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HEPAIG
quanti

HEPAIG
quali

115 services hospitaliers

v

113 signalements (2006 et 2007)

100 patients retenus apres controle

11 exclus, 2 en cours d'analyse

i 14 refus de participer a HEPAIG

86 patients inclus aprés consentement
\ 70 aliquotes pour génotypage
54 auto-questionnaires

37 consentements aux entretiens
(coupons-réponse recus)

T

3 abandons
3 consentements hors-délai

31 inclusions au 31/03/08
31 entretiens complets (62 interviews)
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Inclusions :
Progressives, sans critere specifique

Entretiens semi-directifs successifs :

Deux interviews a 2 mois d’intervalle, enregistrées
et integralement retranscrits, anonymises

- Eléments biographiques

- Parcours de santé (VIH, VHC)

- Pratiques sexuelles et attitudes de prevention
- Consommation de psychotropes
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Données socio-demographiques :

- Age moyen : 40 ans [33, 58 ans]

- Habitat urbain : 18 a Paris, 12 en regions, 1 SDF

- La plupart ont un emploi (ouvriers, employes,
cadres, libéraux...)

= Mode de vie célibataire (14) ou en couple (17)

Infection a VIH :

- Intervalle moyen VIH-VHC : 10 ans [0, 21 ans]

- L’infection a VIH et son traitement sont tres
largement banalisés et “normalisés”
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Sexualité :

Tous sont sexuellement actifs, multipartenaires et
pratiguent la pénétration passive et/ou le fist non
protéges plus ou moins regulierement

(bareback)

Beaucoup privilégient des relations avec d'autres
séropositifs et/ou mettent en ceuvre des
procédures de réduction des risques
(seroadaptation)

Les pratiques sociales associees a la sexualité
sont tres diverses (rencontres, lieux, réseaux)



HEPAIG quall

1.Meéethodologie

2.Description de I’echantillon

3.Parcours de soins et traitement

4.Perception de la prise en charge de I'hépatite C



HEPAIG quali :

Les différentes situations decrites a posteriori en
regard du traitement varient selon :

- Les décisions médicales
- Les décisions des patients

- La chronologie des entretiens dans le parcours
de soins, qui est parfois complexe
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Les différentes configurations en regard du
traitement :

- Traitement prescrit et suivi
- Traitement refuseé par le patient
- Pas de traitement proposé

Pas de traitement

Refus de traitement

Traitement
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Observation des situations de traitement :

Traitement en cours (17 cas)

Test VHC +
novembre 2006

Découverte a posteriori

Traitement VHC
15 mars 2007 — 2 février 2008

VHC toujours détectable =1
16 novembre 2007

Diagnostic syphilis Arrét d'activité pro
décembre 2006 janvier 2008

Diagnostic VHC Traitement leucopénie
mars 2007 janvier 2008

Antidépresseurs E2
15 mars 2007 - 15 janvier 2008 2 février 2008

I ] I | | Serge, 40 ans
janvier 2007 avril 2007 juillet 2007 octobre 2007 janvier 2008



HEPAIG quali :

Observation des situations de traitement :

Traitement terminé (3 cas)

Tatouage
juillet 2005

Diagnostic VHC (1)
septembre 2005

Gonococcie rectale ?
septembre 2005

Arrét de travail

octobre 2005 — avril 2006

Traitement VHC (1)

octobre 2005 — avril 2006

Antidépresseurs
Guérison virologique

Diagnostic VHC (2)
juin 2006

Génotype différent E1

17 février 2007
Traitement VHC (2)

juillet 2006 - janvier 2007 E2
Echec 16 avril 2007

Lucas, 45 ans

septembre 2005  janvier 2006 mai 2006 septembre 2006 janvier 2007
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Observation des situations de traitement :
Traitement interrompu (3 cas)

Testostérone + Cialis

2007 Traitement VHC
I septembre 2007
Absence de libido Interrompu apres 1 semaine
Anémie
Jaunisse
avril 2007 E2
« Mal au ventre » 30 septembre 2007
Diagnostic VHC E1 Reprise traitement ?
mai 2007

19 aodt 2007 octobre 2007

I | | Fred, 40 ans

mai 2007 juillet 2007 septembre 2007
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Observation des situations de traitement :

Refus de traitement (2 cas)

Diagnostic VHC

septembre 2006
Diagnostic LGV + syphilis Refus du traitement VHC
avril 2006 - septembre 2006 octobre 2006

E1
26 avril 2007
E2
20 juin 2007

juillet 2006 octobre 2006 janvier 2007

| Louis, 50 ans
avril 2007
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Observation des situations de traitement :

Pas de traitement (6 cas)

Diagnostic VIH
24 juin 2006

Primoinfection

Traitement VIH "Primo"

juillet 2006 — mai 2007

Diagnostic VHC
juillet 2006

VHC indétectable
septembre 2006

Pas de traitement VHC

E1
25 mai 2007
E2
29 juin 2007

I I

octobre 2006 janvier 2007

l Fabien, 36 ans
avril 2007
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Les perceptions de |a prise en charge de I'hépatite

dépendent :

- de la place des entretiens dans le parcours de

sS0INS

- de la situation en regard du traitement
- du contexte individuel et social

Ces perceptions mettent en jeu .

es soins (prise en charge medicale)

e care (entourage : couple, amis, famille)

e cadre social (travall, vie sociale)

'Intimité (sexualité, affectivité)

es projections personnelles (sante, sexualité)
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Perceptions de |a prise en charge de I'hépatite :

1) La prise en charge médicale
- Socle solide : généraliste + spécialiste VIH

- Hepatologue

- Autres intervenants \
Satisfaction \

Compétence Généraliste S
Confiance - N
Disponibilité (/ AutresTR
Dialogue \i\ntervenant/s/’
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Perceptions de |a prise en charge de I'hépatite :

2) L'entourage et le care

- Le compagnon : aide et soutien
- La famille et les amis : maladie “honteuse”

- Les partenaires : partage eventuel -~
¢ )
. \
[
S_eqet ’ ICompagnon)
Difficultés L 4
2N

S 7
solement -

Deprime | \ Partenaires)
Culpabilite Famille sexuels

Responsabilité
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Perceptions de la prise en charge de I'hnépatite :
3) Le cadre social

- Le travall : continuer ou s’arréter ?
- La vie sociale : repli sur soi

Ma seule crainte, c’est de ne pas travailler, c’est-a-dire que ce soit un probléeme pour mon activite.
Marcel, 55 ans

Je continue de travailler, enfin, je continue une vie tout a fait normale. Je ne sors pas le soir, la-dessus
je me suis arrété, mais non... Je sens que je suis fatigue, beaucoup plus irascible, mais pour I’instant ca
va... Simon, 40 ans

Un mi-temps thérapeutique, je trouve que c’est tres, tres, bien comme compromis et ¢ca permet de ne
pas rester un petit peu en marge et puis c’est bien de bouger, il faut s’obliger a sortir et m’obliger, moi,
pendant deux jours et demi, a aller au travail et a faire autre chose, étre un peu plus actif. Paul, 40 ans

Ouais, physiguement, la fatigue, ca fait depuis que j’ai commencé le traitement que je ne vais pas
travailler et c’est pas I’envie qui m’en manqgue, mais c’est plutot une vraie énergie. C’est un peu une
angoisse de se retrouver incapable d’assumer sept heures de boulot. David, 35 ans
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Perceptions de la prise en charge de I'hnépatite :
4) L'intimité

- L'arrét de l'activité sexuelle

- Les difficultés relationnelles

Aujourd’hui, j’arrive a la fin du traitement, je suis fatigué, j’ai pas pu faire de sport, sur ma libido, sur
ma sexualité, ¢ca a impacté énormément, je suis sous antidépresseurs parce que c’est vrai que c¢a aide et
je le sens. Vincent, 35 ans

Ca a provoqué quelques clashs, et les gens sont étonnés parce que je suis d’un naturel généralement
assez lisse, donc ¢a a provoqué quelques petits problemes. D’un point de vue personnel, ¢a crée pas
trop de problemes, mais il faut faire attention parce qu’un des effets secondaires quand méme, c’est la
baisse de libido. C’est quand méme pas évident a gerer. Serge, 40 ans

Et puis aussi la déeprime, elle est en fonction du fait qu’on sait qu’on va péter les plombs de maniere un
peu inexplicable, vis-a-vis de I’entourage et de maniere inexpliguée vis-a-vis de soi-méme, de maniere
tres aléatoire Guy, 45 ans
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Perceptions de la prise en charge de I'hnépatite :
5) Les projections personnelles

- L’effet sur la sante a long terme
- Le futur de la sexualité

Pour I’instant, j’ai I’impression de retrouver les angoisses que j’avais il y a quinze ans quand j’ai
commencé... Enfin, du VIH, avant les traitements. [...] la libido, elle est revenue tres vite, mais non,
c’est la peur d’une nouvelle contamination, voila ! Jean, 35 ans

Alors je me dis, est-ce que je vais recommencer le fist ou pas, mais bon, c’est vrai que je me la pose,
cette question ! Parce que je me dis, si c’est arrivé par 1a, autant quand méme limiter un peu les dégats !
Mais a vrai dire, je ne sais pas aujourd’hui, parce que je n’ai pas repris une sexualité, donc je ne sais
pas comment je vais me comporter. Clement, 40 ans

Pour I’instant, je suis plutdt dans une phase de me dire qu’il faut que ce soit vraiment un nouveau
départ, que je tire un trait sur ces rapports non protégeés, que j’en sorte vraiment, donc il y a une forte
motivation la-dessus. C’est une grosse angoisse de savoir si le traitement va marcher ou pas, si je vais
le supporter jusqu’au bout aussi par rapport au VIH et puis voila ! Et en méme temps, j’ai vraiment la
volonté de tourner une page. Simon, 40 ans
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Conclusion (1)

Les parcours de soins et les contextes individuels
sont extremement divers.

Ces patients sont optimistes et ont une tres grande
confiance dans la médecine, gu’ils savent utiliser.

L’hépatite aigué C et son traitement sont vécus
comme une épreuve physique, psychologique et
sociale.

Elle ravive I'expérience du VIH et questionne sur la
santé et la sexualité.
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Conclusion (2)

Les dimensions du soin et du care sont tres
contrastees.

Trois indicateurs sociologigues pourraient s'averer
Intéressants pour apprecier empiriguement le
“bien-étre” des patients en traitement :

- P'implication de I'entourage
- 'attitude vis-a-vis du travalil

- la vie soclale
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