bilan gynécologique et/ou proctologique ;

— sevrage tabagique et risque néoplasique bronchopulmonaire ;

— bilan métabolique et du risque cardiovasculaire ;

— dépistage de troubles cognitifs ;

— dépistage d’une ostéoporose en présence de facteurs de risque ;

— vie sexuelle, difficultés éventuelles de prévention, désir d’enfant ou questions du cou-
ple vis-a-vis de I'assistance médicale a la procréation ;

— bilan social et du statut professionnel des patients (changement dans le temps) en
n’hésitant pas a mobiliser I'assistante sociale du service.

Si cette disposition nouvelle permet de valoriser des actes indispensables et non cotés
(psychologues, diététiciennes, consultations infirmiéres) pour une meilleure prise en charge
globale, il n’en demeure pas moins qu’un nombre important d’équipes hospitalieres rencon-
tre des difficultés dans I'organisation pratique de ces syntheses (unité de temps et de lieu,
disponibilité des intervenants).
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Communication entre professionnels de santé
et recueil des données

Dans l'attente d’un dossier médical informatisé personnel, le recueil avec I'accord du
patient des données médicales dans un dossier hospitalier est recommandé pour optimiser
la prise en charge individuelle et permettre une analyse de données médicales et épidé-
miologiques anonymisées au niveau local, régional (COREVIH) et national.

TRAITEMENT ANTIRETROVIRAL : MISE EN PLACE,
SURVEILLANCE ET SOUTIEN A L'OBSERVANCE

La mise en place d’un premier traitement antirétroviral nécessite une préparation et un
bilan préthérapeutique. Une fois le traitement débuté, la surveillance permet de s’assurer
de son efficacité immunovirologique, de détecter et prendre en charge des effets indésira-
bles du traitement et d’apporter un soutien a I'observance.

Préparation au traitement et bilan préthérapeutique

L’information du patient, avant la mise en route d’un traitement, doit apporter des expli-
cations sur :

— les objectifs du traitement en termes de charge virale et de lymphocytes CD4 ;

— le contenu précis du traitement et ses modalités ;

— la nature, la fréquence et la gravité potentielle des effets indésirables afin de faciliter
leur prise en charge précoce et d’améliorer 'observance.

Un bilan, clinique (incluant poids, tension artérielle et tour de taille et de hanche) et bio-
logique (Tableau 6-11), est essentiel pour disposer d’éléments de référence avant I'introduc-
tion des antirétroviraux.

Suivi thérapeutique initial

Le premier semestre d’un traitement antirétroviral est une période critique pour I'avenir
thérapeutique et doit faire I'objet d’une attention particuliére.

Tableau 6-lll Bilan biologique avant de débuter un premier traitement antirétroviral.
Examens recommandés

Typage lymphocytaire CD4/CD8

ARN VIH plasmatique

Test génotypique de résistance et détermination du sous-type VIH-1, si non réalisés antérieurement
Recherche de I'alléle HLA-B57*01 si traitement avec de l'abacavir envisagé "

Hémogramme avec plaquettes

Transaminases, y-GT, phosphatases alcalines, bilirubine, lipase (& défaut, amylase), CPK, LDH
Glycémie a jeun

Créatininémie, clairance de la créatininémie, phosphorémie

TP, TCA

Bilan lipidique : cholestérol total, HDL, LDL, triglycérides a jeun

Bandelette urinaire (protéinurie, glycosurie)

(1) En 2008, seul était inscrit a la nomenclature (donc remboursé) la recherche du HLA-B57. La recherche du HLA-B57*01
est en attente de remboursement.
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Tableau 6-IV  Bilan biologique de suivi d’un patient traité par antirétroviraux

Ces bilans comportent un volet efficacité et un volet tolérance. lls seront modulés dans leur fréquence
et leur contenu selon la situation du patient et le contenu du traitement

Les examens biologiques visant a évaluer I'efficacité immunovirologique (charge virale, lymphocytes
CD4) seront réalisés a 1 mois et 3 mois de traitement, puis tous les 3 mois la premiéere année. Au-dela
de 1 an de traitement et pour les patients ayant une charge virale indétectable, un contréle immuno-
virologique sera réalisé tous les 3 a 4 mois si les CD4 sont inférieurs a 500/mm? et tous les 4 & 6 mois
si les CD4 sont supérieurs a 500/mm?

Les examens visant & apprécier la tolérance du traitement dépendent des antirétroviraux utilisés. La
surveillance de leur hépatotoxicité est systématique

Suivi pour la toxoplasmose, les hépatites virales, la syphilis et le CMV :

— contrdle annuel systématique des sérologies pour la toxoplasmose et le CMV préalablement négatives
— contréle des sérologies des hépatites et de la syphilis en cas de situation récente d’exposition ou de
manifestations cliniques et/ou biologiques compatibles avec une infection récente

Pour les patients fortement immunodéprimés (lymphocytes CD4 < 100/mm?) :

- la recherche d'une réplication virale a CMV (PCR CMV ou & défaut antigénémie pp65) est justifiée
tous les 3 mois, avec réalisation d’'un fond d'ceil en cas de positivité

— la recherche d’'une bactériémie a Mycobacterium avium (par hémoculture) ne doit pas étre systéma-

tique, mais guidée par la surveillance clinique (fiévre inexpliquée)

Les consultations en début de traitement sont rapprochées. Il est recommandé de revoir
le patient, au minimum 2 ou 4 semaines aprés l'initiation, puis 3 mois apres. Cependant, la
fréquence des consultations et des contrdles biologiques est fonction de I'état clinique du
patient (Tableau 6-1V). Les visites peuvent étre plus fréquentes si le patient est traité tardi-
vement (CD4 < 200/mm?®), s'il existe une infection opportuniste récente, un risque de syn-
drome de reconstitution immunitaire, une acceptabilitt médiocre du traitement (effets
indésirables, observance) et des risques spécifiques a certaines molécules ou des co-
morbidités (cytolyse et INNTI, hépatopathie). Des entretiens avec le personnel infirmier ou
des entretiens dédiés dans le cadre de séances d’éducation thérapeutique peuvent com-
pléter utilement les consultations médicales.

Ces consultations précoces permettent :

— de détecter des difficultés de compréhension ou d’observance du schéma théra-
peutique ;

— de vérifier cliniquement et biologiquement la tolérance initiale. Les principaux effets
indésirables précoces sont 'anémie en cas de traitement par la zidovudine, I'hypersensibi-
lit¢ pour 'abacavir, la toxicité rénale liée au ténofovir, les troubles neuropsychiques pour
I'efavirenz, une éruption cutanée ou cytolyse hépatique précoce sous névirapine ou efavi-
renz, des troubles digestifs sous inhibiteurs de protéase ;

— de réaliser une premiére évaluation de l'efficacité antirétrovirale.

Le suivi virologique repose sur la mesure de 'ARN VIH plasmatique (voir Encadré
« Mesure de 'ARN VIH plasmatique »).

Au cours de cette période, il convient de s’assurer que l'objectif d'indétectabilité
(< 50 copies/ml) a six mois est susceptible d’étre atteint, par une mesure de la charge
virale :

— a4 semaines, date a laquelle 'ARN VIH doit avoir baissé d’au moins 2 log copies/ml ;

— a 3 mois, date a laquelle TARN VIH doit étre inférieur a 400 copies/ml.

La non-atteinte de ces objectifs intermédiaires témoigne presque toujours d’'une mau-
vaise observance, parfois d'interactions médicamenteuses ou d’un sous-dosage, qui doi-
vent étre recherchés (notamment par le dosage plasmatique des antirétroviraux) et corrigés
sans délai.

68

PRISE EN CHARGE MEDICALE DES PERSONNES INFECTEES PAR LE VIH



Mesure de 'ARN VIH plasmatique

La mesure de la réplication virale est estimée par la quantification de 'ARN VIH
plasmatique. Les techniques de biologie moléculaire permettent d’estimer le nom-
bre de particules virales présentes dans le plasma ou les liquides biologiques (par
exemple, LCR).

La majorité des tests utilisés en France fait appel a des techniques de PCR en
temps réel dont le seuil de quantification est de 40 a 50 copies/ml.

Les résultats sont exprimés en nombre de copies d'ARN VIH par millilitre de
plasma et en log,, de ce nombre. Certaines trousses permettent d’exprimer les
résultats en unités internationales pour faciliter les comparaisons de résultats obte-
nus par différentes méthodes.

Pour I'analyse et l'interprétation des résultats au cours du temps, il est préféra-
ble d'utiliser les résultats exprimés en log du nombre de copies/ml : cela permet de
suivre facilement I'évolution de la réplication virale chez les patients, et seule une
différence de plus de 0,5log entre deux résultats peut étre considérée comme
significative. Il est recommandé d'assurer le suivi virologique a I'aide du méme test,
et si possible dans le méme laboratoire, en raison d’'une variabilité intertests, y
compris pour les tests actuels de PCR en temps réel.

Des difficultés de quantification de certains VIH-1 de sous-types non-B subsis-
tent. Elles sont différentes selon les tests qui se révélent souvent complémentaires.
En cas de suspicion de sous-estimations de 'ARN VIH, telles que :

— un taux de CD4 bas associé a un taux d’ARN VIH bas ;

— un taux d’ARN VIH détectable chez un sujet non traité ;

— un taux dARN VIH bas et 'absence de restauration immunitaire sous traite-
ment ;

il est important de discuter avec le biologiste correspondant, et I'utilisation d’un test
différent est recommandée.

Une seule technique commerciale (Abbott) permet la quantification du VIH-1
groupe O. La quantification des VIH-2 est effectuée uniquement dans quelques
laboratoires spécialisés (voir Chapitre 12).

Il est indispensable de notifier, lors d’une premiere prescription, le type de virus
responsable de l'infection — VIH-1 ou VIH-2 ou VIH-1 groupe O — afin que le bio-
logiste choisisse le test approprié.

Suivi thérapeutique au long cours

Le suivi médical d’un patient recevant un traitement antirétroviral ayant permis I'obtention
d'une charge virale indétectable ne se limite pas au contrdle régulier de critéres immunovi-
rologiques d'efficacité et a la surveillance des effets indésirables directement liés aux anti-
rétroviraux. Le soutien a I'observance est essentiel. Chez les patients pris en charge avec
des complications opportunistes et/ou tardivement, la gestion préventive, diagnostique et
thérapeutique des complications infectieuses et tumorales est menée parallelement au suivi
du traitement antirétroviral et comporte ses propres impératifs (voir Chapitres 15 et 16).

Par ailleurs, certaines manifestations (ménopause précoce chez les femmes, hypo-
androgénie chez les hommes, ostéoporose et ostéopénie) suggerent I'éventualité d’'un
vieillissement prématuré chez les personnes infectées par le VIH. Un groupe de travail spé-
cifique vient d’étre mis en place a 'ANRS. En attendant les résultats des travaux initiés
dans ce domaine, le contenu de la synthese annuelle devra prendre en compte cette notion
de vieillissement accéléré, afin de dépister les complications classiquement liées au vieillis-
sement dans la population générale (voir Chapitre 7).
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Conditions et rythme du suivi

Les impératifs de la prise en charge font que la majorité des patients sont suivis régu-
lierement par une équipe hospitaliere spécialisée. Parfois, les personnes sont suivies pour
le VIH par un médecin exergant également en ville, qui travaille en réseau et/ou partage
son activité entre la ville et I'nopital. Le médecin traitant est susceptible de suivre en ville
un patient dans le cadre de son infection par le VIH, s'il dispose des compétences actua-
lisées nécessaires et si ce suivi se fait en lien étroit avec un spécialiste hospitalier. Ce
dernier doit intervenir en particulier en cas d’échappement virologique, de modification
nécessaire du traitement antirétroviral et, au minimum, de fagon annuelle pour le renouvel-
lement hospitalier du traitement. Le partenariat indispensable et légitime entre médecins
traitants et médecins hospitaliers nécessite que la formation des médecins libéraux sur la
pathologie VIH soit accessible et favorisée avec 'implication des réseaux de santé et des
COREVIH. Dans ces conditions, un suivi alterné médecin traitant/médecin hospitalier peut
étre proposé. Un groupe de travail sous I'égide de la SPILF et SFLS devrait proposer des
recommandations relatives a la prise en charge des patients infectées par le VIH en méde-
cine de ville. Celles-ci sont attendues au deuxieme semestre 2008

Aprés l'obtention d’'une charge virale indétectable, des visites trimestrielles pendant la
premiére année puis tous les 3 a 4 mois sont habituellement programmées. Des visites plus
espaceées, sans dépasser le semestre, peuvent étre envisagées chez une personne en suc-
cés thérapeutique avec une association antirétrovirale bien tolérée et ne présentant pas de
difficultés d’ordre psychosocial. A 'opposé, des visites plus rapprochées auprés du médecin
traitant ou du médecin hospitalier peuvent étre justifiées par des événements nouveaux non
liés au traitement antirétroviral, un échappement thérapeutique, des effets indésirables, des
difficultés d’observance. En dehors des visites médicales et des bilans biologiques de sur-
veillance programmés, le patient doit étre informé de Iattitude a adopter et des recours
pertinents (médecin traitant, urgences, service hospitalier référent...) face aux troubles qu’il
pourrait présenter entre deux consultations.

Efficacité du traitement antirétroviral

Critéres cliniques

Chez les patients symptomatiques, I'efficacité du traitement se traduit par une amélio-
ration de I'état général avec reprise de poids et disparition des symptdmes préexistants.

Critéres biologiques

Les contrdles successifs de la charge virale s’assurent du maintien de I'indétectabilité.
Une charge virale détectable impose la recherche d’'un défaut d’observance et le contréle
de la charge virale. Il peut s’agir d'un « blip » de la charge virale, qui correspond a une
virémie transitoire de faible amplitude (détection d’une charge virale plasmatique comprise
entre 50 et 1 000 copies/ml, le prélevement de contrle réalisé dans les meilleurs délais
retrouvant une charge virale inférieure a 50 copies/ml). Les échecs virologiques sont
détaillés dans le chapitre 5.

La réponse immunologique sous un traitement antirétroviral efficace est jugée sur le gain
des lymphocytes CD4, de l'ordre de 150 a 200/mm?® la premiére année, puis plus progres-
sive. La remontée est habituellement plus lente et incompléte chez les patients agés et/ou
dont 'immunodépression a été profonde et prolongée.

Effets indésirables

lls doivent étre recherchés, en laissant le patient exprimer ses plaintes et ses difficultés,
mais aussi en recherchant systématiquement des effets attendus en fonction du traitement
prescrit (voir Chapitre 7).
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Le suivi clinique comprend :

— le suivi du poids et de la tension artérielle ;

— la recherche de signes de lipo-atrophie, en tenant compte des différences de masse
grasse entre hommes et femmes, et/ou de lipohypertrophie (mesure du tour de taille) ;

— la recherche de troubles digestifs (nausées, vomissements, ballonnements, diarrhée),
surtout avec les IP/r. Si ces troubles persistent malgré les conseils diététiques et les traite-
ments symptomatiques, la substitution de I'lP par un autre antirétroviral est souvent effi-
cace. En cas de signes généraux associés (malaise, fatigue, amaigrissement) ou
d’hépatomégalie, il faut rechercher une hyperlactatémie. Des douleurs abdominales doivent
faire évoquer une pancréatite ou une hyperlactatémie ;

— la recherche de signes précoces de neuropathie périphérique (troubles sensitifs des
membres inférieurs) en cas de traitement par la stavudine ou la didanosine, de myopathie
(zidovudine) ;

— 'examen des sites d'injections sous-cutanées (interféron, enfuvirtide).

Le suivi biologique (voir aussi Chapitre 7) comprend les éléments suivants :

— NFS : recherche d’une anémie et/ou d’une neutropénie sous zidovudine, nécessitant
parfois la substitution par un autre antirétroviral ;

— transaminases et y-GT : systématiques ;

— cholestérol total, HDL-cholestérol et LDL-cholestérol, triglycérides et glycémie a jeun :
évalués avant le début du traitement, puis contrélés réguliérement, en fonction des anoma-
lies décelées et des mesures correctives proposées ;

— lipasémie (a défaut, amylasémie), pour détecter une pancréatite ;

— créatininémie (avec clairance calculée de la créatinine) et mesure du phosphore séri-
que : réalisées avant le début du traitement puis en cours de traitement par ténofovir (voir les
RCP). L’évaluation de la protéinurie et de la glycosurie contribue a détecter une toxicité tubu-
laire rénale ;

— dosage du lactate : recommandé uniquement en cas de symptdmes cliniques ou
d’anomalies biologiques évocatrices d’une toxicité mitochondriale chez les patients traités
par INTI (voir Chapitre 7).

Les dosages plasmatiques d’antirétroviraux seront réalisés précocement dans un certain
nombre de situations : effets indésirables, interactions médicamenteuses attendues (voir
Chapitre 11).

La connaissance des effets indésirables et toxiques les plus fréquents pour chaque
classe thérapeutique et chaque produit est indispensable et nécessite que les prescripteurs
aient une formation réguliere dans ce domaine.

Les patients doivent étre informés du risque de modification du schéma corporel sous
traitement, cause importante d'interruption volontaire de traitement aprés la premiére
année. Il faut également les informer des interactions potentielles, médicamenteuses et
autres (millepertuis, consommation réguliére et importante de pamplemousse, de patate
douce, etc.) susceptibles d'interférer avec leur traitement antirétroviral.

Il est recommandé de changer de traitement chaque fois que I'effet indésirable est
considéré comme sévére ou pouvant a terme entrainer une géne significative pour le patient
OU une mauvaise observance..

Soutien aux personnes traitées et observance

Importance et déterminants de I'observance

Définition de 'observance

L’observance est un comportement de prise du traitement avec I'assiduité et la régularité
optimales, selon les conditions prescrites et expliquées par le médecin. L'adhésion, ou moti-
vation du patient pour vivre au quotidien avec son traitement, en est 'un des déterminants.
Cette notion s’intégre aujourd’hui dans le cadre plus large de 'éducation a la santé.

SUIVI DE L’ADULTE INFECTE PAR LE VIH 71



Le niveau d’observance requis est trés élevé

Il a été démontré qu’une observance inférieure a 95 p. 100 augmentait fortement le ris-
que d’échappement virologique, et que le risque d’échec croissait a mesure que I'obser-
vance diminuait [1]. Pour un traitement en deux prises par jour, une observance de
95 p. 100 correspond @ moins d’'une erreur par semaine (oubli de prise, non-respect des
contraintes alimentaires, décalage de plusieurs heures).

L'observance habituellement constatée dans les maladies au long cours est d’environ
50 p. 100 [2]. Dans le contexte de l'infection par le VIH, 'étude APROCO/Copilote a mis en
évidence une variation de l'observance au cours du temps: aprés 20 mois de suivi,
31 p. 100 des patients restent trés observants ; 52 p. 100 ont seulement par moments une
observance élevée ; 17 p. 100 n'ont a aucun moment une observance élevée [3]. L’écart
entre I'observance idéale et celle que parviennent a atteindre la majorité des personnes
« dans la vie réelle » reste important.

Déterminants de I'observance

Les facteurs susceptibles d'influer sur 'observance sont multiples. lls peuvent étre liés
a l'efficacité du traitement, ses contraintes de prise ou ses effets indésirables, essentielle-
ment ceux pergus par le patient [3, 6], @ son adhésion a la stratégie thérapeutique, a ses
conditions de vie et & leur évolution, a la présence éventuelle d’'une dépression (également
corrélée, de maniére indépendante, a la progression clinique), a I'organisation du systeme
de soins (compatibilité des horaires de consultation et de délivrance des médicaments avec
le mode de vie du patient) [2, 4].

L'observance ne peut pas étre prédite avec fiabilité a partir de la « personnalité » ou de
la situation initiale du patient. Il s’agit, au contraire, d’'un phénomene largement lié au vécu
du patient au cours du traitement et susceptible d’évoluer au cours du temps [5].

Pourquoi, comment et quand aborder I'observance ?

L’observance est accessible a l'intervention

La plupart des facteurs influant sur 'observance sont, pour partie, accessibles a l'inter-
vention des acteurs de santé (équipes soignantes et sociales d’hopital et de ville, associa-
tions). L'efficacité d’interventions structurées animées par des soignants ayant regu une
formation spécifique bréve a été démontrée par des essais randomisés [9, 10]. Par ailleurs,
le diagnostic et le traitement de la dépression entrainent une amélioration de I'observance
[11], de méme que la prescription d’un traitement de substitution chez les usagers de dro-
gues dépendants [7].

Comment aborder I'observance ?

Il nest pas fréquent que le patient aborde spontanément les difficultés d’observance qu'il
rencontre. Lui demander s'il a bien pris son traitement aboutit généralement & une réponse
stéréotypée. En revanche, I'équipe sera plus @ méme d'identifier les facteurs de vulnérabi-
lit¢ en termes d’observance, si le patient est invité a parler de sa vie quotidienne et s'il
percoit une écoute attentive et sans jugement.

L'efficacité des mesures proposées pour améliorer les difficultés repose sur la possibilité
et la volonté du patient & les appliquer dans sa vie quotidienne. Il est donc nécessaire
d’ouvrir le dialogue, en lui exposant les différentes options envisageables et en linvitant &
participer au choix.

L'intérét du soutien par les pairs est bien établi en éducation du patient [2]. La collabo-
ration entre les équipes soignantes et les associations favorise I'organisation d’espaces
d’'information et de partages d’expériences qui peuvent se tenir, de maniére complémen-
taire, dans différents lieux (hopital, locaux associatifs...).
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Quand aborder 'observance ?

* Avant et pendant le premier traitement. L'observance initiale, lors du premier traite-
ment, est essentielle [12]. Le soutien initial a I'observance représente I'un des éléments
de I'éducation thérapeutique du patient. Il est recommandé aux équipes de procéder,
avec chaque patient :

— a un bilan complet de sa situation (aspects sociaux, mode de vie, consommation
d’alcool ou de drogues, état psychologique avec une attention particuliere a la dépres-
sion, etc.) ;

— a une information détaillée, si besoin répétée, sur le traitement, ses bénéfices, ses
contraintes et ses effets indésirables, en employant un langage adapté et en s’assurant de
la compréhension. Les documents visuels (schémas ou publications a visée pédagogique)
constituent des supports utiles ;

— a une prise en charge des facteurs de vulnérabilité en termes d’observance.

Pour les personnes ayant des difficultés de compréhension de la langue francaise, il
convient de faire appel a l'interprétariat. Les services hospitaliers de maladies infectieu-
ses et les CDAG peuvent notamment recourir aux services téléphoniques financés par
la Direction générale de la santé (ISM-interprétariat, 7 jours sur 7, tél. : 01 53 26 52 62).

* En cours de traitement. La dépression, les symptdbmes percus, les modifications
dans le mode de vie du patient (emploi, congés ou voyage, changement de traitement,
etc.) ou les épreuves (rupture, deuil...) peuvent également susciter des difficultés
d’observance.

Le début d’un traitement par enfuvirtide (Fuzeon®) nécessite systématiquement une édu-
cation et un accompagnement du patient adaptés & ses capacités et a ses possibilités.

Acteurs de santé et observance

Le médecin qui suit le patient a un réle de prescripteur et d’interlocuteur central [13].
La qualité de la relation et de la communication est un point essentiel. Des compétences
supplémentaires sont souvent nécessaires pour répondre a des questions plus spécifiques
et/ou complexes : difficultés sociales et psychologiques, consommation de produits psy-
choactifs...

L’intervention des professionnels de soins formés au soutien a I'observance peut étre
d’une aide précieuse lorsque les consultations médicales chargées ne peuvent aborder
I'ensemble des facteurs de santé du patient faute de temps. La complémentarité des
actions proposées par les associations de patients soit au sein de la structure de soin,
soit a I'extérieur doit étre soulignée. La coordination et la communication entre ces dif-
férents intervenants sont essentielles, afin d’éviter une juxtaposition d’interventions
aboutissant pour le patient, a une perception de morcellement de la prise en charge.

SPECIFICITES LIEES AU SEXE

Suivi des homosexuels et bisexuels

L’augmentation de l'incidence des cas de cancer du canal anal chez les personnes ayant
des rapports anaux réceptifs est un argument fort pour proposer un dépistage aux homo-
sexuels et bisexuels.

Une visite annuelle chez le proctologue est recommandée (voir Chapitre 16). En pre-
miére intention, une surveillance par cytologie annuelle est indiquée, mais en pratique
rarement possible. Une surveillance réguliere par anuscopie est moins difficile & mettre
en place.
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Suivi de la femme infectée par le VIH : suivi gynécologique,
contraception et ménopause

Les femmes infectées par le VIH relevent d'un suivi gynécologique plus fréquent que la
population générale. Les modalités de dépistage des lésions liées a l'infection par les papillo-
mavirus humains (HPV) et la conduite a tenir sont détaillées dans le chapitre 16.

Contrairement aux idées regues, les femmes ne sont plus sous-représentées dans les
protocoles de recherche en France ; il est important de continuer a les informer et a les
inciter & participer a des essais thérapeutiques et des cohortes.

Il est recommandé de réaliser :

— un frottis cervical a la découverte de la séropositivité ;

— un frottis annuel, aprés deux frottis réalisés a six mois d’écart, en 'absence de lésion
cervicale et si I'état immunitaire est satisfaisant (> 200/mm?®) ;

— un frottis bi-annuel associé a une colposcopie systématique en cas de frottis antérieur
anormal, apres conisation et en cas d'immunodépression sévere.

Contraception

Le choix d’une contraception est un élément important a discuter. Le préservatif est le
moyen contraceptif & proposer systématiquement. Toutefois, une contraception hormonale
ou un dispositif intra-utérin peuvent aussi étre proposés, en complément du préservatif.

Préservatifs

Le préservatif masculin est la méthode de référence pour la prévention de la transmis-
sion sexuelle des IST, dont le VIH, mais la femme n’en a pas toujours la maitrise. Si le
préservatif féminin a 'avantage de donner a la femme la maitrise de I'utilisation, son taux
d’échec comme contraceptif est élevé. Il n'est pas disponible dans toutes les pharmacies
(Fémidon® et FC 2°) et il est plus onéreux que le préservatif masculin, ce qui en limite
encore son utilisation.

« Contraception d’'urgence »

En cas d’accident de préservatif, la contraception d’urgence est un recours possible. Elle
est disponible en pharmacie sans ordonnance. Elle est d’autant plus efficace qu’elle est
utilisée précocement apres le rapport non protégé : 95 p. 100 lorsqu’elle est prise dans les
24 heures et 58 p. 100 entre 48 et 72 heures. La méthode de premiére intention est le lévo-
norgestrel & 0,75 mg (Norlevo®, 2 comprimés en une prise). Son efficacité étant diminuée
en cas de prise simultanée d’efavirenz ou de névirapine, il convient de privilégier alors les
pilules cestroprogestatives a 100 ug d’éthinyloestradiol (2 fois 2 comprimés de Stédiril® ou
de Tétragynon® a 12 heures d’intervalle). Une autre option pour la contraception d’'urgence
est la pose d'un dispositif intra-utérin dans un délai de 5 jours aprés la date présumée
d’ovulation.

Pilules cestroprogestatives

Il faut savoir que le fait de prendre la pilule est clairement associé a une moindre utili-
sation du préservatif, qui peut augmenter le risque de transmission du VIH.

Elles posent deux types de problémes chez les femmes sous traitement antirétroviral :
les risques vasculaires et les interactions médicamenteuses.

L’hypercholestérolémie et I'hypertriglycéridémie, fréquentes chez les femmes infectées
traitées, sont des contre-indications (cholestérol total > 2,50 g/l et triglycérides > 2 g/l), de
méme que le tabagisme au-dela de 35 ans.

D’autre part, il existe des interactions médicamenteuses entre les antirétroviraux
inducteurs enzymatiques et les hormones administrées, aussi bien avec I'éthinylcestra-
diol qu'avec les divers progestatifs. L'effet est complexe, avec le plus souvent une dimi-
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nution des concentrations hormonales : le taux sérique d’éthinylcestradiol est diminué
par la prise de ritonavir, de lopinavir, de darunavir et de névirapine. A l'inverse, les taux
sériques d’éthinyloestradiol augmentent avec la prise d’efavirenz, d’indinavir, d’atazana-
vir ou de fosamprénavir. Pour les IP administrés avec le ritonavir, les effets des deux
molécules s’opposent, 'impact final étant mal connu. On n’attend pas, a I'inverse, d’inter-
action significative des cestroprogestatifs sur les antirétroviraux, mais il y a peu de don-
nées disponibles.

Les RCP des médicaments déconseillent I'utilisation de contraceptifs oraux chez les
patientes traitées par un IP/r ou un INNTI. L'autre option est d’utiliser une pilule « forte-
ment » dosée en éthinylcestradiol (30 ug), la diminution de concentration ne devant pas
compromettre lactivité contraceptive. La plupart des cestroprogestatifs « minidosés »
(30 pg d’éthinylcestradiol) sont remboursées par I'assurance maladie, les pilules a 20 pg
d’éthinylcestradiol ou moins dites de « 3° génération » n’étant pas remboursées (Minesse®,
Mercilon®, Melodia®, Méliane®, Jasminelle®, Harmonet®, Cycléane 20®, Carlin 20°).

Anneaux et patchs

Les anneaux et patchs ont les mémes contre-indications et interactions que les cestro-
progestatifs oraux. lls ne sont pas remboursés par 'assurance maladie.

Progestatifs

Les progestatifs peuvent étre administrés s'il existe une contre-indication métabolique
ou vasculaire aux cestrogénes. Les progestatifs contraceptifs oraux sont le désogestrel
(Cérazette®), le Iévonorgestrel (Microval®) ou la noréthistérone (Milligynon®). Des interac-
tions médicamenteuses avec les IP/r et les INNTI sont décrites, dans le sens d’'une dimi-
nution de la concentration, donc de I'efficacité des progestatifs, qui peuvent compromettre
son efficacité contraceptive.

Implant

Limplant (Implanon®) peut étre utilisé chez les femmes infectées par le VIH. Son indi-
cation et ses effets indésirables sont identiques a ceux rencontrés chez les femmes non
infectées. Les interactions sont les mémes que pour les progestatifs oraux.

Stérilet

Le stérilet a pour seule contre-indication 'existence d’'une infection génitale haute. Des
essais thérapeutiques ont validé son utilisation chez les femmes infectées par le VIH. Le
stérilet au lévonorgestrel (Mirena®) a une excellente efficacité contraceptive, qui ne semble
pas diminuée chez les femmes prenant des traitements inducteurs enzymatiques [15]. Les
stérilets sont une option intéressante pour éviter les complications métaboliques et les inter-
actions médicamenteuses rencontrées avec les contraceptifs oraux.

Spermicides

Les spermicides (nonoxynol-9 et chlorure de benzalkonium notamment) possedent in
vitro une activité contre le VIH. Cependant, il nexiste pas de donnée prouvant leur efficacité
pour prévenir la transmission sexuelle du VIH. De plus, utilisé a forte concentration et pen-
dant une durée prolongée, le nonoxynol-9 est responsable d’ulcéres génitaux susceptibles
d’augmenter le risque de transmission du VIH. Compte tenu de leur efficacité contraceptive
modeérée, les spermicides sont déconseillés en cas d'infection par le VIH.

Stérilisation tubaire

La stérilisation tubaire est autorisée en France comme moyen de contraception (loi du
4 juillet 2001). Les indications sont les mémes que pour toute femme non infectée par le
VIH.
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Meénopause et VIH

Les données de la littérature concernant la ménopause chez les femmes infectées sont
rares [16-19]. Certaines études suggérent que la survenue de la ménopause est plus pré-
coce (age de la ménopause dans la population générale, 51 ans). En cas de toxicomanie
active ou substituée, les dosages hormonaux (FSH et éthinylcestradiol) peuvent étre per-
turbés et rendre difficile la détermination du statut ménopausique.

Le syndrome dépressif observé a la ménopause est parfois important chez les femmes.
Cependant, la prescription d’un traitement hormonal substitutif est réservée aux femmes
présentant des troubles séveres ou pergus comme trés génants, en 'absence de contre-
indication métabolique ou cardiovasculaire, comme dans la population générale. De méme,
I'indication de I'ostéodensitométrie répond aux conditions précisées dans la population
générale.

Personnes transgenres

Le terme « transgenre » désigne toute personne dont I'identité de genre, 'expression ou
le comportement est en inadéquation avec son sexe biologique. L'identité de genre differe
donc du sexe de naissance et cela peut s’exprimer dans 'apparence physique par un simple
changement de comportement, par des mesures cosmétiques, par l'utilisation d’hormones
ou, enfin, par des chirurgies de réassignation sexuelle. D'autres termes sont couramment
utilisés comme transsexuel, trans-identitaires, travestis, etc. [20].

Les risques de contamination VIH/IST dans cette population ont été décrits dans la lit-
térature depuis les années 1990. L’exclusion économique et/ou sociale, le manque d’estime
de soi, 'ignorance des modes de transmission des IST, la multitude de partenaires sexuels
ainsi que l'utilisation aléatoire de préservatifs, notamment lors de rapports anaux, sont les
principaux facteurs de la prévalence élevée de ces infections surtout chez les transgenres
M — F [20, 21]. Cing études indiquent un moindre risque de transmission VIH chez les
transgenres F — M [22].

Le traitement hormonal « croisé » des personnes opérées pour réassignation sexuelle
est complexe et comporte des risques potentiels [23, 24]. Ainsi les études de Gooren et
al. [25, 26] montrent-elles que I'éthinylcestradiol, ne doit plus étre employé dans cette indi-
cation du fait du risque accru d’accidents thrombo-emboliques [27]. Les anti-androgénes
stéroidiens (acétate de cyprotérone surtout et accessoirement spironolactone), associés
aux oestrogenes par voie orale ou transdermique sont prescrits aux transgenres M — F.
Cette hormonothérapie est poursuivie apres chirurgie de réassignation sexuelle avec un
éventuel remplacement des anti-androgénes par la progestérone naturelle. Dans le cas des
transgenres F — M, les androgénes sont administrés par voie intramusculaire, orale ou
transdermique, et sont poursuivis en post-opératoire [28].

Un grand nombre de transgenres ne souhaitant pas ou ne pouvant pas bénéficier d’'une
réassignation sexuelle ont aussi recours a des hormones obtenues hors parcours médical.
Les effets indésirables sont alors majorés par 'automédication de différentes formes galé-
niques de ces hormones, souvent surdosées, mais dont il faut tenir compte de facto dans
le suivi. L’objectif médical, outre la féminisation ou la masculinisation du patient, est le main-
tien d’une thérapeutique antirétrovirale efficace, la prévention a court terme des accidents
thrombo-emboliques et, a long terme, des risques cardiovasculaires [29]. Chez les trans-
genres M — F, des insuffisances surrénaliennes, des prolactinomes [24], des méningiomes
[30] ainsi que des cancers du sein [31] liés a la prise d’hormones féminisantes sont décrits.
Dans ce dernier cas, l'intérét de la réalisation d'IRM mammaires pour le dépistage, plus
adaptées qu’'une mammographie en présence de silicone, reste a déterminer.

Chez les personnes transgenres infectées par le VIH, il existe un risque d’interactions
entre les traitements hormonaux et les médicaments liés au VIH, notamment par cumul des
effets métaboliques délétéres (insulino-résistance, diabéte sucré et hyperlipidémies mixtes).
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Il'y a peu de données concernant ces interactions, mais il existe des risques de variations
des taux hormonaux selon I'effet inducteur ou inhibiteur enzymatiques du CYP450 des anti-
rétroviraux, ce qui justifie d’avoir recours au dosage de I'cestradiol plasmatique avec pour
objectif un taux compris entre 60 et 80 pg/ml [28]. La voie transcutanée, prescrite par un
endocrinologue habilité, est a privilégier. Des études cliniques, analysant les interactions
entre différents antirétroviraux et hormones féminisantes seraient nécessaires.

Les implants de silicone au niveau des joues, de la poitrine, des hanches et des fesses
sont généralement effectués par un personnel non habilité, utilisant des produits en grand
volume et souvent non purifiés. lls peuvent engendrer localement, ou a distance du point
d’injection, des réactions inflammatoires granulomateuses non spécifiques a type de
réaction a corps étranger, les « siliconomes ». Ces derniers entrainent parfois des nécro-
ses ou surinfections a type d’érysipéle, de cellulite, de fasciite, imposant un suivi derma-
tologique et/ou une orientation en chirurgie plastique en cas de nécessité d’exérése des
tissus compromis [32, 33]. Des phénoménes emboliques pulmonaires a court et moyen
terme, similaires a 'embolie graisseuse, ainsi que des chocs septiques peuvent avoir une
évolution létale [34, 35].

Ainsi les patients transgenres infectés par le VIH doivent-ils étre pris en charge de
maniére pluridisciplinaire, au moins par un endocrinologue et un spécialiste du VIH. Pour
les transgenres M — F, réassignés ou non, un suivi urologique, pour une surveillance pros-
tatique [24] et proctologique, pour la prévention des cancers du canal anal liés & 'HPV, est
également indispensable. Un soutien psychologique et une évaluation psychiatrique sont a
proposer en cas de besoin ou de demande.

Les transgenres étant confrontés a des discriminations et a des difficultés, d’ordre médi-
cal, social, économique et psychologique, il est nécessaire de pouvoir proposer, en colla-
boration avec les associations concernées, des lieux d’accueil spécifiques, afin de favoriser
un meilleur accompagnement global, permettre une meilleure observance et mieux cerner
les comportements a risque face aux IST/VIH.

SEXUALITE ET PREVENTION

Constats récents

Les données épidémiologiques récentes confirment les évolutions constatées dans le
précédent rapport : il est noté une augmentation des rapports sexuels non protégés des
homosexuels masculins infectés par le VIH [36]. Dans cette méme population, on note une
augmentation significative de I'incidence des infections sexuellement transmissibles [36].
Dans I'enquéte VESPA, la fréquence de rapports sexuels non systématiquement protégés
au sein des couples sérodifférents était relativement élevée : 16 p. 100 chez les couples
homosexuels [37] et 29 p. 100 chez les couples hétérosexuels [38]. Le traitement post-
exposition, qui pourrait étre utile pour un(e) éventuel(e) partenaire sérodifférent(e), restait
méconnu par un tiers des patients [39]. Des facteurs spécifiques ont été démontrés comme
étant associés a la non-utilisation systématique du préservatif, en particulier des expérien-
ces antérieures de discrimination par I'entourage, une perception élevée d’effets indésira-
bles liés au traitement, une qualité de vie altérée et la difficulté a aborder la question du
VIH dans le couple [37, 38, 40, 41]. Ces facteurs s’ajoutent a ceux qui concernent les per-
sonnes non infectées par le VIH [42], comme les difficultés psychologiques, le manque de
confiance dans ses capacités a négocier le risque, une attitude compulsive face a la sexua-
lité, les états émotionnels tels que I'anxiété, la dépression, les sentiments de solitude, la
consommation de produits qui abaissent la vigilance (alcool, drogue, psychotropes, etc.)
[43]. De plus, des données récentes ont mis en évidence une transmission sexuelle du VHC
chez des homosexuels masculins ayant des rapports anaux non protégés [44]. De méme,
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I'épidémie actuelle de LGV semble toucher préférentiellement les homosexuels masculins
porteurs du VIH (voir InVS).

Les prises de risque sont le plus souvent conscientes, en particulier chez les homosexuels
infectés par le VIH, ou des stratégies individuelles de réduction des risques sont parfois pré-
férées a I'utilisation systématique du préservatif, comme I'adaptation de pratiques sexuelles
a moindre risque [45] ou le choix de ne pas se protéger avec un partenaire de méme statut
sérologique (séro-adaptation) [46]. Au niveau individuel, le choix d’'un partenaire infecté ne
met pas a I'abri d’'un risque potentiel de surinfection qui pourrait compromettre I'efficacité du
traitement. Ces stratégies alternatives au préservatif n'ont pas démontré d’efficacité préven-
tive par rapport a I'utilisation systématique du préservatif [47, 48] ; cependant, leur recours
par les personnes en difficulté avec le préservatif sont révélatrices de recherches de straté-
gies individuelles pour maintenir une vie sexuelle satisfaisante et éviter la transmission du
VIH au partenaire. Dans I'enquéte VESPA, la peur de contaminer un(e) éventuel parte-
naire(e) était citée par 60 p. 100 des patients n’ayant pas d'activité sexuelle [43].

Les données cumulées phylogénétiques, épidémiologiques et comportementales
documentent le réle central de la primo-infection du VIH dans la diffusion de I'épidémie
du VIH [49-51]. Ainsi, au Québec, environ 50 p. 100 de I'ensemble des nouveaux cas
d'infection par le VIH pourraient étre attribués aux personnes qui ont elles-mémes été
infectées trés récemment par le VIH. Méme si moins de 10 p. 100 des primo-infections
sont diagnostiquées, la prévention de nouvelles contaminations par les patients dépistés
précocement et orientés vers le systeme de soins pourrait avoir un impact sur I'épidémie
(voir Chapitre 10).

Récemment, la commission fédérale suisse pour les problemes liés au Sida s’est pen-
chée sur les données disponibles pour évaluer le risque de transmission du VIH lorsqu’une
personne suivant un traitement antirétroviral efficace avait des rapports sexuels non proté-
gés [52]. A partir de trois études dans des couples hétérosexuels sérodifférents [53-55],
cette commission a évalué le risque résiduel de transmission par voie hétérosexuelle a
moins de 1 pour 100 000, si les personnes infectées ne souffrent d’aucune autre IST et
suivent un traitement antirétroviral efficace (charge virale se situant au-dessous du seuil de
détection depuis au moins six mois). Bien que le niveau de la virémie soit un facteur majeur
de risque de transmission hétérosexuelle [56], les données actuellement disponibles sont
trop partielles pour affirmer I'absence totale de risque de transmission par un patient dont
la charge virale est indétectable [57]. Il est important de mieux caractériser la population
de patients qui pourrait bénéficier de conseils de prévention basés sur les résultats virolo-
giques. De plus, il est nécessaire de déterminer la validité de I'avis suisse pour les hommes
qui ont des relations sexuelles avec des hommes.

Prise en charge clinique

Fréquence des troubles de la sexualité

Les troubles de la sexualité sont fréquents chez les personnes infectées par le VIH (25
a 71 p. 100 des patients, selon les études), tant chez les hommes que chez les femmes,
et quelle que soit I'orientation sexuelle [58-60].

Quand aborder la sexualité et la prévention ?

La vie sexuelle et affective doit étre abordée par le médecin avec tous les patients.

Le patient peut aussi évoquer spontanément sa vie affective ou sexuelle (nouvelle ren-
contre, situation de couple, insatisfaction ou crainte...). Cela peut correspondre a une
demande d'information ou de conseil et constitue, pour le professionnel de santé, une occa-
sion d’entamer un dialogue sur ces sujets, en incluant la prévention et sa négociation avec
le ou les partenaires.
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En complément de ce travail intégré a la consultation de suivi, la prévention doit étre
abordée de maniere systématique en plusieurs occasions :

— lors de la découverte de l'infection par le VIH. C’est 'occasion d’évaluer avec le patient
ses connaissances sur les modes de transmission du VIH et des IST, en identifiant des
facteurs de risque a l'origine de sa contamination. Au cours des premiéres consultations,
la question du dépistage des partenaires doit étre abordée. Il est du réle du soignant d’aider
le patient, s'il le souhaite, a informer ses partenaires et, en tout cas, de réfléchir avec lui
aux attitudes a adopter avec eux en matiere de prévention ;

— lors de la mise en place d’'un traitement, en raison des implications éventuelles sur la
sexualité (trouble de la libido ou de la fonction érectile, transmissibilité du virus) ;

— lors de la suspension éventuelle du traitement, qui augmente le risque de transmis-
sion contemporain de la reprise de la réplication virale. De méme, la recherche d’une
éventuelle surinfection doit étre envisagée en cas d’augmentation inexpliquée de la charge

virale ;

— avec les couples sérodifférents, en raison de la fréquence des rapports sexuels non
protégés ;

— lorsque le theme de la contraception ou celui du désir d’enfant est évoqué pendant la
consultation ;

— lors d’'une consultation pour une IST ou une hépatite virale (VHC, VHB, VHA).

Comment aborder la sexualité et la prévention ?

L'intervention en ce domaine, en consultation ou dans des programmes spécifiques, doit
se fonder sur I'écoute, le respect et 'absence de jugement. Le droit des personnes séro-
positives a bénéficier d’'une qualité de vie affective et sexuelle doit étre reconnu. Le simple
fait de « pouvoir en parler » aide souvent les patients a se sentir mieux et permet d’aborder
dans de meilleures conditions les questions de prévention.

L’entretien de sexualité et de prévention doit permettre de préciser :

— les orientations sexuelles ;

— la connaissance par le(s) partenaire(s) de I'infection et les difficultés a dire son statut
sérologique a un partenaire stable ;

— le niveau d'information sur les modes de transmission du VIH, des hépatites virales
et des IST, avec proposition de vaccination contre le VHB si besoin ;

— les difficultés éventuelles dans I'usage des préservatifs et des autres moyens de pré-
vention ;

— les capacités de négociation de rapports protégés avec ses partenaires ;

— un contexte possible présent ou passé de violences sexuelles ;

— les recours possibles au traitement post-exposition (voir Chapitre 18) ;

— les facteurs favorisant les prises de risque tels que la consommation d’alcool et de
drogues, la dépression ;

— I'appréciation par le (la) patient(e) de la qualité de ses rapports sexuels et la présence
éventuelle de troubles organiques ou psychosomatiques.

Pour favoriser le dialogue, différentes questions peuvent étre posées, comme : rencontrez-
vous des difficultés dans votre vie sexuelle ? Etes-vous satisfait de votre vie sexuelle et
affective ?

Information, dépistage et suivi des IST

Prendre en compte la sexualité et la prévention des personnes séropositives pour le VIH
demande également d'intégrer, de maniere systématique, la prévention, le diagnostic, le
traitement des autres IST. Un examen clinique régulier de I'appareil génital et de I'anus est
nécessaire. L’examen anal doit étre proposé aux hommes, quelle que soit leur orientation
sexuelle, et aux femmes ¢'il existe une dysplasie du col.
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Concernant les hépatites virales, la transmission sexuelle du VHB est largement docu-
mentée, mais le VHA et le VHC peuvent également étre transmis lors de certaines pratiques
sexuelles. L'information du patient, le dépistage, la proposition de vaccination B ne sont
pas encore généralisés, malgré les précédentes recommandations. La proposition de dépis-
tage doit étre renouvelée lorsque la personne a été de nouveau exposée au risque.

Pluridisciplinarité et orientations

Les missions concernant la prévention et la qualité de vie sexuelle font partie des
consultations médicales, dans le cadre du suivi des soins ou du suivi d’'une prise de ris-
que sexuelle. Les interventions doivent s’inscrire d’'emblée dans une dynamique pluridis-
ciplinaire.

Elles peuvent, également, faire I'objet de consultations spécifiques de sexualité et pré-
vention ou d’animations collectives (groupes de parole, ateliers, séances d’information
en groupe...). Ces actions spécifiques peuvent se réaliser dans ou hors des établisse-
ments de soins, notamment en collaboration avec des associations ayant développé ce
type d’activité.

Traitement médicamenteux des troubles de I'érection

Une évaluation globale de la fonction sexuelle, un examen des organes génitaux et une
évaluation cardiovasculaire sont nécessaires avant la prescription d’'un médicament destiné
a traiter les troubles de I'érection. De plus, une assistance chimique a I'érection ne pourra
avoir un effet durable sur la sexualité sans un travail de I'ordre de la parole autour des
attentes affectives et érotiques.

Les médicaments administrés par voie orale sont principalement les inhibiteurs de la
phosphodiestérase 5 (sildénafil, tadalafil, vardénafil...) et 'apomorphine. Les profils de
tolérance et d'interactions different d’une classe a l'autre, ainsi qu’a lintérieur d’'une
méme classe. Sans étre contre-indiquée, la prescription d’inhibiteurs de la phosphodies-
térase 5 en association avec les IP/r doit se faire avec prudence, en commengant par les
doses les plus faibles. Le patient doit également étre informé des risques séveres liés a
I'usage concomitant de dérivés nitrés (type poppers).

VOYAGES ET VACCINATIONS

Voyages

Comme pour tout voyageur, une consultation médicale avant le voyage permet de juger
de la faisabilité du voyage, des précautions générales ou spécifiques a l'infection par le
VIH, des médicaments a emporter, des vaccinations a pratiquer [61-63].

La faisabilité du voyage comporte notamment I'absence de restrictions potentielles
d’entrée dans les destinations a visiter (information SIDA INFO DROIT, tél. : 0810 636 636)
et les possibilités de prise en charge en cas de probléme médical.

La situation clinique doit étre idéalement stable et le traitement bien toléré. Un compte
rendu médical, mentionnant les traitements en cours sous leur dénomination commune
internationale, sera conservé sur lui par le patient. Il sera rédigé si possible en anglais ou
dans la langue du pays de destination. Si possible, les coordonnées d’une équipe médicale
correspondante seront fournies au patient. Les formulaires adéquats d’accords internatio-
naux sont a demander auprés de la Caisse primaire d’assurance maladie (carte euro-
péenne d’assurance maladie pour les ressortissants des pays de I'Union européenne). La
souscription d’un contrat d’assistance internationale sera encouragée.
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Des précautions d’hygiéne et d’exposition seront particulierement conseillées pour les
infections plus fréquentes ou plus graves chez la personne infectée par le VIH (salmonel-
lose, infections dues a des coccidies, anguillulose, leishmaniose, tuberculose, histoplas-
mose) [61]. Le risque de transmission du VIH et autres agents d’IST doit rester a I'esprit
du voyageur, justifiant la disponibilité de préservatifs.

Au niveau des antirétroviraux, il faut s’assurer de la possibilité de disposer de la totalité
du traitement habituel pour la durée du séjour. La délivrance pour une durée supérieure a
un mois nécessite 'accord préalable de la Sécurité sociale sous réserve de formalités sim-
ples et rapides. Les conditions de conservation, notamment thermiques, des médicaments
imposent parfois une anticipation (trousse thermoprotectrice).

Les interactions entre les antirétroviraux, notamment le ritonavir, et les médicaments
prophylactiques ou curatifs du paludisme, dont la sévérité peut étre plus grande chez les
personnes infectées par le VIH, doivent étre prises en compte [64].

Pour les vaccinations du voyageur, le rapport bénéfices/risques va dépendre du statut
immunitaire et de la nature de la maladie a prévenir.

Vaccinations

Les sujets infectés par le VIH présentent une sensibilité accrue a certaines infections
pouvant bénéficier d’'une protection vaccinale (pneumocoque notamment). lls sont égale-
ment a risque plus élevé d’exposition a d’autres virus (hépatite A et hépatite B en particu-
lier). Pour la majorité des autres maladies a protection vaccinale, le risque est le méme que
celui de la population générale.

Comme dans d’autres situations d'immunodépression, il existe une diminution de
immunogénicité des vaccins, en particulier lorsque le taux de CD4 est inférieur & 500/mm?®
et a fortiori & 200/mm?® et/ou que la charge virale VIH est élevée, et un risque augmenté de
complications des vaccins vivants atténués qui sont en principe contre-indiqués, en parti-
culier en cas de déficit immunitaire sévere.

La restauration immunitaire induite par les traitements antirétroviraux étant associée a
une meilleure réponse vaccinale, il est recommandé d’attendre si possible pour vacciner
que le taux de lymphocytes CD4 soit supérieur a 200/mm? et la charge virale VIH contrélée.
De plus, la stimulation des lymphocytes T par la vaccination peut induire une augmentation
transitoire de la charge virale, qui semble sans conséquence clinique péjorative. Cela jus-
tifie d’évaluer pour chaque patient la situation vaccinale et le rapport bénéfices/risques
d’une primo-vaccination ou des rappels de vaccination.

De nouveaux vaccins présentant une meilleure immunogénicité par rapport aux vaccins
classiques sont en cours de développement. Leur efficacité chez les sujets infectés par le
VIH reste a évaluer. Les résultats des premiers essais de vaccination « renforcée », notam-
ment vis-a-vis du pneumocoque et des hépatites virales, sont encourageants.

Vaccins inertes

Vaccins antitétaniques et antidiphtériques

Ces vaccins sont bien tolérés mais les réponses aux anatoxines tétanique et diphtérique
sont inférieures a celles de la population générale [65, 66]. Une injection de rappel est
conseillée tous les 10 ans.

Vaccins contre I'hépatite B

La vaccination contre I'hépatite B par un schéma vaccinal standard (3 doses IM) est
recommandée chez tous les sujets sans marqueur du VHB (Ag HBs, Ac anti-HBs et anti-
HBc négatifs). La réponse est inférieure a celle de la population non infectée par le VIH et
il est recommandé de contréler le titre d’anticorps anti-HBs obtenu 1 a 2 mois apreés la
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derniere injection vaccinale pour administrer des injections supplémentaires (jusqu’a 3) si
nécessaire. Un contréle sérologique annuel est recommandé afin de proposer une dose de
rappel en cas de titre d’Ac anti-HBs inférieur a 10 mUl/ml [67].

Chez les sujets présentant des anticorps anti-HBc isolés, une dose de vaccin peut étre
proposée pour rechercher une réponse anamnestique [68]. En cas de non-réponse, et en
'absence d’ADN VHB, la vaccination contre I'hépatite B doit étre proposée a ces patients.

Des stratégies vaccinales évaluant des schémas renforcés en primovaccination ou chez
des patients non répondeurs a une primovaccination sont en cours d’évaluation (essais
ANRS HBO03 et HB04).

Vaccin contre I'hépatite A

La vaccination contre 'hépatite A est recommandée chez les patients non immunisés
vis-a-vis du VHA, en cas de co-infection par le VHC ou le VHB, d’hépatopathie chronique,
chez les patients a risque (homosexuels et toxicomanes intraveineux) et en cas de voyages
en zone d’endémie. Le vaccin contre 'hépatite A est bien toléré mais son immunogénicité
est réduite chez les patients ayant une immunodépression avancée (CD4 < 500/mm?),
nécessitant 'administration d’au moins deux doses de vaccin et le contrdle de la sérocon-
version apres vaccination [69, 70].

Vaccin antipneumococcique

L'incidence chez les patients infectés par le VIH des infections pulmonaires ou invasives
a pneumocoque est nettement supérieure a celle de la population générale (voir Chapitre
16). Les principaux facteurs de risque sont la toxicomanie intraveineuse, I'intoxication taba-
gique ou alcoolique, le stade Sida ou un taux de lymphocytes CD4 inférieur & 500/mm® [71,
72]. Avec les traitements antirétroviraux, l'incidence des infections & pneumocoques a dimi-
nué d’environ 40 p. 100, mais cette diminution reste inférieure a celle observée pour les
autres infections opportunistes.

Deux vaccins antipneumococciques sont actuellement commercialisés : un vaccin poly-
saccharidique a 23 valences ayant TAMM chez l'adulte et I'enfant de 5ans et plus
(Pneumo23®) et un vaccin conjugué a 7 valences (incluant les principaux sérotypes résis-
tant a la pénicilline), ayant '’AMM chez I'enfant de moins de 5 ans et recommandé chez
tous les enfants de moins de 2 ans (Prevenar®).

L'efficacité du vaccin polysaccharidique chez le patient infecté par le VIH a été montrée
chez des adultes infectés par le VIH [73]. Dans cette étude, une vaccination antipneumo-
coccique antérieure et le traitement antirétroviral étaient significativement associés a la
réduction du risque de survenue d'une infection a pneumocoque, méme chez les patients
ayant des CD4 inférieurs & 200/mm?. L'immunogénicité du vaccin conjugué a également
été démontrée chez I'adulte immunodéprimé, avec une meilleure réponse que le vaccin
polysaccharidique et linduction d’'une réponse mémoire dans l'essai ANRS 114 [74].
Cependant, le vaccin conjugué n’a actuellement pas 'AMM chez I'adulte.

Au total, le vaccin polysaccharidique est recommandé chez les patients ayant des CD4
supérieurs & 200/mm? ; il peut é&tre administré chez les patients avec un taux de CD4 infé-
rieur & 200/mm?®, ce d’autant qu'il existe des facteurs de risque identifiés, méme si le nombre
de répondeurs et le taux d’anticorps post-vaccinaux sont plus faibles.

Vaccin antigrippal et médicaments antigrippaux

La grippe saisonniere n’est pas plus fréquente chez les sujets infectés par le VIH.
Cependant, elle peut entrainer de manifestations cliniques plus prolongées et, chez certains
patients, augmenter le risque de complications et de mortalité [75, 76]. Des études épidé-
miologiques américaines conduites avant I'ére des multithérapies antirétrovirales avaient
objectivé une majoration des hospitalisations et une surmortalit¢ par pneumonies en
période d’épidémie grippale chez les patients au stade Sida [77, 78]. L'introduction des
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multithérapies a été associée a une réduction des hospitalisations qui restent cependant a
un niveau comparable a celui d’autres groupes a haut risque [78].

L'immunogénicité de la primovaccination antigrippale est plus faible que dans la popu-
lation générale, en particulier chez les patients ayant des CD4 inférieurs a 200/mm?® [79,
80]. L’efficacité clinique du vaccin est trés variable, de 27 a 78 p. 100 [81, 82]. L'infection
grippale, comme la vaccination antigrippale, peuvent étre responsables, d’'une élévation
transitoire et modérée de la charge virale VIH, sans modification significative du nombre de
lymphocytes CD4 [83].

Malgré ses limites, la vaccination antigrippale annuelle est donc recommandée en cas
d'infection par le VIH.

A c6té de la vaccination antigrippale et sans la remplacer se situe 'usage possible d’anti-
viraux actifs sur les virus grippaux (inhibiteurs de la neuraminidase : oseltamivir et zanami-
vir). Il n'y a pas de données disponibles d’évaluation spécifique des inhibiteurs de la
neuraminidase chez les personnes infectées par le VIH.

Compte tenu de la possibilité de formes cliniques plus sévéres et d’'une réponse impar-
faite & la vaccination, l'utilisation de ces inhibiteurs peut étre envisagée en prophylaxie
aprés exposition ou en traitement curatif précoce, en particulier chez les personnes infec-
tées par le VIH avec un déficit immunitaire sévere.

Comme les autres personnes immunodéprimées, les patients infectés par le VIH
devraient bénéficier en cas de pandémie grippale de I'utilisation des inhibiteurs de la neu-
raminidase.

Vaccination contre les infections a papillomavirus

Les femmes infectées par le VIH ont un risque plus élevé d’infection par les papilloma-
virus et de Iésions anogénitales associées. Le risque de cancer du col de l'utérus est plus
élevé, et ce malgré les médicaments antirétroviraux. Les Iésions anogénitales sont égale-
ment fréquentes chez les hommes et 'incidence des cancers du canal anal dus aux HPV
est en augmentation.

Deux vaccins préventifs contre infection par les HPV retrouvés dans 70 p. 100 des can-
cers du col utérin (les HPV-16 et HPV-18) sont disponibles : le Gardasi® et le Cervarix®. Le
Gardasil® protége également contre les génotypes 6 et 11, responsables des condylomes.
Le fort taux d'infection par les HPV et de Iésions associées liées a ceux-ci justifie de consi-
dérer la vaccination HPV chez les patients infectés par le VIH. Cependant, les seules don-
nées defficacité, de tolérance et de sécurité disponibles sont des résultats d’'un essai
d'immunogénicité réalisé avec le vaccin quadrivalent chez des enfants des deux sexes, 4gés
de 7 a 12 ans, ayant des CD4 supérieurs ou égaux a 15 p. 100 et traités par antirétroviraux
[84]. Les résultats montrent des taux de séroconversion de 98 a 100 p. 100 selon le géno-
type, mais des titres d’anticorps plus faibles comparativement aux enfants non infectés.

Dans l'attente de données d'efficacité du vaccin chez les femmes infectées par le VIH,
la vaccination HPV peut étre proposée selon les mémes modalités et les mémes indications
que dans la population générale (jeunes filles de 14 ans avec rattrapage pour les jeunes
filles et jeunes femmes de 15 a 23 ans qui n'auraient pas eu de rapports sexuels ou, au
plus tard, dans I'année suivant le début de leur vie sexuelle). La vaccination doit s’accom-
pagner de la poursuite du dépistage par frottis du col utérin selon les recommandations.

Vaccins vivants atténués

Vaccin BCG

Le BCG est strictement contre-indiqué chez I'adulte infecté par le VIH en raison du
risque de bécégite locorégionale ou généralisée. La contre-indication du BCG peut étre
certifiée.

Le risque d’exposition professionnelle a la tuberculose doit étre évité pour le personnel
soignant infecté par le VIH.

SUIVI DE L’ADULTE INFECTE PAR LE VIH 83



Vaccin contre la fievre jaune

Cette vaccination, seul moyen de protection contre cette infection trés grave, et contrdlée par
les autorités sanitaires internationales, est obligatoire pour les personnes résidant ou se rendant
dans les zones intertropicales (15° de latitude Nord a 15° de latitude Sud) d’Afrique et d’Améri-
que. Il s'agit d’'un vaccin vivant atténué qui serait en principe contre-indiqué en cas de déficit
immunitaire. L'immunogénicité est cependant bonne chez les patients infectés par le VIH [85].

Le risque d’encéphalite post-vaccinale, méme faible, contre-indique la vaccination chez
les sujets ayant un taux de CD4 inférieur & 200/mm® ou & 14 p. 100 [86]. Dans cette situa-
tion, un certificat de contre-indication peut étre établi. Il n’est pas accepté par certains pays,
et expose le voyageur soit a une vaccination immédiate sur place, soit au refoulement.

Vaccin antivaricelle

La varicelle est plus sévere chez les sujets infectés par le VIH. La vaccination contre la
varicelle est bien tolérée et immunogene chez I'enfant infecté par le VIH ayant des CD4
supérieurs ou égaux a 200/mmé et un pourcentage de CD4 de 15 p. 100 ou plus [87]. Mal-
gré I'absence de données, les experts américains la recommandent chez les adolescents
et les adultes ayant des CD4 supérieurs ou égaux a 200/mm?®, avec la possibilité d’utiliser
I'aciclovir en cas de varicelle post-vaccinale [88].

La vaccination contre la varicelle est contre-indiquée chez les sujets ayant un taux de
CD4 a moins de 200/mm? ou de 15 p. 100.

En cas d’exposition a la varicelle, des immunoglobulines polyvalentes peuvent étre pro-
posées aux personnes infectées par le VIH non immunes.

Points forts

* La prise en charge de la personne séropositive doit étre globale, intégrant des
aspects thérapeutiques, psychologiques, préventifs et sociaux.

* Le suivi médical d’'un patient bénéficiant d’un traitement antirétroviral efficace est
complexe et nécessite I'implication d’'une équipe hospitaliere spécialisée et une
coordination étroite avec le médecin traitant.

* Lors du premier traitement antirétroviral, la fréquence et la gravité potentielle des
effets indésirables justifient d’informer le patient sur les objectifs du traitement.

* L’éducation thérapeutique est essentielle dans la prise en charge des patients
infectés par le VIH.

* L’observance est I'un des éléments essentiels du succes thérapeutique. Les
symptdmes pergus et attribués au traitement par le patient d’'une part, la dépres-
sion d’autre part, comptent parmi les facteurs majeurs influant négativement sur
I'observance. Les interventions structurées destinées a améliorer I'observance
ont démontré leur efficacité.

* Les données épidémiologiques et comportementales récentes témoignent d’'un
besoin de prise en compte de la qualité de vie affective et sexuelle.

* Bien qu'un traitement antirétroviral efficace réduise fortement le risque de trans-
mission, l'utilisation systématique des préservatifs lors de toute pénétration reste
la norme préventive.

Le groupe d’experts recommande (A) :

— de réaliser une synthése hospitaliere au moins annuelle, faisant le point sur
l'infection par le VIH, son traitement, ses complications, les co-morbidités ;

— d'organiser des consultations spécifiquement dédiées a I'éducation thérapeutique
au sein des établissements ou réseaux de santé ;
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— de réaliser un dépistage annuel de la syphilis et de l'infection par VHC et VHB en

'absence de vaccination chez les homosexuels masculins ne se protégeant pas
systématiquement ;

— de proposer un suivi annuel gynécologique chez la femme et proctologique chez

I'’homme ;

— d’envisager des interventions spécifiques de soutien individualisé pour : a) les

patients qui viennent d’apprendre leur diagnostic, en particulier en primo-infec-
tion ; b) les patients non encore traités par antirétroviraux ou en interruption thé-
rapeutique ; c) les patients ayant une charge virale plasmatique non contrélée ;

— de s’assurer de la diffusion chez les patients de l'information sur le traitement

post-exposition a un risque viral ;

— de proposer systématiquement un dépistage aux partenaires sexuels des per-

sonnes infectées par le VIH ;

— d’avoir une attitude d’écoute et de non-jugement pour permettre aux patients

d’exprimer leurs perceptions de la qualité de la vie sexuelle et leurs difficultés
d'utilisation du préservatif et leurs circonstances ;

— de délivrer, de fagon individualisée, aux patients qui n’utilisent pas le préservatif de

facon systématique des messages de prévention ciblant Iimportance du contréle
de la virémie ;

— chez les patients ayant un taux de CD4 supérieur & 200/mn?, outre les rappels de

vaccinations du calendrier vaccinal, d’envisager certaines vaccinations spécifiques
(pneumocoque, grippe, hépatite B) et les vaccinations destinées aux voyageurs.
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ANNEXE 1. TABLEAU DES VACCINATIONS
POUR LES PERSONNES INFECTEES PAR LE VIH

Recommandations dans la population générale adulte” Recommandations en
cas d’infection par le VIH

1. VACCINS INERTES

Choléra oral Absence de données
Personnel de santé allant travailler auprés de patients ou dans des camps
de réfugiés en période d’épidémie

1 administration orale

Diphtérie-tétanos-polio (dTP), avec la composante « d » diphtérie Mémes recommandations
a dose réduite d’anatoxine diphtérique

Tous les adultes, rappel tous les 10 ans

ou Diphtérie-tétanos-polio-coqueluche acellulaire (dTPaC)
Professionnels de santé ou de la petite enfance ; adultes ayant un projet
parental dans les mois ou années a venir ou membres d’un foyer lors
d’'une grossesse (chez la mere le plus tot possible aprés
I'accouchement) ; adultes n"ayant pas regu de vaccination coquelucheuse
au cours des 10 dernieres années (rattrapage coquelucheux notamment
a 'occasion du rappel décennal diphtérie-tétanos-poliomyélite

de 26-28 ans)

Encéphalite a tiques Mémes recommandations
Séjour en zone rurale ou randonnée en forét en Europe centrale,
orientale et du Nord, au printemps ou en été

3 injections a M0, M1-M3, M5-M12, rappel 3 ans apres la 3° dose

Encéphalite japonaise Mémes recommandations
Séjour en zone & risque (du Pakistan aux Philippines) et en saison

de transmission

3 injections (J0, J7, J30), la derniere au moins 10 jours avant le départ ;
rappel a 2 ans

Grippe Recommandée pour tous les
Personnes de plus de 65 ans patients
Professionnels de santé et tout professionnel en contact régulier et 1 injection annuelle

prolongé avec des sujets a risque, personnel navigant des bateaux

de croisiére et des avions, personnel de I'industrie des voyages
accompagnant les groupes de voyageurs (guides)

Personnes séjournant dans un établissement de santé de moyen ou long
séjour, quel que soit leur age

Personnes atteintes d’une des pathologies suivantes : affection
bronchopulmonaire chronique dont asthme, dysplasie bronchopulmonaire
et mucoviscidose ; insuffisance cardiaque grave ; néphropathie chronique
grave ; drépanocytose ; diabéte insulino-dépendant ; déficit immunitaire
cellulaire

Entourage des enfants de moins de 6 mois présentant des facteurs

de risque de grippe grave

1 injection annuelle
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Recommandations dans la population générale adulte™

Recommandations en
cas d’infection par le VIH

Hépatite A

Infection chronique par le virus de I'hépatite B, hépatopathie chronique,
risque d’exposition au VHA : voyage en zone d’'endémie, jeunes des interats
des établissements et services pour 'enfance et la jeunesse handicapée,
hémophilie, polytransfusion, toxicomanie IV, homosexuels masculins
Personnels de créche, d'internats des établissements et services

pour I'enfance et la jeunesse handicapée, personnels de traitement
des eaux usées, personnels impliqués dans la préparation alimentaire
en restauration collective

Séjour dans un pays ou 'hygiene est précaire, en particulier

chez le voyageur porteur d’'une maladie chronique du foie

1 dose suivie d’'un rappel entre 6 et 12 mois

Recommandée si co-
infection VHB et/ou VHC,
toxicomanie 1V,
homosexuels masculins,
voyages en zone d’endémie
Contréle du taux d’anticorps
anti-VHA (IgG) apres
vaccination

Hépatite B

Sujets accueillis dans les institutions psychiatriques

Risque d’exposition au VHB : partenaires sexuels multiples, voyage

en zone d’endémie, toxicomanes, patients susceptibles de recevoir
des transfusions massives et/ou itératives (hémophiles, dialysés,
insuffisants rénaux, candidats a une greffe d'organe...)

Entourage (famille vivant sous le méme toit) et partenaires sexuels d’un
sujet infecté par le virus de 'hépatite B ou porteur chronique de 'hépatite B
Recommandée pour des séjours fréquents ou prolongés dans les pays
a forte prévalence

Obligatoire pour les personnels de santé

2 injections espacées d’'un mois, rappel a 6 mois, protocole accéléré si
départ rapide

Recommandé pour tous

les patients, avec contréle
du taux d’anticorps anti-HBs
apres vaccination et
surveillance annuelle

Leptospirose
Egoutiers, employés de voirie, gardes-péche, travailleurs agricoles,
en particulier des rizieres, personnels de traitement des eaux usées

Mémes recommandations

Méningocoque

- AetC

Voyageurs devant séjourner dans une région touchée par une épidémie
- ACYW135

Vaccination datant de moins de 3 ans et de plus de 10 jours exigé

des peélerins se rendant a La Mecque, voyageurs exposés se rendant
dans une zone a risque avéré de méningite a méningocoque W135

1 injection 10 & 15 jours avant le départ

Mémes recommandations

Papillomavirus humains

Toutes les jeunes filles de 14 ans avec rattrapage pour les jeunes filles
et jeunes femmes de 15 a 23 ans qui nauraient pas eu de rapport sexuels
ou, au plus tard, dans I'année suivant le début de leur vie sexuelle

Mémes recommandations
(voir texte)

Pneumocoque (vaccin polyosidique 23 valences)

Splénectomie, drépanocytose homozygote, syndrome néphrotique,
insuffisance respiratoire, alcoolisme avec hépatopathie chronique,
insuffisance cardiaque, antécédents d'infection pulmonaire ou invasive
a pneumocoque

1 injection tous les 5 ans

Vaccination recommandée
(voir texte), avec rappel tous
les 5 ans
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Recommandations dans la population générale adulte™

Recommandations en
cas d’infection par le VIH

Rage

Personnes réguliérement exposées au virus de la rage des chauves-
souris en France métropolitaine (chiroptérologues)

Séjour prolongé ou aventureux et en situation d’isolement dans un pays
a haut risque (Asie, en particulier en Inde)

3 injections J0, J7, J21-J28, rappel & 1 an

Mémes recommandations
Vérifier le taux d'anticorps
post-vaccinal

Typhoide

Séjour prolongé ou dans de mauvaises conditions dans des pays
ou I'hygiene est précaire

1 injection 15 jours avant le départ

Mémes recommandations

2. VACCINS VIVANTS ATTENUES

BCG

Contre-indiqué

Fiévre jaune

Indispensable pour tout séjour dans une zone intertropicale d’Afrique
ou d’Amérique du Sud

Une injection au moins 10 jours avant le départ

Validité : 10 ans

Contre-indiqué en cas
de déficit immunitaire sévére

Rougeole-oreillons-rubéole
Personnes &gées de 17 a 28 ans n’ayant jamais été vaccinées contre

Absence de données chez
I'adulte

la rougeole Contre-indiqué en cas de
1 injection déficit immunitaire sévere
Rubéole Absence de données

Femmes de plus de 28 ans en age d’avoir des enfants et non vaccinées

chez I'adulte
Contre-indiqué en cas
de déficit immunitaire sévere

Varicelle

Femmes en &ge de procréer, notamment celles ayant un projet

de grossesse, sans antécédent clinique de varicelle ; un controle
sérologique préalable peut étre pratiqué

Femmes n’ayant pas d’antécédent de varicelle dans les suites

d’'une premiére grossesse

Post-exposition dans les 3 jours suivant 'exposition & un patient
présentant une éruption (contréle facultatif de la négativité de la sérologie)
Personnes en contact étroit avec des immunodéprimés et dont la
sérologie est négative

2 doses espacées de 4 a 8 semaines

Absence de données
chez I'adulte
Contre-indiqué en cas de
déficit immunitaire sévere

(1) Calendrier vaccinal 2008, Avis du Haut conseil de la santé publique. BEH, 2008, 16-17: 131-138.

92

PRISE EN CHARGE MEDICALE DES PERSONNES INFECTEES PAR LE VIH




ANNEXE 2. EDUCATION THERAPEUTIQUE
(EXTRAIT DE LA CIRCULAIRE DGS/DHOS DU 15 JUIN 2007)

(Document proposé par le groupe d’experts [Rapport 2006 sur la prise en charge médicale des personnes infectées
par le VIH sous la direction du Pr. P. Yeni] avec le concours de P. Massip, D. Lacoste et des équipes soignantes
[CHU Bichat AP-HP, CHU de Toulouse, CHU de Besangon].)

L’éducation thérapeutique prend une dimension particuliére
dans la prise en charge des patients infectés par le VIH

L’éducation thérapeutique revét, dans l'infection par le VIH, un intérét essentiel dans
trois domaines :

— l'observance thérapeutique ;

— la nécessité de prévention de la transmission du virus ;

— les complications liées au traitement.

Observance : une composante essentielle
de I'éducation thérapeutique
Définition

L'observance est un comportement selon lequel la personne suit son traitement avec
lassiduité et la régularité optimales, selon les conditions prescrites et expliquées par le
médecin. Elle est influencée par quatre parameétres sur lesquels il est possible d’agir :

— le facteur cognitif : connaissance de la maladie, des traitements antirétroviraux, de
leur mode d’action, etc. ;

— le facteur comportemental : « routinisation » des prises, intégration dans le quotidien,
etc. ;

— le facteur psychologique : dépression, exaltation, estime de soi, etc. ;
— le facteur social : notamment, I'intégration sociale.

Observance et traitement anti-VIH

L'efficacité des traitements antirétroviraux impose une observance maximale (> 95 p. 100),
d’un niveau trés supérieur a celui habituellement observé chez les personnes atteintes de
maladies chroniques (ou 'observance est, en moyenne, de 50 p. 100). L’efficacité virologique,
et donc clinique, est étroitement corrélée a I'observance.

Une observance insuffisante favorise I'apparition de souches résistantes aux traite-
ments, réduisant I'éventail des options thérapeutiques a proposer au patient, diminuant leur
qualité de vie et augmentant les codts liés a la prise en charge de l'infection (traitements
plus colteux, arréts de travail, hospitalisations, etc.).

Chez les patients vivant avec le VIH, les difficultés d’observance dépendent de :

« facteurs liés aux traitements antirétroviraux :
contraintes alimentaires et/ou horaires liées a certains médicaments ;
nombre de comprimés et gélules, nombre de prises ;
administration de formes injectables ;
fréquence élevée des effets indésirables ;

— manque de formes galéniques adaptées a 'enfant ;
peur de la transformation physique ;

* facteurs liés au patient ou a son environnement :

— méfiance a I'égard de l'efficacité des traitements, pessimisme face a l'infection, mécon-
naissance de l'infection ;

— co-morbidités souvent associées a une observance moins bonne : dépression, anxiété,
usage d’alcool ou de drogues ;
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— maladie vécue comme inexistante chez les patients asymptomatiques : la maladie est
impalpable et les patients oublient le traitement. L’absence de bénéfice immédiat contraste
avec l'apparition d’effets indésirables ou de contraintes ;

— parametres de vulnérabilité sociale (hébergement, emploi, ressource) et de vulnéra-
bilité affective (isolement), souvent associés a une observance moins bonne ;

— activités professionnelles, voyages, modes de vie, horaires décalés ;

— peur de la discrimination et de la rupture du secret professionnel.

Prévention : un enjeu majeur de I'éducation thérapeutique

La prévention de la transmission de I'infection par le VIH repose sur des mesures sup-
posant I'adoption et le maintien de comportements spécifiques de la part du patient. L'aug-
mentation de I'incidence des nouveaux cas d'infection par le VIH dans certaines populations
a risque souligne I'importance de 'acquisition de ces comportements.

Complications du traitement

Les complications thérapeutiques sont fréquentes, en particuliers métaboliques et car-
diovasculaires, et leur prévention impose I'adoption et le maintien de mesures hygiéno-
diététiques.

Objectifs de I’éducation thérapeutique pour le patient

Les objectifs sont de permettre au patient I'acquisition de connaissances et de compé-
tences, afin de pouvoir prendre en charge de maniere active sa maladie, ses soins, la pré-
vention de la transmission et sa surveillance, en partenariat avec les soignants.

Acquisition de compétences cognitives

» Comprendre l'infection, 'absence de guérison, la notion d’'infection latente chronique :

* Acquérir des connaissances sur la physiologie de I'appareil génital.

» Comprendre la notion de co-infection(s) et de co-morbidité(s).

» Comprendre le caractére transmissible et les modes de transmission (personne traitée
ou non traitée).

* Comprendre les principes du traitement.

» Comprendre le suivi biologique et clinique de la maladie.

* Comprendre les résultats des examens complémentaires.

» Comprendre la notion de résistance au traitement et ses mécanismes.

» Comprendre le secret médical et professionnel.

 Savoir exprimer son vécu, ses difficultés de vivre avec la maladie.

Acquisition de compétences pratiques

* Comprendre I'ordonnance (validité, renouvelable ou non, ordonnance ALD...).

 Savoir reconnaitre les médicaments ; apprendre le nom des médicaments et leur
mode de conservation.

 Connaitre les techniques d'injections éventuelles.

* Savoir gérer les effets indésirables les plus fréquents ou les plus prévisibles.

* Savoir que faire en cas de rupture de traitement (perte d’'ordonnance, etc.).

* Savoir que faire en cas d’oubli ou de décalage dans la prise du traitement.

* Savoir que faire en cas de voyages programmeés ou non programmes.

 Savoir que faire en cas d’affections intercurrentes (vomissements, etc.).

 Savoir que faire en cas de grossesse.

» Comprendre les dangers de I'automédication.
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» Comprendre la complémentarité entre le médecin traitant et I'équipe spécialisée (pres-
criptions du médecin traitant, par exemple).

» Comprendre un essai clinique.

* |dentifier une personne ressource dans I'équipe d’éducation thérapeutique.

Acquisition de conduites préventives

 Connaitre et comprendre les moyens de protection.

e Savoir utiliser les moyens de protection, ou se les procurer, etc.

* Savoir utiliser le dispositif relatif aux accidents d’exposition au risque viral.

* Pouvoir s’exprimer sur les conséquences de la maladie sur la vie sexuelle et affective
et sur I'information au(x) partenaire(s).

» Comprendre les techniques de procréation sans risque, et comment y avoir acces.

Objectifs de I’éducation thérapeutique pour les professionnels

* Maintenir ou restaurer une réponse immunologique et une réponse virologique optimale.
* Maintenir ou restaurer si nécessaire une qualité de vie affective, psychologique et
sociale équivalente a celle de la population non infectée.

Actions d’éducation thérapeutique

L’éducation thérapeutique doit s’inscrire dans une prise en charge globale, médicale,
psychologique et sociale et centrée sur le patient. L’éducation thérapeutique doit étre acces-
sible et proposée a tous les patients. Elle peut avoir lieu en séances individuelles ou col-
lectives. Les intervenants sont spécifiquement formés a I'éducation thérapeutique et
disposent de temps réservé a cette activité.

Entretiens individuels avec les patients

A titre indicatif :

* Entretiens individuels avec les patients par une équipe pluridisciplinaire avec des per-
sonnes formées a I'éducation thérapeutique :

— un infirmier diplomé d’Etat ;

— et/ou un psychologue ;

— et/ou un assistant social ;

— et/ou une diététicienne ;

— et/ou un médecin ;

— et/ou un pharmacien ;

— et/ou un technicien de recherche clinique ;

— et/ou un patient ou un représentant des associations des malades et des usagers du
systeme de santé.

A titre indicatif, les séances se déroulent sous forme d’entretiens individuels d’'une durée
moyenne de 45 minutes, dans un lieu dédié a I'éducation thérapeutique.

Ces entretiens permettent :

o d’établir un diagnostic éducatif, psychologique, culturel et social :
statut social, juridique, habitus et mode de vie, ressources matérielles ;

— existence ou non d’une personne ressource (personne de confiance, proche, famille,
etc.) ;

niveau d’études (analphabétisme, etc.), barriere linguistique ;
solitude, secret ;

vie associative ;

existence ou non d’un médecin traitant ;

— adresse ou, a défaut, domiciliation ;
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— accessibilité de la personne (téléphone ou non);

— identifier les représentations du patient, ses croyances, ses attitudes et ses connais-
sances vis-a-vis de la maladie ;

— identifier un recours a des médecines traditionnelles ou alternatives ;
repérer les fausses croyances relatives aux traitements ou aux modes de transmission ;
identifier le niveau d’acceptation de la maladie (de la compréhension au déni) ;
identifier les priorités dans le diagnostic, le suivi, le traitement ;
évaluer I'activité et la santé sexuelle ;
identifier un désir de parentalité non exprimé ;
d’établir un diagnostic médical (si intervention d’un médecin) :
stade de l'infection ;
— succes ou échec du traitement antirétroviral ;
co-morbidités associées ;
effets indésirables des traitements ;

* d'orienter la personne vers des structures ou professionnels adaptés a la situation
diagnostiquée :

— service social ;

— professionnels non médicaux (psychologue, nutritionniste, diététicienne, kinésithéra-
peutes) ou médicaux ;

— réseaux de santé ;

— association des malades et des usagers du systeme de santé.

De ce diagnostic vont émerger la méthode pédagogique et les objectifs éducatifs qui
seront abordés au cours des séances d’éducation ultérieures.

Entretiens de groupe : possibilité d’ateliers a theme

Les themes suivants peuvent étre cités a titre d’exemple :
— jadapte mon traitement & ma vie ;

— ma lipodystrophie, j'en parle a qui ?

— je voyage avec mon traitement ;

— comment manger avec mon traitement ?

— T'activité physique, comment ¢a « marche » ;

— je nose pas révéler ma séropositivité ;

— je n’arrive pas a négocier la prévention, etc.

A quel moment I’éducation thérapeutique doit-elle &tre proposée ?

* Découverte de la maladie.

* Phase de préparation au traitement.

¢ |nitiation de traitements.

* Modification du traitement antirétroviral.

e Durant le suivi par des reprises éducatives en cas d’événements intercurrents signifi-
catifs.

* En cas d'échec thérapeutique.

La fréquence des consultations d’éducation thérapeutique est a adapter au profil des
patients. Ces séances sont particulierement importantes dans des moments clé de prise
en charge de la maladie ou lors de la survenue d’événements d'ordre psychosocial (rupture
sentimentale, déménagement, prise ou perte d’emploi, formation d’un couple, etc.). A titre
indicatif, 2 a 3 séances annuelles peuvent suffire chez un patient asymptomatique non
traité, compte tenu des compétences a acquérir, alors que plusieurs séances mensuelles
sont nécessaires chez un patient fragilisé en échec thérapeutique. La part de l'aide a la
prise médicamenteuse varie dans le contenu des séances d’éducation thérapeutique en
fonction des profils des patients.
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Supports

* Le dossier du patient (clinique, examens biologiques, immunologiques...).

* Le cahier de suivi des consultations d’éducation thérapeutique.

* Les plans de prise des médicaments.

* Les piluliers (mise en pratique de la planification des prises journalieres).

* Les brochures d’information (disponibles auprés de 'INPES).

e Le chevalet pour I'éducation thérapeutique.

* Des échantillons de comprimés, gélules pour visualiser couleur, forme et taille.

* Des documents spécifiques pour les traitements injectables (reconstitution, techniques
d’injections, etc.).

* Les CD-ROM, DVD et vidéo.

* Le recours a l'interprétariat professionnel.

Formation des professionnels

L’éducation thérapeutique se congoit dans une dynamique centrée sur le patient et sup-
pose une variété d’outils pédagogiques et une compétence justifiant une formation particu-
liere. L'actualisation des connaissances sur I'éducation thérapeutique, 'observance, la
prévention est également utile. Le professionnel de santé ou I'acteur de santé doit connaitre
la pathologie liée au VIH, la physiopathologie et les traitements ainsi que la prévention,
mais doit également posséder des compétences pédagogiques et des capacités d’échange
et de partage. Un certain nombre de formations peuvent étre citées a titre indicatif parmi
lesquelles :

— dipléme universitaire d’éducation du patient (DUEP) ;

— dipléme interuniversitaire (DIU) de pédagogie médicale ;

— IPCEM-formation ;

— une sélection de formations diplomantes en promotion de la santé, éducation pour la
santé et éducation du patient recensées par 'INPES (www.inpes.sante.fr) ;

— les formations dispensées par les sociétés savantes.

Evaluation

Il sera nécessaire de prendre en compte les éléments fournis par la HAS dans le réfé-
rentiel a paraitre.

L’évaluation ne porte pas uniquement sur les compétences acquises par le patient, mais
également sur sa satisfaction et, plus largement, sur 'ensemble du programme (efficacité,
intégration au processus de soins, codt, etc.). Les acteurs du programme doivent étre partie
prenante de I'évaluation et 'ensemble des acteurs concernés doit y étre associé.
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