Counseling,

Santé &

Développemen1 COMMENT DIRE

Projet Pilote de mise en place
d’un programme d’information et d’accompagnement
sur la prévention en direction des personnes séropositives
dans deux services de soin parisiens :

Hépital Européen Georges Pompidou

Higitel Buropéon Hevrgas Fomgidau

et Hopital Saint Antoine

Rapport final
31 mars 2006

C. Tourette-Turgis et M. Rébillon

En collaboration avec :

Amina Ayouch Boda, Psychologue (SMIT St Antoine)

Dr Francis Lallemand (SMIT St Antoine)

Dr Dominique Batisse (Service d'immunologie clinique, HEGP)

Pr. Laurence Weiss, Chef de Service (Immunologie clinique, HEGP)
Pr. Pierre-Marie Girard, Chef de Service (SMIT St Antoine)

Counseling, Santé et Développement COMMENT DIRE
26 Rue de Rochechouart . 75009 Paris 99 bis avenue du général Leclerc . 75014 Paris
Tél: 014285 3_1-4 6_3 Tél: 0142853454 - Fax : 01 4285 3595
m http://www.counselingvih.org m m http://www.commentdire.com m

Association Loi 1901 Organisme de formation : 11751781875



REMERCIEMENTS

Nous tenons a remercier les membres des équipes (médecins, infirmiéres,
assistantes sociales, psychologues) du service de maladies infectieuses et
tropicales (SMIT) de I'hnépital Saint Antoine et du service d'immunologie clinique
de I'népital européen Georges Pompidou qui ont orienté les patient(e)s vers les
consultations et les ateliers, les secrétaires des consultations externes qui ont
géré les agendas des consultations mises en place et Gaélle Delamarre,
chargée d'étude et de médiation du programme oRchestra (SMIT St Antoine) qui

a réalisé une enquéte de satisfaction auprés des patient(e)s du SMIT.

De méme, nous tenons a remercier les volontaires des associations (AIDES,
Ikambéré, African Positive Association) qui assurent des permanences dans les
deux services pour leur appui lors de la mise en place du projet, et plus
particulierement Tim Greacen avec qui nous avons co-animé un focus-groupe de

patients en amont du démarrage de I'action.

Nous tenons enfin a remercier les patientes et les patients des deux services
d'avoir participé a I'évaluation de la plate-forme en faisant part de leur degré de
satisfaction et avis sur les consultations et les ateliers dont ils et elles ont
bénéficié, et plus particulierement Jean Jacques Billoré avec qui nous avons co-

animé des ateliers sur le théme de I'Estime de Soi.



SOMMAIRE

Remerciements

Sommaire

Introduction

1. Contexte et justification du Projet

1.1.
1.2.
1.3.

La prise de risque chez les personnes séropositives

Les facteurs de la prise de risque chez les personnes séropositives
L’analyse colt bénéfice d’une intervention de prévention auprés des
personnes séropositives

2. Présentation du modeéle et des outils d'intervention

2.1.

2.2.
2.3.

2.4.

Problématiques prises en compte pour la construction du modéle
2.1.1. La question des difficultés spécifiques en prévention et
l'impact de la séropositivité sur la sexualité et la relation a 'autre
2.1.2. Le rble de I'estime de soi dans la prévention
2.1.3. La nécessité d'une définition opérationnelle de la notion
de risque
Le modéle d'intervention développé dans le projet
Les outils d'intervention et de suivi pour les consultations
2.3.1. Les guides d'entretien
2.3.2. Le dossier individualisé patient(e)
Les outils d'intervention pour I'animation des ateliers

3. Les acteurs de terrain et le déroulement de I'action

3.1.

3.2.

3.3.

3.4.
3.5.

Le pilotage du projet

3.1.1. L'existence d'un débat continu sur la question de la sexualité et
de la prévention

3.1.2. Une question tout au long du dispositif : sexualité, prévention et
troubles de la sexualité : de quoi parle-t-on ? qui doit
intervenir ?

3.1.3. Des prises de décision dans chaque service

3.1.4. Les critéres d'inclusion des patient(e)s

3.1.5. La construction d'outils d'orientation

La realisation de focus groupes

La formation des intervenant(e)s

3.3.1. La formation des intervenant(e)s en amont de I'ouverture
des consultations

3.3.2. La nécessité d'un renforcement de la formation en aval
de l'ouverture des consultations

La présentation du projet et des acteurs directs aux équipes

La présentation du projet a I'externe

3.5.1. Les consultations

3.5.2. Les ateliers

4. Résultats

41.

Nombre de patient(e)s inclus(es) dans la plate forme

N

O ~NO O

O ©o o

10
11

11
12
12
14
14

15
15
15

16

16
17
17
18
19
19

20

20
21
21
22

23
23



4.2.

4.3.

Résultats des consultations
4.2.1. Les patient(e)s inclus(e)
4.2.2. Les patient(e)s ayant bénéficié des consultations
4.2.3. Les résultats de la consultation de sexologie
a) Les patient(e)s ayant bénéficié de cette consultation
b) Les troubles et les plaintes rencontrés par ces patient(e)s
c) Conséquences des troubles et des plaintes pour les patient(e)s
Résultats des ateliers
4.3.1. Les patient(e)s inclus(es)
4.3.2. Les patient(e)s ayant bénéficié des ateliers
4.3.3. Fonctionnement des ateliers
a) Un accueil personnalisé
b) Le fonctionnement du groupe atelier
c) Le climat de groupe
4.3.4. Analyse des données issues des ateliers Estime de Soi
4.3.5. lllustrations de trajets et de trajectoires

5. Evaluation des ateliers par les participant(e)s

5.1.
5.2.
5.3.
5.4.
5.5.
5.6.

5.7.
5.8.
5.9.
5.10

Nombre et répartition par sexe des répondant(e)s

Répartition par hépital des répondant(e)s

Répartition par age et par sexe des répondant(e)s

Mode d'acces aux ateliers

Nombre de séances par répondant(e)s

Expérience des répondant(e)s en terme de participation a un atelier
et d'expression sur le vécu de leur séropositivité

Degré de satisfaction sur le fonctionnement de I'atelier
Auto-évaluation du niveau d'estime de soi

Impact de l'atelier sur la présentation de soi

. Degré de satisfaction générale par rapport a l'atelier

6. Legons apprises

7. Synthése et discussion

7.1,

7.2
7.3.

7.4.
7.5.

7.6.

7.7.

Un projet mobilisateur sur un sujet hautement sensible : sexualité,
séropositivité et prévention

La recherche de consensus malgré I'existence de dissensus

Le maintien d'un flot de résistance sur I'utilisation des guides
d'entretiens... suivi d'un effet guide

La disparité de fréquentation des consultations

L'organisation et le suivi des ateliers : la nécessité de ressources
humaines

Les apports de ce projet a la question de la prévention de la
transmission des IST/sida en direction des personnes vivant avec le
VIH/sida

Propositions

Références bibliographiques

Annexes
N° 1 : L'enquéte de satisfaction auprés des patient(e)s de Saint Antoine
N°2 : Recommandations du SMIT de Saint Antoine
N°3 : Ouitils et supports de la plate-forme

23
23
25
27
27
30
32
33
33
34
36
36
37
37
38
44

47
47
47
48
48
48
49

50
51
51
52
54

56
56

56
57

58
59

59

60

61

63
64
93
98



Introduction

Le présent rapport final porte sur les résultats du projet pilote de mise en place d’'un programme
d’information et d’accompagnement sur la prévention en direction des personnes séropositives
suivies par le service d'immunologie clinique (Pr. L. Weiss) de I'Hbpital Européen Georges
Pompidou (HEGP) et par le Service de Maladies infectieuses et tropicales (Pr. Pierre Marie
Girard) de I'hdpital Saint Antoine. Il fait suite aux rapports intermédiaires des 7 février 2005 et 8
juillet 2005.

Ce projet pilote a été placé sous la responsabilité scientifique et pédagogique de C. Tourette-
Turgis, psychosociologue, Maitre de Conférences des Universités en Sciences de I'Education,
ayant une expérience de plus de 20 ans dans l'infection par le VIH.

Rappelons qu'il avait pour finalit¢ de doter les personnes séropositives des attitudes,
connaissances et compétences spécifiques leur permettant d’initialiser, maintenir ou soutenir
des stratégies et comportements de prévention adaptés a leur contexte personnel dans leurs
relations affectives et sexuelles.

Il prévoyait l'accés des patient(e)s a des services nouveaux, comme par exemple une
consultation de prévention, une consultation de sexologie, des ateliers sur I'estime de soi, sur la
communication et la négociation dans les interactions sexuelles, et sur 'usage des préservatifs
masculins et féminins.

L'objectif, au travers de ces consultations et des ateliers, était que les patientes et les patients
bénéficient d’'un espace d’écoute et de dialogue leur permettant :

= d'identifier 'impact de la séropositivité sur leur vie affective et sexuelle, leurs difficultés de
prévention et le stress généré par leur séropositivité et/ou la maladie.

= d'acquérir les informations de base sur les modes de transmission du VIH et des infections
sexuellement transmissibles

= de résoudre des difficultés générées par la séropositivité dans leur vie affective et sexuelle

= d'étre plus a l'aise pour s’exprimer dans une pluralité de contextes et de situations sexuelles

= de pouvoir mieux communiquer avec les soignants sur la sexualité et la prévention.

Le volant de renforcement des capacités d’action et des compétences des équipes et des
différent(e)s intervenant(e)s du projet prévoyait des actions de formation, ainsi que la réalisation
de guides et supports pour les professionnels afin de permetire la réalisation d'actions
structurées, d'en faciliter I'évaluation pour notamment une capitalisation des résultats.

Ce projet a pris place dans un contexte général de réflexions sur la prévention des IST / VIH
chez les personnes séropositives et au moment ou des voix s'élevaient pour la reconnaissance
de leurs besoins spécifiques en prévention et pour la mise en place de programmes
d'accompagnement et de soutien adaptés. A Saint Antoine et a 'HEGP, il a été intégré a I'offre
de soins déja proposée dans le domaine de la sexualité et de la prévention par les deux
services, notamment les consultations psychologiques, les consultations gynécologiques, et les
groupes de paroles a Saint Antoine.

Il a été réalisé dans le cadre d'une convention entre la Direction Générale de la Santé (DGS),
commanditaire et financeur exclusif du projet, et I'association Counseling, Santé et
Développement (CSD), opérateur en charge de la gestion du projet.

Cette convention a été suivie, en accord avec la DGS, de deux autres conventions : l'une entre
CSD et l'organisme COMMENT DIRE a qui les parties méthodologiques et pédagogiques du



projet ont été confiées ; l'autre, tri-partite, entre CSD, la direction médicale de I'HEGP et la
direction médicale de I'hdpital Saint Antoine. Cette derniére convention a permis a chaque
service de recruter pour une période de 10 mois les professionnel(le)s qui ont assuré les
consultations.

Le démarrage de l'action dans les deux hépitaux est intervenue en février 2004. Elle s'est
déroulée sur une période de 24 mois, soit jusqu'au 31 janvier 2006.

Son évaluation porte sur les conditions de faisabilité, avec comme objectif la rédaction d'un
ensemble de recommandations pour l'introduction et la mise en place de programme de
prévention de la transmission VIH/IST dans les services de soins suivant des personnes
séropositives au VIH.

Font partie intégrante de ce rapport les annexes qui comprennent les résultats de I'enquéte de
satisfaction et les recommandations du SMIT Saint Antoine ainsi que I'ensemble des outils de la
plate-forme qui sont présentés dans leur version finale.



1. Contexte et justification du projet

La question de la vie affective et sexuelle ne serait peut-étre pas entrée dans la sphére du soin
VIH si la santé publique n’avait pas été confrontée a une augmentation soudaine d’infections
sexuellement transmissibles et un maintien d’'un taux constant de séro-prévalence du VIH en
France.

Dans le rapport Delfraissy 2002, figuraient des recommandations concernant I'abord de la
sexualité dans le suivi des personnes séropositives sous la forme suivante : “des consultations
spécifiques de prise en charge des troubles sexuels doivent étre mises en place dans les
services”. La derniére version du rapport Delfraissy (2004) confirme le statut de la prévention
comme un des enjeux majeurs « parce que l'infection par le VIH est principalement en 2004 une
infection qui se transmet par voie sexuelle en France. » Les experts du rapport l'inscrivent
comme une action d’éducation pour la santé a conduire dans les milieux de soin ou d’accueil
des personnes séropositives.

1.1. La prise de risque chez les personnes seropositives

Dés I'année 2000, les résultats des études sur les difficultés et les besoins en prévention des
personnes séropositives conduites sur ce théme montrent deux carences : 'une concerne la
prévention de la transmission et 'autre I'absence de diagnostic et de traitement appropriés des
maladies sexuellement transmissibles (Erbelding EJ. et al., 2000).

Comme le note Marie Ange Shiltz (1999), la sexualité des personnes séropositives n’a recu,
dans les milieux de la recherche, aucune attention pendant une longue période de I'épidémie et
ce pour de multiples raisons sachant qu'une des raisons principales était la haute mortalité
rencontrée chez les personnes malades du SIDA. Néanmoins, comme tient a le rappeler Amina
Ayouch-Boda (psychologue clinicienne, SMIT St Antoine), la sexualité des personnes
séropositives était écoutée par les médecins sensibilisés a la question et par les psychologues
des services hospitaliers. Il a fallu attendre l'arrivée des trithérapies et un certain retour a la
santé des personnes séropositives pour que la question de la sexualité des personnes
séropositives surgisse dans les themes de recherches en sciences sociales et
comportementales.

Les premiéres études ou documents publiés sur la sexualité et la séropositivité montrent que la
séropositivité affecte la vie sexuelle des personnes séropositives. Elles montrent aussi les
difficultés rencontrées par les personnes séropositives dés lorsqu’elles veulent notifier leur
statut sérologique a leurs partenaires.

Plusieurs enquétes menées en France auprés des hommes ayant des relations sexuelles avec
d’autres hommes (HSH) mettent en évidence chez les répondants séropositifs un taux élevé de
prises de risque (Adam P. et al., 2001). On observe également une propagation de la syphilis
constatée chez les hommes HSH a Paris dont 50% des cas rapportés le sont chez des HSH
séropositifs (Desenclos JC., 2001).

Une étude conduite auprés de 145 couples hétérosexuels séro-discordants en Californie montre
que 45% de ces couples déclarent avoir eu des relations sexuelles vaginales ou anales non
protégées au cours des derniers six mois (Buchacz K. et al., 2001)



1.2. Les facteurs de la prise de risque chez les personnes séropositives

Une étude hollandaise conduite auprés d’hommes ayant des relations sexuelles avec des
hommes, attribue a plusieurs facteurs le recul de la pratique du sexe a moindre risque : des
facteurs liés a I'amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes grace aux
traitements, ou liés aux modifications des représentations de la maladie, de son évolution et
du risque, ou liés aux modifications culturelles dans le milieu gay, a la consommation de
produits générant une baisse de la vigilance (Stolte IG. et al., 2002).

Une revue de la littérature (Crepaz N., Marks G., 2002), portant sur les variables sociales,
psychologiques, interpersonnelles et médicales, corrélées avec les comportements sexuels
chez les personnes séropositives (61 études, dont 37 conduites auprés des HSH), montre
que chez les personnes séropositives, avoir des relations sexuelles non protégées est
fortement corrélé avec :

* le manque d’informations,

* le manque de confiance dans ses capacités a adopter des pratiques sexuelles a
moindre risque,

des difficultés de communication sur la prévention avec ses partenaires,

I'existence d’'une séro-discordance dans le couple,

le fait d’avoir eu de nombreux partenaires,

la perception d’un faible sentiment de contréle sur 'usage du préservatif,

la perception d’obstacles a son usage.

* Ok ¥ X *

Une étude conduite en France, auprés de 156 patients masculins en traitement et suivis en
consultation externe, montre que 71% déclarent des troubles sexuels (perte de libido,
troubles de I'érection, difficultés lors de I'orgasme) sachant que 18% d’entre eux avaient
déja ce probleme avant leur séropositivité et 32,4% avant la prise d’un traitement
antirétroviral (Lallemand, 2002)

Une étude conduite a Londres, auprés de 78 hommes gays, montre que 69% d’entre eux
déclarent avoir un ou plusieurs troubles sexuels. 38% d’entre eux souffrent de troubles
érectiles, 41% déclarent une perte d’intérét sexuel. 90% des hommes ayant des troubles
érectiles déclarent que ce type de trouble sexuel affecte leur usage du préservatif (Cove J,
2004).

Dans I'enquéte Vespa conduite en France et dans les départements d’outre mer, 35 a 44%
des personnes séropositives en traitement déclarent avoir des troubles de la sexualité. Sur
les 60% des personnes séropositives qui déclarent avoir des relations sexuelles avec un
partenaire ou une partenaire stable, 32 a 45% d’entre elles disent avoir eu des ruptures
dans leur prévention (Lert F., Obadia Y. et al., Enquéte Vespa 2004).

Une étude européenne, conduite auprés de 166 femmes, montre chez 25% des femmes des
troubles de la fonction sexuelle. Ces troubles sont liés a I'impact de la séropositivité et aux
facteurs psychologiques qui en découlent (Florence E. , 2004)

Enfin, plus récemment, une étude anglaise, conduite auprés de 21 femmes séropositives,
sous forme d’entretiens qualitatifs sur leurs relations sexuelles, démontre I'impact négatif de
la séropositivité - sur la qualité de leur vie sexuelle (baisse de libido, réduction du plaisir
sexuel, difficultés a trouver des partenaires) - et sur la prévention (difficultés a négocier
l'usage du préservatif, la peur du rejet si elles informent leurs partenaires sur leur statut
sérologique). Cette étude qualitative définit les stratégies compensatrices utilisées par les
femmes pour faire face aux difficultés engendrées par la séropositivité comme l'usage de
drogues pour endormir leurs besoins sexuels, le choix de partenaires occasionnels pour



pratiquer le safer sex sans avoir a informer leurs partenaires sur leur séropositivité (Keegan,
2005).

1.3. L’analyse co(t bénéfice d’'une intervention de prévention auprés des
personnes seropositives

Les articles les plus récents sur le rapport co(t-bénéfices d’'une intervention en prévention, en
direction d’'une personne séropositive, montre un rapport colt-bénéfice favorable a l'intervention
si celle-ci se maintient au dessous du seuil d’'une dépense annuelle de 547 dollars par patient(e)
(une consultation de sexologie a 'AP-HP colte environ 60 euros pour trois heures au cours
desquelles le praticien peut recevoir quatre personnes). Si chaque patient(e) a besoin en
moyenne de trois consultations, cela fait 180 euros par an par patient(e).

Notons que I'analyse colt-bénéfice est ici réduite au simple codt de la transmission sexuelle de
linfection a VIH sans prendre en compte les autres paramétres (acquisition de connaissances
et de compétences, gains de type psychologique et éducationnel, baisse de l'anxiété et de la
culpabilité, restauration de I'estime de soi, meilleurs qualité de vie affective et sexuelle..).

L’analyse économique s’appuie sur un taux de transmission annuelle estimé entre 2 et 4% chez
des personnes séropositives n'ayant bénéficié précédemment d’aucune intervention ou
accompagnement de type counseling lors de la découverte de leur séropositivité.

L’intervention réduit le taux de transmission de 70%, c’est a dire qu’il passe de 4% a 0,7%.



2. Présentation du modeéle et des outils d'intervention

Le modéle de l'intervention a été formalisé en amont du démarrage des actions. |l s'agissait en
effet de donner un cadre général a ces différentes actions (consultations et ateliers) qui
composaient ce que nous avons défini comme plate-forme de prévention.

La revue de la littérature établie lors de la rédaction du projet pilote a été complétée par
Catherine Tourette-Turgis sur des thémes plus larges permettant une réelle problématisation et
prise en compte des difficultés spécifiques existantes et des processus a l'oeuvre dans la
prévention et dans la prise de risque chez les personnes séropositives.

2.1. Problématiques prises en compte pour la construction du modéle
d'intervention

2.1.1. La question des difficultés spécifiques en prévention et l'impact de la
séropositivité sur la sexualité et la relation a I'autre

Les difficultés spécifiques en prévention sont pluridéterminées et polysémiques. Elles sont en
partie liées au manque d’acceptation sociale de I'infection a VIH dans la société. La prévention
suppose parfois, a un moment donné dans le cadre de rencontres ou de relation, de pouvoir
énoncer la séropositivité et ce type d’énoncé expose au rejet.

Ces difficultés viennent s’ajouter aux difficultés déja existantes et répertoriées comme faisant
partie de la dynamique affective et sexuelle ayant trait au secret, a la découverte de soi, de
l'autre, lors de I'établissement, de la construction ou du maintien de la relation a l'autre que
toute personne traverse dans une rencontre ou une relation. Tout cela s’articule avec la
problématique intra-psychique de chaque sujet, liée a la construction singuliére de sa sexualité.

La prévention nécessite notamment de trouver le bon moment pour confier a I'autre son secret,
un pan de sa vie, son histoire. Elle nécessite aussi une forme de maitrise du contrat social a
I'oeuvre dans toute relation affective du type : Qu’est-ce que je demande ? Qu’est-ce que l'autre
me demande, m’impose ? Qu’est-ce que je propose ? Qu’'est-ce que je me réserve le droit de
dire ou de ne pas dire et a quel moment ?

Elles sont aussi a réinterpréter dans le fait que la prévention renvoie a la maladie et que
'atteinte d’'une maladie, d’'une ou d’'un partenaire dans une relation, n’est pas sans impact
imaginaire ou réel sur chacun des partenaires, sur les deux et sur leur relation. Lors d’'une
rencontre, ou dans une relation, le fait que I'un des partenaires soie atteint d’'une affection grave
n'est pas sans effet sur la représentation de la relation et en affecte les enjeux, notamment
lorsque cette maladie joue sur la sphére sexuelle et dans une certaine mesure sur la sphére
reproductive.

Nous avons pu vérifier aussi dans notre pratique clinique que les paradigmes en jeu dans la
prévention auprés des personnes séropositives et auprés des personnes séronégatives
différaient dans leur formulation explicite mais aussi dans leurs enjeux. L'énonceé « il faut se
protéger de la personne séronégative » est trés différent de I'énoncé « il faut protéger l'autre de
la personne séropositive » et ce méme s’il existe un « il faut se protéger d’'une re-contamination
ou des IST » dans la parole des personnes séropositives. Cet énoncé vient recouvrir un « il faut
protéger l'autre » et il n’a pas forcément beaucoup de choses en commun avec le paradigme de
« il faut se protéger de la personne séronégative ». La séropositivité est vécue comme un échec
de la prévention, excepté pour les personnes contaminées au tout début des années 80.



2.1.2. Le réle de I'estime de soi dans la prévention

L’estime de soi repose sur trois piliers : I'amour de soi, I'image de soi et la confiance en soi et se
construit en étant en relation avec les autres.

L’amour de soi permet de s’aimer malgré ses défauts, ses limites, ses échecs parce que la
personne se reconnait inconditionnellement digne d’amour et de respect. Il est indépendant des
performances et permet de résister a I'adversité et de se reconstruire aprés un échec. L’image
de soi s’établit en fonction de I'évaluation subjective que I'on fait de ses qualités et de ses
défauts ainsi que de ses potentiels et de ses limites. C’est le regard que I'on porte sur soi. Une
vision de soi positive constitue une force intérieure permettant a la personne de prendre ses
propres décisions de maniére indépendante. La confiance en soi permet de croire en ses
capacités a agir de maniére appropriée par rapport a une diversité de situations.

L'estime de soi sexuelle comporte toutes les facettes de I'estime de soi, cependant elle est
davantage centrée sur la satisfaction et I'acceptation que la personne retire a étre et a
appartenir a un sexe. Cette estime de soi sexuelle se fonde sur I'évaluation que s’attribue la
personne en se comparant aux autres membres de son sexe, au rapport qu’elle établit avec les
personnes de I'autre sexe et a la satisfaction qu’elle retire de son étre sexué, sexuel et érotique
(Bureau, 1977a, 1977b). Si I'on prend I'exemple de I'échelle de mesure du degré d’estime de soi
traduite et validée au Canada par Jean Marie Toulouse, « le soi physique » indique la
perception qu’a la personne de son corps, de son apparence physique et de sa sexualité. La
sous-échelle « le soi personnel » exprime lI'impression de valeur personnelle que s’attribue la
personne, son sentiment d’étre une personne adéquate par rapport aux autres sur un plan
affectif et relationnel.

L’anxiété et I'isolement, que vivent souvent les personnes dont I'estime de soi est pauvre, les
conduisent a limiter leurs interactions sociales et donc a diminuer leurs chances d’établir des
contacts interpersonnels intéressants.

Une faible estime de soi, associée a une attitude défensive semble étre une barriére importante
dans la recherche d’'un ou d’une partenaire érotique et affectif. Les personnes ayant une faible
estime de soi sont défavorisées au niveau de l'attraction et de la durabilité d’'une relation
amoureuse. L'estime de soi est un élément important dans les relations interpersonnelles et une
forte ou faible estime de soi favorise ou rend difficiles les contacts humains et la création de
liens interpersonnels.

Les détériorations de I’estime de soi sexuelle en lien avec la séropositivité

L’estime de soi sexuelle peut étre détériorée par des événements traumatiques, survenus dans
la vie de la personne, comme les abus sexuels, le viol et certains types de maltraitance
psychique, physique ou sociale portant notamment sur lidentité de genre et I'orientation
sexuelle. Dans la mesure ou l'infection a VIH est une infection sexuellement transmissible
doublée d’un rejet social, on peut faire I'hnypothése qu’elle réduit I'estime de soi sexuelle. Celle-ci
se traduit et/ou se nourrit par la peur de contaminer, la peur d’étre rejeté(e), le sentiment d’étre
souillé(e), le sentiment de ne plus avoir le droit au plaisir, la crainte de ne plus étre désiré(e),
'impression de ne plus avoir de désir, 'impossibilité de s’abandonner et d’avoir accés a une
satisfaction sexuelle.

L’impact des abus sexuels sur I'’estime de soi

La littérature a déja plusieurs fois documenté I'existence d’un haut taux d’abus sexuels commis
par leurs proches dans I'enfance chez les homosexuels masculins. Ce type d’événement
traumatique s’ajoute au traumatisme de la séropositivite, il endommage I'estime de soi sexuelle
et il est a l'origine de troubles de la sexualité mais aussi de difficultés rencontrées dans les
capacités d’attachement notamment I'attachement amoureux.
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2.1.3. La nécessité d'une définition opérationnelle de la notion de risque

La définition que nous avons élaborée est la suivante : la prise de risque, c’est a dire un
rapport sexuel non protégé, est le résultat d’'une interaction entre un contexte, une
situation et les modalités d’une relation sexuelle entre deux personnes. Le contexte est
constitué de composants divers, essentiellement psychologiques, socioculturels, économiques,
médicaux.

2.2. Le modéle d'intervention développé dans le cadre du projet

Si on compare le modéle d’intervention que nous avons développé a d’autres modéles
existants, on peut le résumer comme suit : I'intervention était centrée sur I’lamélioration de
la qualité de vie affective et sexuelle des personnes séropositives. Nous sommes en effet
parties de I'nypothése, comme l'illustre le schéma ci-aprés, que I'amélioration de la qualité de
vie affective et sexuelle des personnes séropositives, et I'amélioration de leur degré d'estime de
soi, avaient un impact sur leurs attitudes et comportements de prévention de la transmission
des IST.

Amélioration de la QDV Amélioration des - Amélioration de la
affective et sexuelle EEE— stratégies de - »| communication sur la
et de I'estime de soi communication séropositivité

- Renforcement des
i décisions
’ . Réduction des - Réd'uc?tior.] des risques

Réponses plus adaptées peurs de l'anxiété - Optimisation de la

pour gerer le stress dans ———» 4o |3 culpabilité ’ » prévention des IST/VIH

les relations affectives lides au VIH

Le modele développé s’inscrit a la fois dans les approches structurales en prévention et dans
les approches centrées sur la personne.

Les approches structurales visent a définir I'infection a VIH non seulement comme un condition
meédicale mais aussi comme une condition sociale. Les conditions de vie économiques et
sociales et la stigmatisation causée par linfection a VIH ont un impact sur la qualité de vie
affective, sociale et sexuelle des personnes séropositives et donc une influence sur leurs
attitudes, leurs intentions et leurs comportements de prévention. L’organisation interne de la
personnalité joue également un rdle, celui de faire intervenir des facteurs antérieurs a ceux de
'avénement de la séropositivité, qui vont co-déterminer le mode de réaction du sujet.
Néanmoins, notre modéle théorique et d’intervention se base sur I'axe psychosocial dont il
s’inspire essentiellement.

Les postulats suivants explicitent bien le choix d'une approche centrée sur la personne :
= Le (la) patient(e) est considéré(e) comme une personne ayant de fait une expertise dans
les domaines de la séropositivité, de la sexualité et de la prévention quelque soit la

forme de cette expertise constituée (failles, difficultés, compétences, attitudes,
stratégies)
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= L'intervention consiste a aider la personne a élaborer sur sa propre expérience en
linvitant a retracer la constitution de son expérience sous forme d'un récit de vie
affective et sexuelle depuis 'annonce de sa séropositivité.

= L'accent est mis sur le stress généré par la séropositivité dans sa vie affective et
sexuelle, sur ses difficultés rencontrées mais aussi sur ses victoires, ses découvertes,
ses compétences acquises, ses apprentissages.

= On fait 'hypothése que le changement s’élabore comme un processus émergeant au fur
et a mesure que la personne s’exprime sur des thémes rarement abordés dans un climat
d’écoute sans jugement (le vécu du risque, ses peurs de ne pas savoir matitriser certains
aspects préventifs dans ses interactions sexuelles, ses réaménagements personnels
dans sa vie érotique, son projet de vie affective et sexuelle...). L’élaboration de ce récit,
face a un(e) intervenant(e), permet I'élaboration de la problématique qu'il dégage.

2.3. Les outils d'intervention et de suivi pour les consultations

L'ensemble des outils : guide d'entretiens et dossier individualisé par patient(e) ' ont été
élaborés de février a juillet 2004, c'est a dire en amont du démarrage des consultations.

Il s'agissait de doter les intervenant(e)s de supports d'intervention opérationnels mais aussi de
standardiser chaque intervention pour pouvoir en évaluer l'impact.

Dans la mesure ou le projet prévoyait deux types de consultation, I'une bi-mensuelle assurée
par un sexologue externe aux services, l'autre hebdomadaire sur le théme "prévention et
amélioration de la qualité de vie affective et sexuelle" assurée par des médecins volontaires
travaillant déja dans les services (un médecin dermatologue-vénérologue au SMIT St Antoine et
un médecin spécialisé dans le VIH et dans la co-infection et les hépatites a 'HEGP), des outils
spécifiques ont été réalisés pour chaque type de consultation.

2.3.1. Les guides d'entretiens

Le guide d'entretien a I'usage des deux médecins assurant la consultation hebdomadaire a été
élaboré sous la direction de C. Tourette-Turgis par COMMENT DIRE. Celui a l'usage du
sexologue a été élaboré par le sexologue lui-méme. Pour construire ce guide de l'intervention
en sexologie développée dans les deux services, le sexologue, issu du courant affectif et
humaniste en sexologie et ayant une expérience importante en santé publique, notamment dans
le champ du VIH et des IST, s'est inspiré du guide de la consultation hebdomadaire. Il I'a adapté
aux objectifs de sa consultation afin d’aborder les troubles sexuels et d’évaluer I'impact de la
séropositivité sur les troubles sexuels ainsi que les dysfonctionnements sexuels causés par la
prévention.

Le guide d'entretiens concu par COMMENT DIRE ' I'a été a partir d’une revue de la littérature
sur la prévention, la séropositivité, et la description des interventions psychosociales existantes
et plus particulierement a partir des données issues d'études portant sur les obstacles identifiés
en prévention et sur le vécu de la séropositivité et ses incidences dans la vie affective et
sexuelle.

Il a été construit sur la base d'une intervention comprenant 4 entretiens d'une heure environ,
chaque entretien comportant 4 objectifs. Pour chaque entretien, une suggestion de questions
ouvertes par objectif est proposée a l'intervenant(e), des espaces blancs entre les items étant
prévus pour faciliter sa prise de notes.

! Cf. Annexe 3 et Rapport d'étape du 7 février 2005, Tourette-Turgis C., Rébillon, pp. 22-35.
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Les quatre entretiens ont été pensés selon une progression permettant a toute personne qui
arrétait en cours de route la consultation de bénéficier néanmoins d'un degré d'élaboration sur
sa situation. Chaque entretien a été pensé comme une unité de développement personnel en
SOi.

= Le premier entretien doit permettre a la personne de pouvoir a la fois formuler un projet
en termes de changements désirés dans sa vie affective et sexuelle et de prendre
conscience, a titre rétrospectif, des facteurs de stress générés par sa séropositivité.

= Le deuxiéme entretien invite la personne a présenter son parcours a travers la
prévention comme un récit. La prise en compte de la prévention comme une expérience
existentielle subjective doit permettre a la personne et a l'intervenant(e) de couper avec
un concept de prévention délié de sens, de vie, de réalité et réduit a une injonction ou a
une auto-injonction. Lors de cet entretien, il est important aussi que la personne puisse
voir comment elle a construit, ajusté ou encore co-construit sa vie affective et sexuelle
en lien avec sa séropositivité. Ce deuxiéme entretien, a forte composante émotionnelle
est ré-équilibré par un temps d'information si l'intervenant(e) évalue que le climat
émotionnel s'y préte.

= Le troisieme entretien est centré sur l'exploration de la place de l'autre dans les
rencontres sexuelles. L'intervenant(e) aide la personne a évaluer les capacités et les
stratégies qu'elle utilise pour communiquer a l'autre ses désirs, mais aussi les
contraintes et les limites qu'elle souhaite mettre en place dans les activités érotiques
pour ne pas avoir a les gérer dans I'aprés-coup (en quoi ces limites peuvent structurer et
maintenir le potentiel érotique sans I'endommager ou le détruire ?).

= Le quatrieme entretien est centré a nouveau sur l'autre mais sous la forme
d'anticipation de rencontres possibles. Il s'agit de mobiliser ou de re-mobiliser le potentiel
affectif et sexuel de la personne. Au cours de cet entretien, qui est le dernier, il s'agit
d'aider la personne a formuler ou a expliciter les valeurs, les savoirs et les re-
positionnements implicites qu'elle a de fait construits depuis Il'annonce de sa
séropositivité.

Les pratiques de prévention sont abordées au cours des quatre entretien mais a chaque
fois sous des formes différentes de maniére a respecter le vécu existentiel qui s'y
rattache. Par exemple, dans le premier entretien, il s'agit d'aider la personne a formuler son
propre diagnostic en termes de pratiques préventives. Dans le second entretien, il s'agit
d'évoquer et d'analyser les circonstances des ruptures dans l'usage des préservatifs. Dans le
troisieme entretien, il s'agit d'explorer le vécu du risque. Dans le quatrieme entretien, il s'agit
d'inscrire la prévention dans un repérage des valeurs liées a la séropositivité.

Ainsi, le guide prévoit I'abord de thémes définis comme incontournables dans la
consultation assurée par les médecins :
= les modifications de la vie affective et sexuelle depuis 'annonce de la séropositivité
(qu’est-ce qui a changé dans la vie de la personne ? qu’est-ce qu’elle aimerait changer ?
quels sont ses projets ?)
= le stress engendré par la séropositivité dans les relations affectives et sexuelles (quelles
sont les expériences douloureuses auxquelles la personne a d{ faire face et comment a-
t-elle pu composer avec ? quels sont ses besoins ?)
= les modalités concrétes et contextuelles de rencontre affectives et sexuelles (comment
la personne vit-elle la rencontre avec les autres ? quelles sont ses attentes ? comment
va-t-elle a la rencontre des autres ? quels obstacles rencontre-t-elle ?)
= |'usage de drogue, d’alcool, de drogues récréatives (quelles sont les expériences et les
usages de drogue et d'alcool de la personne et leur impact dans sa vie sexuelle ?)
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= les modalités de communication sur la séropositivité (la personne est-elle satisfaite de la
maniére dont elle parle de sa séropositivité ? quelle image en a-t-elle ? veut-elle changer
quelque chose ?)

= le vécu des effets secondaires en lien avec la sexualité et 'image de soi (impact de la
modification de I'image du corps sur la sexualité, le désir, la présentation de soi)

= le vécu de la prise de risque (quels sont les incidents de prévention rencontrés par la
personne ? que s’est-il passé ? de quel type d’aide aurait-elle eu besoin ? quelles
solutions ultérieures a-elle élaborées ? A-t-elle pu les mettre en oeuvre ?)

= |es informations sur les IST, leurs modes de transmission

= les compétences, la réduction des obstacles dans la préservation et le maintien de la
santé.

2.3.2. Le dossier individualisé patient(e)

Les guides d'entretien étaient accompagnées d'un dossier individualisé par patient(e). Le
modeéle du dossier patient(e), remis en amont du démarrage des consultations aux trois
meédecins assurant les consultations, comprenait 3 parties a documenter.

La premiere partie portait sur les caractéristiques du (de la) patient(e) a l'inclusion. La seconde
partie portait sur la description des échanges et commentaires pour chacun des quatre
entretiens prévus par patient(e). Enfin, la troisiéme partie portait sur une synthése de
I'évaluation de la consultation.

2.4. Les outils d'intervention pour I'animation des ateliers

Le principe retenu pour I'animation des ateliers a été le suivant : les animateurs et animatrices
pressentis auraient toute latitude pour construire et adapter les contenus proposés aux
participantes dans la mesure ou ces contenus participent du modele générale de l'intervention.

L'animation des ateliers sur le théme de l'estime de soi et sur le théme des techniques de
négociation a été confiée a la responsable scientifique du projet ayant élaboré le modéle
d'intervention, le CRIPS ayant été pressenti pour l'animation des ateliers sur le thémes des
préservatifs.

Au regard du nombre d'ateliers prévus dans le projet, & savoir un par théme dans chaque

service, l'objectif était d'évaluer l'acceptabilité et la faisabilité d'ateliers selon la thématique
proposée.
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3. Les acteurs des terrains et le déroulement de l'action

La premiére phase de développement du projet a duré sept mois environ, de février a juillet/aolt
2004. Durant cette période, des réunions entre les différent(e)s intervenant(e)s direct(e)s dans
le projet (groupe de pilotage, intervenant(e)s en charge des consultations a mettre en place,
partenaires associatifs) et des actions ont été réalisées (communications sur le projet a l'interne
et a 'externe, formation commune des intervenant(e)s assurant les consultations de prévention
et de sexologie...). La seconde phase s'est déroulée sur 17 mois, de septembre 2004 a
décembre 2005. Le démarrage effectif des actions en direction des patient(e)s est intervenu en
septembre 2004 pour les consultations et en février 2005 pour les ateliers.

Dans les deux centres hospitaliers, I'engagement et le soutien des chefs de service ( Pr. Pierre
Marie Girard et Pr. Laurence Weiss ) a été un facilitateur a la mise en place de I'action. lls ont
soutenu le projet pilote a l'intérieur de leur service et ils ont mobilisé leur équipe médicale sur le
théme de la prévention en l'intégrant dans leur projet de service. Ce sont eux qui ont choisi au
sein de leur service les deux médecins volontaires pour conduire les consultations sur le théme
"prévention et sexualité" de méme qu'ils ont recruté le sexologue intervenant dans les deux
services.

3.1. Le pilotage du projet

Dés le démarrage de I'action, c'est a dire en février 2004, chaque service s'est doté d'un groupe
de pilotage dont les modalités de fonctionnement différent d'un service a I'autre. Les membres
de ces groupes de pilotage, qui ont travaillé de maniére étroite avec COMMENT DIRE, se sont
impliqués dans toutes les phases d'action du projet.

A I'HEGP, le groupe de pilotage était composé du Pr. Laurence Weiss et de Dominique Batisse,
médecin spécialisé dans le VIH mais aussi dans la co-infection et les hépatites. Il a été ouvert a
d'autres intervenant(e)s (cliniciens, psychologue, représentant d'Aides...) en fonction de
'avancée de l'action (cf. rapports d'étape, 7 février 2005 et 8 juillet 2005). C'est avec le
concours et I'appui du groupe de pilotage de I'HEGP que les outils de la plate-forme : guide
d'entretiens, outils diagnostic des besoins en prévention, questionnaire d'auto-évaluation
"sexualité et prévention ont pu étre testés en situation réelle de participation a des consultations
médicales avant leur remise aux intervenant(e)s (cf. annexe 5).

A Saint Antoine, le groupe de pilotage était composé d'Amina Ayouch-Boda, psychologue
clinicienne du service, de formation psychanalytique, praticienne de I'animation des groupes
(groupes Balint, groupes de paroles et ateliers d’affirmation de soi) et du Dr Lallemand,
dermatologue au sein du service. Tous deux étaient coordinateurs des groupes de travalil
"Prévention des IST" et "Sexologie" du Programme oRchestra dans lequel le projet a été
intégré. Il s'agit d'un programme global de prévention, dépistage et prise en charge des co-
morbidités chez les personnes séropositives au VIH.

3.1.1. L'existence d'un débat continu sur la question de la sexualité, de la
sexologie et de la prévention.
De fait, la question du positionnement du projet sur le théme de la sexualité et de la prévention

a été au centre des discussions qui se sont poursuivies en paralléle au déroulement du projet.
Ce débat a été particulierement soutenu entre le groupe de pilotage de Saint Antoine, la
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responsable scientifique du projet et les intervenant(e)s (dont un était un des médecins du
groupe de pilotage).

Il a été admis qu’on ne pouvait pas parler de prévention sans parler de sexualité et que parler
de sexualité avec des personnes séropositives revenait nécessairement aussi a aborder la
prévention dans la mesure ou la prévention était souvent cause en elle-méme de troubles
sexuels. Il a aussi été décide que les ateliers estime de soi aborderaient non pas I'estime de soi

au sens large mais I'estime de soi en lien avec la séropositivité.

Les postulats de la sexologie ont également été discutés a maintes reprises avec le sexologue
qui a présenté les principes de base et les modalités d’'intervention dans sa discipline en
rappelant que l'intervention sexologique a pour objectifs, dans le champ de linfection a VIH,
d’améliorer la qualité de la vie sexuelle des personnes séropositives et de traiter leurs troubles
sexuels en lien avec la séropositivité. Ceci est d’autant plus important qu’environ 40% des
personnes séropositives déclarent des troubles sexuels (F. Lallemand, intervention dans le
cadre d'une journée inter CISIH en mars 2005) et ces derniers sont aussi parfois une cause de
rupture d’observance thérapeutique notamment lorsque les personnes séropositives attribuent a
leurs médicaments l'origine de leurs troubles sexuels.

3.1.2. Une question tout au long du dispositif : sexualité, prévention et troubles de
la sexualité : de quoi parle-t-on ? et qui doit intervenir ?

Il est apparu trés vite que les intervenant(e)s s’inspiraient de leur propre cadre de référence sur
la question de la sexualité, et ce en fonction de leur formation de base (psychosociologie,
psychanalyse, sexologie, ...), de leurs appartenances académiques et de leur prise en compte
ou non des travaux universitaires issus des courants de pensée féministes sur les questions
d'identité de genre dans les recherches sur la sexualité.

Par ailleurs, un débat a porté sur le profil des intervenant(e)s les plus approprié(e)s pour
aborder la question de la sexualité avec des personnes séropositives. La sexualité est plus
gu’une pratique, elle touche a plusieurs aspects de la personnalité et reléve de l'intime qui est
souvent difficile a aborder dans le cadre d’'un entretien consacré au suivi de soin des personnes
séropositives au VIH voire méme a la prévention. Elle suppose la mise en place d’'un cadre
particulier, assorti d’un climat d’écoute et d’échanges qui évite de faire effraction a la fois pour la
personne qui s’exprime sur ce sujet et pour la personne qui écoute (Claude Guilbert, thése de
doctorat). Les psychologues qui travaillent dans les services de maladies infectieuses et
tropicales sont sensés justement offrir un tel cadre. Par ailleurs, dans le cadre d’'une prise en
charge globale, le médecin infectiologue qui assure le suivi peut se former, se sensibiliser a
'abord du sujet et a son intérét, ne serait-ce que pour pouvoir orienter adéquatement son (ou
sa) patient(e).

Si la prévention nécessite une approche de la sexualité, cela ne veut pas dire pour autant que la
sexualité voire I'écoute des troubles de la sexualité nécessite une intervention de type
sexologique ni de prévention.

3.1.3. Des prises de décision dans chaque service

Les consultations ont différé d'un service a l'autre.

L'HEGP a décidé de maintenir le schéma initialement proposé, a savoir la proposition de

deux consultations distinctes pour les patient(e)s : d'une part une "consultation d'information et
de soutien en prévention des infections transmissibles : VIH, Syphilis, Hépatites" assurée par un
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médecin spécialisé dans le VIH, dans la co-infection et les hépatites, intervenant déja au sein du
service d'immunologie clinique de 'HEGP; d'autre part une consultation de sexologie.

Saint Antoine a décidé de proposée une seule consultation "Sexualité et prévention”
assurée a la fois par un médecin dermatologue-vénérologue, intervenant déja au sein du SMIT
de St Antoine, et par le méme sexologue qui intervient a 'HEGP. Ce regroupement a été fait
dans le souci d’associer de maniére explicite les deux thémes - sexualité et prévention - qui
apparaissent le plus souvent d’'une maniére intriquée dans le discours des patient(e)s.

Le sexologue, intervenant dans les deux services, a été formé par le courant de Jacques
Waynberg (courant affectif et humaniste en sexologie). Il a une expérience importante en santé
publique, notamment dans le champ du VIH et des IST.

3.1.4. Les critéres d'inclusion des patient(e)s

Alors que dans d'autres programmes de prévention, seules les personnes déclarant avoir eu
une vie sexuelle au cours des trois derniers mois peuvent bénéficier des actions mises en place,
les critéres d’inclusion dans les deux services, pour toutes les actions de la plate-forme, c'est a
dire les consultations et les ateliers étaient les suivants : étre une personne séropositive suivie
dans le service.

3.1.5. La construction d'outils d'orientation
a) Les outils en direction des médecins

A I'HEGP, a la demande de L. Weiss, COMMENT DIRE a construit un outil permettant
aux médecins du service de faire un diagnostic du degré de prise de risque de leurs patient(e)s.
L'outil a été discuté et testé au cours des consultations de L. Weiss et de D. Batisse.

L'outil proposé (cf. annexe 3), dit "outil starter”, permettait aux médecins d’engager au sein de
leur consultation un dialogue avec leurs patient(e)s sur les difficultés de prévention, les IST et la
sexualité, mais aussi de les orienter vers la consultation de prévention ou celle de sexologie.

Il se présente sous la forme d'une fiche portant sur 6 thémes a aborder lors des consultations
médicales :

e L'existence ou non de rapports sexuels au cours des derniers mois ? (orientation
sexuelle, nombre de partenaires, statut des partenaires - stables, occasionnels )

Statut sérologique du ou des partenaires sexuels (séropositif, séronégatif, inconnu)
Degré d'utilisation des préservatifs (échelle de mesure du degré d’utilisation)

Obstacles rencontrés dans la prévention (usage d’alcool ou de drogues récréatives )
Utilisation ou non de moyens de contraception (pour les femmes en age de procréer)
Existence d’infections sexuellement transmissibles au cours des derniers 6 mois et
degré d’informations sur la prophylaxie post-exposition.

A Saint Antoine, I'équipe a opté pour un outil d’orientation qui a été diffusé a I'ensemble
des médecins (cf. annexe 3).

Cet outil est informatif et incitatif et s’adresse a tous les patient(e)s, qu'ils (elles) aient émis une

plainte ou pas (cf. Ayouch-Boda A. et al. Rapport d'étape du projet du 17 avril 2005). Par
ailleurs, le logiciel Diamm, utilisé au dela d’oRchestra, prévoit une « alarme » systématique
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permettant au médecin d’orienter vers la consultation en cas d'IST. En cas de besoin, le (Ia)
patient(e) est incité(e) a consulter, sinon, il (elle) est informé(e) de I'existence de la consultation.

b) Les supports de communication en direction des patient(e)s

A I'HEGP, COMMENT DIRE a réalisé avec plusieurs médecins du service une plaquette
d'information sur le programme de la plate-forme "Information et soutien en prévention des IST
et pour I'amélioration de la qualité de vie amoureuse et sexuelles des personnes séropositives".

La plaquette présentait les consultations, a savoir la consultation d'information et de soutien en
prévention et la consultation de sexologie, et les ateliers ouverts aux patient(e)s du service. Y
étaient précisées les modalités d'accés et les coordonnées téléphoniques pour la prise de
rendez aux consultations et pour l'inscription aux ateliers. Elle comprenait également un mini-
questionnaire d'auto-évaluation des besoins d'information et de soutien par lequel la personne
était invitée a venir en consultation si elle avait répondu OUI a au moins l'une des 6 questions
(Cf. Rapport d'étape du 7 février 2005)

Des présentoirs avec plusieurs exemplaires de la plaquette ont été installés, a partir de janvier
2005, partout dans le service (accueil des consultations, salles d'attentes, couloirs..) ainsi que
dans les salles de consultation des médecins.

A Saint Antoine, les consultations et les ateliers ont été présentés a la méme époque
dans le chapitre intitulé "Sexualité et prévention" du livret d’accueil et d’information lié au
programme oRchestra diffusé auprés des patient(e)s du service.

Dans les deux services, ces supports ont été complétés par un affichage présentant
chaque atelier (thémes abordés et coordonnées pour l'inscription) a I'occasion de sa tenue dans
I'un ou l'autre des services.

c) Les supports d'évaluation en direction des patient(e)s

COMMENT DIRE a réalisé deux questionnaires d'auto-évaluation : I'un pour les ateliers,
I'autre pour les consultations (cf. annexe 3). Les questionnaires ont été remis a chaque médecin
et a l'intervenante des ateliers afin qu'ils invitent les patient(e)s a les remplir lors de leur dernier
entretien ou derniére séance d'atelier.

A I'HEGP, les membres du Comité de pilotage et plusieurs médecins du service ont
réalisé avec COMMENT DIRE un questionnaire "Prévention et sexualité". Ce questionnaire
avait pour objectif d'évaluer les comportements sexuels (prise de risque et prévention) des
patient(e)s suivies dans le service.

A Saint Antoine des questionnaires d'enquéte de satisfaction (Quizz patient(e)s, Quizz
médecins) ont été réalisés par la personne recrutée dans le service dans le cadre du
programme oRchestra qui prévoyait I'évaluation de toutes les actions du programme.

3.2. La réalisation de focus groupes de patients
Des focus groupes d’hommes homosexuels ont été réalisés de maniére a explorer les

conditions d’acceptabilité et la pertinence d’'un programme de prévention en direction des
personnes séropositives.
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Les focus groupes, co-animés par Tim Greacen et Catherine Tourette-Turgis, ont été conduits
en 2004, a I'Ho6pital Européen Georges Pompidou, avant I'ouverture des consultations de
prévention et de sexologie. Durant ces trois réunions successives d’'un groupe de 6 hommes,
les thémes suivants ont été explorés par les participants :

= la place de la séropositivité dans leur vie amoureuse et sexuelle,

= |eur niveau d’informations sur les IST,

= leur position par rapport a la volonté du service de s’engager dans la prévention,

= leur point de vue sur la prévention dans le cadre de I'hépital,

= leur point de vue sur les intervenant(e)s les plus habilités a conduire une intervention en
prévention.

Les résultats de l'analyse des focus groupes montrent que les participants identifient deux
thémes fondamentaux a aborder : le vécu du risque dans un climat déculpabilisant, le besoin
d’'informations fiables sur les modes de transmission du VIH mais aussi des IST et des
hépatites.

Les participants du focus groupes pensent qu’il faut intervenir dés I'annonce de la séropositivité
et aussi qu’il faut ouvrir les consultations de prévention aux proches, surtout dans le cas de
couples séro-différents. lls distinguent clairement la consultation de sexologie et celle de
prévention. Pour eux, une consultation de prévention doit associer aide et informations, ce qui
nécessite une approche appropriée du (de la) patient(e) qui « ne va pas oser aller dire qu'il (elle)
a des rapports non protéges. »

De l'avis des participants, ce n’est pas forcément a des médecins de faire ce type de
consultation dans la mesure ou ce n’est pas le statut qui compte mais I'expertise en termes
d’informations pointues ainsi que les qualités d’écoute de la personne en charge de ce type
d’actions. « Les gens ne vont pas venir pour qu’on leur dise ce qu'il faut faire ou ne pas faire...
les gens vont venir parce qu’ils sont mal a l'aise dans leur vie et qu’ils ont besoin de parler ou
d’étre écoutés sur des questions intimes ! »

3.3. La formation des intervenant(e)s

3.3.1. La formation des intervenant(e)s en amont de I'ouverture des consultations

Il'y a eu six séances de formation de deux heures trente environ. Les séquences de formation,
en amont de I'ouverture des consultations, avaient plusieurs objectifs :

= présenter le projet aux différents intervenant(e)s en sexualité, prévention et sexologie et
les aider a s’approprier un nouveau type d’intervention s’inscrivant dans un projet pilote
(définition du projet, durée, objectifs, rendus de résultats)

= sensibiliser les intervenant(e)s a une méthodologie d’'intervention bréve sur le théme de
la sexualité et de la prévention et leur présenter les fondements théoriques de I'approche
motivationnelle (W .R Miller, 1992)

= réviser quelques techniques de base de I'entretien (questions ouvertes, re-formulation
centrée sur les contenus, sur les émotions)

Les thémes et techniques abordés au cours de la formation ont porté sur :
= Comment se présenter et présenter la consultation aux patient(e)s

= Comment aider une personne a formuler d’emblée ses attentes et son projet face a ces
deux nouvelles consultations
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= Comment inviter une personne a faire un récit de sa vie affective et sexuelle en lien avec
son vécu de la séropositivite

= Comment reprendre le récit de la personne et faire des choix stratégiques en termes de
thémes communs a travailler au cours des entretiens

= Comment intervenir dans un entretien (couper la personne, ré-orienter I'entretien si la
personne part dans tous les sens, aider une personne a s’exprimer etc..)

= une définition commune de la prévention en lien avec une dimension d’écoute et d’aide

3.3.2. La nécessité d'un renforcement de la formation en aval de I'ouverture des
consultations

Dés I'ouverture des consultations, il est apparu que la formation n’avait pas été suffisante. Le
dispositif a donc été trés vite complété par neuf séances de coaching individuelles auprés des
trois médecins.

Les questions traitées pendant ces séances ont porté sur les difficultés rencontrées dans les
entretiens, sur les différents moments dans [I'entretien comme ['écoute, la reprise et
I'intervention mais aussi sur les difficultés liées a I'écriture des comptes rendus.

Les séances ont permis de recadrer certains aspects, notamment la maniere de présenter aux
patient(e)s ces nouveaux types de consultation comprenant un engagement de travail sur
quatre entretiens. Elles ont également permis avec chaque médecin, en partant des cas de
patient(e)s, de reprendre par patient(e) le récit de son intervention et de voir in situ ce qui lui a
manqué et ce qu’il a pu ou non utiliser en termes de guides d’entretien. Elles ont aussi permis la
prise de notes, le remplissage des cahiers de suivi individuel des patient(e)s.

Le coaching a également servi a trouver des réponses a des questions, comme par exemple
aux questions suivantes :

= Comment expliquer a un patient qu’on aimerait qu’il revienne pour plusieurs entretiens
en respectant sa liberté ?

= Comment reprendre lorsqu’une patiente demande : je voudrais que vous le disiez quand
il faut dire ma séropositivité a mon nouvel ami ?

= Comment prendre des notes pour rendre compte d’'un entretien dans lequel on n’a pas
du tout suivi le guide d’entretien ?

= Comment avoir la bonne adresse au bon moment lorsque la personne désire étre
orientée (ex. vers un groupe de paroles)

= Comment faire lorsque dans le dé-briefing, on s’apergoit qu'on a oublié de poser une
question importante comme le statut sérologique du (de la) partenaire ?

3.4. La présentation du projet et des acteurs directs aux équipes

Parallelement aux réunions de pilotage, plusieurs actions de présentation du projet ont été
organisées au sein des services dés février 2004. Elles ont porté sur le dispositif général a
mettre en place, a savoir une plate-forme de services diversifiés proposant aux patient(e)s
plusieurs modes d'accés a des consultations individuelles et de couple (prévention et sexologie)
et activités en petits groupes sous forme d'ateliers thématiques (estime de soi, techniques de
négociation, préservatifs).

Ces présentations, formelles et informelles, ont été réalisées conjointement par COMMENT
DIRE et les groupes de pilotage. Elles ont systématiquement donné lieu, de février a juin 2004 a
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une présentation de la consultation de prévention par Catherine Tourette-Turgis et de la
consultation de sexologie par Thierry Troussier.

Il est un fait que l'intégration a Saint Antoine du projet pilote dans le Programme oRchestra du
SMIT a permis aux intervenant(e)s du projet pilote de profiter d'une dynamique de I'équipe
médicale, et des réunions du projet oRchestra pour sensibiliser les équipes médicales et
paramédicales au projet sexualité et prévention. Par ailleurs, les consultations et les ateliers ont
été présentés dans les livrets patient(e)s oRchestra et le projet a bénéficié d’'une chargée
d’études pour la construction de questionnaires, leur passation et leur analyse.

3.5. La mise en place des consultations et des ateliers
3.5.1. Les consultations

Les consultations ont été ouvertes sur les deux sites a peu prés a la méme période de fagon
échelonnée (septembre a novembre 04), sachant que la consultation de sexologie a été
ouverte en juillet 2004 a ’THEGP.

L'inclusion dans les consultations s'est faite a partir de la prise de rendez-vous par les
patient(e)s eux (elles)-mémes auprés du secrétariat des consultations externes de chaque
service.

Le dispositif des consultations proposées a I'HEGP et a Saint Antoine difféere, comme nous
l'avions déja mentionné, en fonction des choix qui se sont opérés au fur et a mesure de
I'avancée de l'action dans chaque service. Comme l'indique le tableau ci-aprés, le sexologue a
assuré une consultation bi-mensuelle dans les deux services, alors que les deux autres
médecins ont assuré chacun une consultation hebdomadaire dans leur services respectif.

HEGP St Antoine

- Une consultation d'information et de soutien en | - Une consultation "Sexualité et prévention"

prévention des infections transmissibles : VIH, )
Syphilis, Hépatites >>> assurée par le Dr Lallemand

tous les jeudis de octobre 2004 a juin 2005
>>> gssurée par le Dr Batisse

tous les lundis de novembre 2004 a juillet 2005 >>> et par le Dr Troussier
deux mercredis par mois de septembre

-Une consultation de sexologie 2004 a aotit 2005 [consultation prolongée
pour un an a partir d'octobre 2005]

>>> assurée par le Dr Troussier deux mercredis
par mois de septembre 2004 a aoiit 2005
[consultation prolongée pour un an a partir
d'octobre 2005]

Dans les deux services, le secrétariat des consultations externes a géré les rendez-vous de ces
consultations.

Le budget des consultations a été de 10.944 euros pour 3 consultations hebdomadaires, pour

les deux services sur la base d'une consultation hebdomadaire et d'une consultation bi-
mensuelle par service. Le dispositif prévoyait I'accueil de 40 patient(e)s par consultation sur une
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période de 10 mois. Le colt prévu représentait 91,20 euros par patient(e) pour 4 entretiens /
patient(e).

3.5.2. Les ateliers

Les ateliers ont été organisés a partir de février 2005 avec une campagne d'affichage dans
chaque service 30 a 45 jours en amont de leur tenue. lls ont été animés par la responsable
scientifique du projet formée a la psychosociologie clinique.

L'inclusion dans les ateliers s'est faite partir du moment ou un(e) patient(e) s'est inscrit(e)
aupres du secretariat mis en place dans chaque service. Les inscriptions ont été gérées par
COMMENT DIRE pour I'HEGP, par les infirmiéres du SMIT et par COMMENT DIRE pour Saint
Antoine.

Il a été décidé que les ateliers se tiendraient indifféremment dans I'un ou l'autre service, en
fonction des disponibilité de locaux, tout en étant ouvert aux patientes et aux patients des deux
services.

Le colt prévu par patient(e) pour un atelier de 3 séances (9 h) était de 53,33 Euros.
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4. Résultats

Les données présentées ci-aprés concernent les 163 patientes et patients inclus dans les
plate-formes mises en place dans les deux services pendant la période de septembre 2004 a
octobre 2005 pour les consultations, de février a décembre 2005 pour les ateliers.

4.1. Nombre de patient(e)s inclus(es) dans la plate forme

Parmi les 163 patient(e)s inclus(es) dans les plate-formes, c'est a dire ayant pris un rendez-
vous avec un des médecin des consultations ou s'étant inscrit dans un atelier, 105 I'ont été
dans les consultations et 58 dans les ateliers (tableau 1).

Tableau 1

Répartition par hopital de prise en charge des patient(e)s
inclus dans la plateforme (N=163)

% 120
= 100
£ 801 g5 i =
g 60 | 47 @ Consultations (N=105)
$ 40 36 8 W Ateliers (N=58)
£ 20 0 4
5 ]
§ o ‘ ‘
Saint Antoine  HEGP (N=65) Autres
(N=94) hépitaux
(N=4)

4.2. Résultats des consultations
4.2.1. Les patient(e)s inclus(es)

Parmi les 105 patient(e)s inclus(es) dans les consultations des deux services, 55 % l'ont été a
Saint Antoine et 45% a I'HEGP (tableau 2).

Tableau 2

Répartition par hopital des patient(e)s inclus (N=105)

Saint Antoine HEGP (N=65)
(N=94) 45%
55%
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= Répartition des patient(e)s par consultation et par médecin

Dans les deux services, la majorité des patient(e)s ont sollicité, sur orientation de leur médecin
ou de leur propre initiative, un rendez-vous auprés du sexologue (42/58 a Saint Antoine et 42/47
a I'HEGP) sachant qu'a Saint Antoine 5 / 58 patient(e)s ont sollicité un rendez-vous avec le

sexologue mais aussi avec le médecin (tableau 3).

Tableau 3
Consultations sollicitées Hommes Femmes [Ensemble
N =83 N=22 N=105
79,05% 20,95% 100,00%
Saint Antoine
avec le sexologue 32 10 42
avec le médecin du service 11 0 11
avec le médecin du service et le sexologue 5 0 5
HEGP
avec le sexologue 31 11 42
avec le médecin du service 4 1 5

= Mode d'accés des patient(e)s aux consultations

Le premier mode d'accés des patient(e)s aux consultations a été l'orientation par leur médecins
(57%), le second mode d'accés étant I'auto-orientation (11%). Parmi les 22 patient(e)s pour
lesquels le mode d'accés n'est pas documenté (21%), 16 ne se sont pas présenté(e)s a leur

rendez-vous (tableau 4).

Tableau 4

Répartition des patientes et des patients inclus par mode d'accés aux
consultations dans les deux services (N=105)
Conjoint(e)
4%

Psychologue
2%

Livret/Plaquette
1%

Psyet médecins
4%

Auto adressé @ Médecins (N=60)

11%

Médecins m Conjoint (N=4)

Non documenté
57%

21%

l Non documenté (N=22)
O Auto-adressé (N=12)
O Psy et médecins (N=4)

@ Psychologue (N=2)
W Par le livret/Plaquette (N=1)
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4.2.2. Les patient(e)s ayant bénéficié des consultations

Parmi les 105 patient(e)s inclus(es) dans les consultations des deux services, 89 ont bénéficié
d'au moins un entretien (soit 85%) contre 16 qui ne se sont jamais présenté(e)s a leur rendez-
vous (soit 15%).

= Répartition des patient(e)s bénéficiaires par consultation et par médecin

Parmi les 89 patient(e)s ayant bénéficié effectivement des consultations (72 hommes et 17
femmes), 46 sont suivi(e)s a Saint Antoine et 43 a I'HEGP. La majorité de ces patient(e)s a été
recue par le sexologue, soit 38/43 patient(e)s a 'HEGP et 36/46 a Saint Antoine (tableau 5).

Parmi les patient(e)s de Saint Antoine, 3 patients (hommes) ont bénéficié d'entretiens avec l'un
et l'autre des médecins de la consultation "Sexualité et Prévention", ce qui porte le nombre de
patients regus par le Dr Lallemand a 13 et par le Dr Troussier a 30.

Tableau 5
Nb patient(e)s Nb patient(e)s
HEGP N=43 St Antoine N=46
F H F H
consultation "Information consultation
et soutien en prévention" "Sexualité et prévention"
Dr Batisse 1 4
Dr Lallemand 0 10
consultation de sexologie| 10 28 | Dr Troussier 6 27
Dr Troussier Recus par Dr Lallemand 0 3
et par Dr Troussier
Total 1 32 6 40

Plusieurs hypothéses ont été formulées a propos de l'orientation et de la fréquentation plus
importantes de la consultation assurée par le sexologue, par rapport a celles assurées par les
deux médecins des services, ce d'autant qu'a Saint Antoine le sexologue et le médecin
partageait la méme consultation intitulée "sexualité et prévention”.

Une des hypothéses portait sur la possibilité que I'orientation vers la consultation du sexologue
a représenté pour les médecins, mais aussi pour les patient(e)s, un "plus" offert par les
services, a savoir une consultation identifiable et pergue comme prestation nouvelle dans les
deux services. Par ailleurs, en tant que nouvelle ressource pour les équipes, le sexologue a
mené une "campagne d'information" sur sa consultation, ce que n'ont pas forcément fait les
deux autres médecins, déja connus par leur équipes dans laquelle ils exercent depuis plusieurs
années. Cette information a éventuellement renforcer dans les équipes la lisibilité de la
consultation du sexologue.

= Répartition des patient(e)s bénéficiaires par nombre d’entretien
La répartition des patient(e)s par nombre d'entretiens et par consultation montre, dans les deux

services confondus, que la majorité ont bénéficié d'un seul entretien (62%) contre 25% ayant
bénéficié de 2 entretiens, 12% de 3 entretiens et 1% de 4 entretiens (tableau 6).
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Tableau 6

Nombre d'entretien par patient(e) pour les patient(e)s
des deux services ayant bénéficié des consultations (N=89)

4 entretiens
1%

3 entretiens
12%

2 entretiens
25%

1 entretien
62%

01 entretien (N=55) M2 entretiens (N=22)
O3 entretiens (N=11) O4 entretiens (N=1)

Cette répartition se retrouve dans les deux services. Ainsi, que ce soit a I'HEGP (tableau 7) ou a
Saint Antoine (tableau 8), les patient(e)s ont en grande majorité bénéficié d'un seul entretien, et

ce dans toutes les consultations.

Tableau 7

Répartition des patient(e)s de I'HEGP
par nombre d'entretien / patient(e) par consultation
(N=43)

1 entretien _ ‘ | ] :
2 entretiens h—‘—‘
3 entretiens E

H Information & Soutien
en prévention (N=5)

[0 Sexologie (N=42)

4 entretiens

0246 81012141618202224

Nombre de patient(e)s

Tableau 8

Répartition des patient(e)s de St Antoine
par nombre d'entretien / patient(e) par consultation
(N=49)

-

2 entretiens il

4 entretiens |5

0 2 4 6 8 10 12 14 16 18 20 22 24 26 28 30

Nombre d'entretiens

@ Dr Troussier N=36 73,47% mDr Lallemand N=13 26,53%
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Plusieurs éléments peuvent expliquer en partie cette situation.

D'une part, au démarrage de l'action, il est apparu que le sexologue et les médecins
n'informaient pas les patient(e)s sur les modalités de leur consultation, a savoir qu'elle était
basée sur plusieurs entretiens. Ainsi, ils proposaient systématiquement a chaque patient(e) de
rappeler si nécessaire le secrétariat pour un second rendez-vous.

Les séances de suivi (coaching) ont permis de soulever cette difficulté a inviter le (Ia) patient(e)
a revenir comme le dispositif et les objectifs des consultations le prévoyaient. Au cours du
coaching, de nouvelles modalités de présentation du programme des consultations ont été
proposées, en référence au concept d'auto-prescription de M. Balint (savoir s'auto-prescrire).
Toutefois, cela a n'a eu pour effet qu'un léger accroissement du nombre d'entretiens par
patient(e) dans la consultation du sexologue vers qui la majorité des patient(e)s ont été
orienté(e)s.

D'autre part, le sexologue a précisé que le nombre d'entretiens proposés aux patient(e)s
dépendait de leur situation ou de leur demande. Ainsi, un seul entretien a été proposeé lorsque le
(la) patient(e) consultait essentiellement pour rechercher une information, soit sur les modes de
contamination par voie sexuelle ou sur la procréation médicalement assistée, soit pour une
prescription de Viagra, ou encore pour vérifier que "tout fonctionne bien".

4.2 3. Les résultats de la consultations de sexologie

a) Les patient(e)s ayant bénéficié de cette consultation

Les données présentées ci dessous concernent les 59 patient(e)s (29 pour 'HEGP et 30
pour Saint Antoine) ayant bénéficié de la consultation sur la période s’étendant de septembre

2004 a juillet 2005, sans distinction par rapport au centre dans lequel ils y ont eu acceés.

= Répartition des patient(e)s en fonction des sexes

Effectifs Pourcentage
Femmes 15 25,4
Hommes 44 74,6
Total 59 100,0

Répartition en fonction du sexe
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= L’age moyen des patient(e)s en fonction du sexe

SEXE Age | peeqiit | Ecar
Moyen type
Femmes | 43.8000 | 15 | 1041428
Hommes | 47.4773 | 44 | 7.47239
Total | 465424 | 59 | 837756

= Répartition des hommes en fonction de I'orientation sexuelle

Effectifs Pourcentage
Hétérosexuelle 15 341
Bisexuelle 5 11,4
Homosexuelle 24 54,5
Total 44 100,0

Répartition des hommes

en fonction de l'orientation sexuelle

dtérosexuelle

= Répartition entre vie en couple ou non en fonction du sexe

Couple stable

Oui non Total
Effectif 13 2 15
SEXE Femmes | 86,7% | 13.3% | 100,0%
Hommes  Effectif 28 16 44
63.6% | 364% | 100,0%
Total Effectif 41 18 59
69.5% | 305% | 100%
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= Reépartition des couples séroconcordants et différents

Effectifs Pourcentage
Séroconcordant 18 43,9
Sérodifférents 23 56,1
Total 41 100,0

Répartition des couples

séroconcordants et différents

Sérodifférents
56,1%

= Répartition selon la prise d’un traitement ARV

Séroconcordants
43,9%

Effectifs Pourcentage
Sous traitement 45 76,3
Sans traitement 14 23,7
Total 59 100,0

Répartition selon la prise

d'un traitement ARV

Sans traitement
23,7%

Sous traitement
76,3%
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b) Les troubles et les plaintes rencontrés par ces patient(e)s

Troubles rencontrés CHEZ LES FEMMES Effectifs %
TD V) peur de transmettre le VIH 11 73,3
TD / colére / acte sexuel contaminant /rejet de I'instrument de 333
contamination ’
TES @ subjective / colére / VIH 26,7
TES mixte 1 6,7
TO © / blocage par rapport au sida, rejet, punition, mort 10 66,7
TSD ® vaginisme avec évitement phobique /VIH 1 6,7
Aversion sexuelle/anxiété extréme 2 13,3
Aversion sexuelle/dégolt : corps et sécrétions sales / VIH 3 20

"' TD = Trouble du désir ; *’ TES = Trouble de I'excitation sexuelle ; ¥ TO = Trouble de l'orgasme ;

® TSD = Trouble sexuel douloureux.

Troubles rencontrés CHEZ LES HOMMES Effectifs %
DE ® Psy llaires dus & un trouble profond 1 2,3
DE Psy Chronique depuis I'annonce de la séropositivité 17 38,6
DE Psy circonstancielle/utilisation préservatif 17 38,6
DE Psy sélective/ partenaire habituel séroconcordant 7 15,9
DE Psy sélective/ partenaire habituel sérodifférent 6 13,6
Trouble du désir sexuel d’origine psychique, en fonction des 22 50
représentations du VIH, du lien, de l'autre
Trouble du plaisir et de 'orgasme : grand état de tension/peur de 7 15,9
transmettre/rejet/VIH
Trouble de I'éjaculation précoce 5 11,4
Inversion ou aversion des pratiques 8 18,2
Aversion sexuelle/anxiété extréme 1 2,3

®) DE = dysérection

= La présence de cofacteurs

Au total, 37 hommes sur 44 souffrent de dysérection (DE) ce qui représente 84% des

hommes ayant consulté.

Co facteurs chez les hommes présentant des DE Effectifs %
DE Secondaire : crixivan, viracept, agenenerase, kaletra 9 24,3
Perte de I'estime de soi/ détresses 16 43,2
Suivi psychologique actuel ou d'orientation 8 21,6
Causes médicales : vasculaire, neurologique, anatomique, endocrinienne 6 16,2
Causes biologique : testostérone, lipides, Diabéte 4 10,8
Causes iatrogénes : psychotropes 3 8,1
Causes drogues : poppers, alcool, tabac 3 8,1
Co facteurs Effectifs %
DE Secondaire : crixivan, viracept, agenenerase, kaletra 10 22,7
Perte de I'estime de soi/ détresses 19 43,2
Suivi psychologique actuel ou d'orientation 10 22,7
Causes médicales : vasculaire, neurologique, anatomique, endocrinienne 6 13,6
Causes biologique : testostérone, lipides, Diabéte 4 9,1
Causes iatrogénes : psychotropes 4 9,1
Causes drogues : poppers, alcool, tabac 3 6,8
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Troubles rencontrés les couples séroconcordants Effectifs %

Chez les hommes
DE Psy Chronique depuis I'annonce de la séropositivité 4 22,2
DE Psy circonstancielle/utilisation préservatif 3 16,7
DE Psy sélective/ partenaire habituel séroconcordant 7 38,9
Trouble du désir sexuel d’origine psychique, en fonction des 5 278
représentations du VIH, du lien, de 'autre ’
Trouble du plaisir et de 'orgasme : grand état de tension/peur de 1 56
transmettre/rejet/VIH ’
Trouble de I'éjaculation précoce 2 11,1
Inversion ou aversion des pratiques 1 5,6
Chez les Femmes
TD peur de transmettre le VIH 2 1.1
TD colére / acte sexuel contaminant /rejet de I'instrument de 3 16.7
contamination '
TES subjective / colére / VIH 1 5,6
TES mixte 1 5,6
TO blocage par rapport au sida, rejet, punition, mort 2 11,1
TSD vaginisme avec évitement phobique /VIH 1 5,6
Inversion ou aversion des pratiques 1 5,6

Troubles rencontrés chez les couples sérodifférents Effectifs %
Chez les Hommes
DE Psy llaires dus a un trouble profond 1 24
DE Psy Chronique depuis I'annonce de la séropositivité 13 31,7
DE Psy circonstancielle/utilisation préservatif 14 34,1
DE Psy sélective/ partenaire habituel sérodifférents 6 14,6
Trouble du désir sexuel d’origine psychique, en fonction des 17 415
représentations du VIH, du lien, de l'autre '
Trouble du plaisir et de 'orgasme : grand état de tension/peur de 146
transmettre/rejet/VIH ’
Trouble de I'éjaculation précoce 3 7,3
Inversion ou aversion des pratiques 7 17,1
Chez les Femmes
TD peur de transmettre le VIH 9 22
TD colére / acte sexuel contaminant /rejet de I'instrument de 2 49
contamination ’
TES subjective / colére / VIH 3 7.3
TO blocage par rapport au sida, rejet, punition, mort 8 19,5
Inversion ou aversion des pratiques 2 4,9
Aversion sexuelle/dégolt : corps et sécrétions sales/VIH 3 7,3
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c) Conséquences de ces troubles et de ces plaintes pour les patient(e)s

Conséquences CHEZ LES FEMMES Effectifs %
Pratiques sexuelles avec prises de risque a cause des troubles de
A s . 0 0
I'érection et/ou de la perte de lillusion fusionnelle
Pratiques sexuelles préventives insatisfaisantes a cause du besoin
) n , . , 4 26,7
continu de controle et/ou d’'usage des préservatifs
Des rapports sexuels avec des partenaires multiples pour éviter 'amour, 1 6.7
I'attachement et la révélation de sa séropositivité ’
Arrét des rapports sexuels par peur de la transmission VIH 4 26,7
Perte de la congruence sexuelle a cause du VIH : inversion des
fantasmes, des orientations et des pratiques sexuels (actifs/passif, 0 0
impuissance/fellation, sodomisation ou coit/ masturbation ou fist)
Rupture ou dysfonctionnement de couple a cause du poids trop lourd
13 86,7
du VIH
Peur de perdre son couple 12 80
Autres 0 0
Conséquences CHEZ LES HOMMES Effectifs %
Pratiques sexuelles avec prises de risque a cause des troubles de
e s . 17 38,6
I'érection et/ou de la perte de lillusion fusionnelle
Pratiques sexuelles préventives insatisfaisantes a cause du besoin
) n , . , 6 13,3
continu de contrdle et/ou d’'usage des préservatifs
Des rapports sexuels avec des partenaires multiples pour éviter 'amour,
; s . . 10 22,7
I'attachement et la révélation de sa séropositivité
Arrét des rapports sexuels par peur de la transmission VIH 8 18,2
Perte de la congruence sexuelle a cause du VIH : inversion des
fantasmes, des orientations et des pratiques sexuels (actifs/passif, 4 9,1
impuissance/fellation, sodomisation ou coit/ masturbation ou fist)
Rupture ou dysfonctionnement de couple a cause du poids trop lourd
21 47,7
du VIH
Peur de perdre son couple 18 40,9
Autres 1 2,3
Conséquences CHEZ LES COUPLES SEROCONCORDANTS Effectifs %
Pratiques sexuelles avec prises de risque a cause des troubles de
A s . 7 38,9
I'érection et/ou de la perte de lillusion fusionnelle
Pratiques sexuelles préventives insatisfaisantes a cause du besoin
; N ; . : 3 16,7
continu de contrble et/ou d’'usage des préservatifs
Des rapports sexuels avec des partenaires multiples pour éviter I'amouir, 1 5 5
I'attachement et la révélation de sa séropositivité "
Arrét des rapports sexuels par peur de la transmission VIH 1 5,6
Perte de la congruence sexuelle a cause du VIH : inversion des
fantasmes, des orientations et des pratiques sexuels (actifs/passif, 1 5,6
impuissance/fellation, sodomisation ou coit/ masturbation ou fist)
Rupture ou dysfonctionnement de couple a cause du poids trop lourd
14 77,8
du VIH
Peur de perdre son couple 14 77,8
Autres 1 5,6
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Conséquences CHEZ LES COUPLES SERODIFFERENTS Effectifs %
Pratiques sexuelles avec prises de risque a cause des troubles de
L s . 10 24.4
I'érection et/ou de la perte de lillusion fusionnelle
Pratiques sexuelles préventives insatisfaisantes a cause du besoin
) n , . . 7 171
continu de contrdle et/ou d’'usage des préservatifs
Des rapports sexuels avec des partenaires multiples pour éviter 'amour,
; s . . 10 24.4
I'attachement et la révélation de sa séropositivité
Arrét des rapports sexuels par peur de la transmission VIH 11 26,8
Perte de la congruence sexuelle a cause du VIH : inversion des
fantasmes, des orientations et des pratiques sexuels (actifs/passif, 3 7,3
impuissance/fellation, sodomisation ou coit/ masturbation ou fist)
Rupture ou dysfonctionnement de couple a cause du poids trop lourd
20 48,8
du VIH
Peur de perdre son couple 16 39
Autres 0 0

4 .3. Résultats des ateliers

4.3.1. Les patient(e)s inclus(es)
= Répartition par sexe et par atelier

Au total, ce sont 58 patientes et patients qui se sont inscrits aux 5 ateliers thématiques qui ont
été organisés de février a décembre 2005 (tableau 9).

Tableau 9

Répartition par sexe
des patient(e)s inscritEs aux ateliers (N=58)

N=17
Femmes

N=41

Hommes
71%

Les cinq ateliers organisés se répartissent de la faon suivante : quatre ateliers Estime de soi
et un atelier Techniques de négociation et ce, alors qu'il était prévu de réaliser 2 ateliers pour
chaque théme, soit 2 sur I'estime de soi, 2 sur les techniques de négociation, et 2 sur le théme
des préservatifs. En effet, il est apparu relativement rapidement que le théme de l'estime de Soi
était un théme mobilisateur chez les patient(e)s des deux services, contrairement a celui des
techniques de négociation.
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Alors que le premier atelier sur le théme de I'estime de soi a d'emblée suscité des inscriptions,
celui sur le théme de la négociation n'a pas recueilli suffisamment d'inscriptions et a di étre
reporté a trois reprises avant de pouvoir étre réalisé une premiére fois, et ce malgré un nombre
insuffisant d'inscrits (8/12).

Par ailleurs, sa deuxiéme édition a d0 étre annulée, toujours en raison d'un manque
d'inscriptions.

Enfin, dés la premiére séance de I'atelier Techniques de négociation, il est trés vite apparu que
la demande portait essentiellement sur des thémes sociaux et professionnels, notamment des
situations de conflits a dénouer dans le monde du travail et du soin. Les tentatives de
recentrage sur des thémes plus personnels, comme le lien a autrui ou les situations affectives et
sexuelles, ont toutes échoué.

Ces observations nous ont donc amenées a recentrer les groupes sur la proposition de I'atelier
Estime de Soi qui, a contrario de I'atelier Techniques de négociation, ouvrait d'emblée sur le
théme de la qualité de vie affective et sexuelle en lien avec la prévention. Le théme de I'Estime
de soi est de fait un théme invitant la personne qui s'inscrit a I'atelier a une dynamique de
repositionnement et de mise en mouvement. Souvent, dés leur inscription par téléphone, les
personnes mentionnent la perte ou la baisse de leur niveau d'estime de soi et le désir ou le
besoin de se re-mobiliser. C'est ce constat qui nous a donc amené a proposer privilégier la
proposition d'ateliers sur le théme de I'Estime de Soi.

Concernant l'atelier sur le théme des préservatifs, nous avons pris conscience au cours du
développement de l'action que les approches direct en prévention étaient a éviter auprés des
personnes séropositives au VIH (cf. la fréquentation plus importante de la consultation du
sexologue versus celle des deux autres médecins). Aussi, I'atelier sur le theme des préservatifs
n'a-t-il pas été proposé.

Ainsi, parmi ces 58 patient(e)s, 50 se sont inscrit(e)s aux ateliers Estime de Soi et 8 a l'atelier
Techniques de négociation qui ont été organisés de février a décembre 2005 (tableau 10).

Tableau 10
Répartition du nombre de patient(e)s inscrit(e)s aux ateliers
par type d'atelier et par sexe
Hommes (N=41) Femmes (N=17) Total (N=58)
70,69% 29,31% 100%
Atelier Estime de Soi N°1 6 5 11
Atelier Estime de Soi N°2 9 2 11
Atelier Estime de Soi N°3 7 6 13
Atelier Estime de Soi N°4 12 3 15
Atelier Négociation N°1 7 1 8

4.3.2. Les patient(e)s ayant bénéficié des ateliers
= Répartition par sexe, par hopital et par atelier

Sur ces 58 patient(e)s inscrits, 53 ont effectivement participé aux ateliers, soit 37 hommes et
16 femmes.
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Parmi les 53 participant(e)s, 46 ont participé aux quatre ateliers sur le theme de I'estime de Soi
et 7 a l'atelier sur le théme des techniques de négociation (tableau 11).

Tableau 11

Répartition par atelier et par sexe
des patient(e)s ayant participé aux ateliers (N=53)

Négociation | F

Estime de Soi N°4

| | O Hommes (N=37)
I | (8Femmes (N=16)
-

Estime de Soi N°3 ‘
Estime de Soi N°2

Estime de Soi N°1 ]:*

0 2 4 6 8 10 12 14
Nombre de patientEs

Parmi ces 53 bénéficiaires des ateliers, 33 étaient suivi(e)s a Saint Antoine, 16 a I'HEGP et 4
dans d'autres hépitaux parisiens (tableau 12).

Tableau 12

Répartition des participant(e)s aux 5 ateliers
par hopital de prise en charge (N=53)

O09%

00
m30% BHEGP (N= 16)

E Saint Antoine (N= 33)
OAutres hop. (N=4)

@61%

= Taux de fréquentation des ateliers par nombre de séances par participant(e)

Alors qu'au départ le programme prévoyait I'animation de trois séances par atelier, dés la
troisieme séance du premier atelier Estime de Soi, il s’est avéré utile et nécessaire d’ajouter
deux séances d’atelier supplémentaire. Le format de I'atelier Estime de Soi a donc été modifié,
passant de 3 séances de 3 h a 5 séances de 3 heures a 15 jours d'intervalle.

En effet, dans les faits, et cela a été vérifié sur quatre cycles consécutifs, les participant(e)s se

lancent vraiment lors de la deuxiéme séance et disent que cette séance ne doit pas étre
parasitée par l'anticipation de la disparition du groupe. Les modes habituels de gestion des
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groupes enseignés dans la psychosociologie et I'animation des groupes ont donc été revus a la
lumiére de l'infection a VIH. Les moments de séparation, de rupture, de fermeture des groupes
ont nécessité des activités d’animation prenant en compte la spécificité du vécu de la
séropositivité notamment le vécu abandonnique souvent lié et causé par la séropositivité.

Ainsi, pour les ateliers estime de soi, qui ont concerné au total 46 participant(e)s, 72 % d'entre
eux ont participé a au moins 3 séances (tableau 13).

Tableau 13

Répartition des participant(e)s aux ateliers Estime de Soi
par nombre de séances suivies (N=46)

*: de 3 1 séance
seances 11% Hl1 séance N=5

28% 2 séances .
17% 02 séances N= 8
3 séances N= 20

Oplusde 3 N=13

3 séances
44%

72% ont suivi au moins 3 séances

Concernant le groupe de I'atelier "Techniques de négociation", il ne s'est réuni que 2 fois, le peu
de participants présents ayant conduit a I'arrét de I'atelier. Sur les 8 personnes inscrites, 6 (5
hommes et 1 femme) ont participé a la premiére séance et a la deuxiéme séance, sachant que
2 personnes n'ont participé qu'a une seule séance (tableau14).

Tableau 14

Répartition des participant(e)s a I'atelier
Négociation par nombre de séances suivies (N=7)

3 séances
0% 1 séance

29%

2 séances
71%

W1 séance (N=2) B2 séances (N=5) O3 séances (N=0) |

4.3.3. Fonctionnement des ateliers
a) Un accueil personnalisé

Qu'elles se soient inscrites auprés des infirmiéres pour le SMIT Saint Antoine, ou
directement auprés de COMMENT DIRE pour I'HEGP, toutes les personnes étaient rappelées
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par téléphone par la personne en charge a COMMENT DIRE des inscriptions et de I'accueil aux
ateliers.

Celle-ci leur présentait le contenu des ateliers et les invitait & s’exprimer sur leurs attentes de
maniére a infirmer ou confirmer avec elles leur participation. Elle les invitait également a poser
toutes les questions qu’elles désiraient sur le fonctionnement des ateliers, les conditions de
participations, etc.

Cet appel était aussi I'occasion de présenter le dispositif personnalisé mis en place pour faciliter
l'acces et la participation a I'atelier qui comptait 5 séances. Avec l'accord de chaque personne,
ce premier accueil a donné lieu a un rappel téléphonique systématique la veille ou I'avant veille
de chaque séance d’atelier au titre de simple "mémento”.

b) Le fonctionnement du groupe atelier

L’atelier animé par une psychosociologue clinicienne se définit comme un groupe formé
par 12 personnes seropositives qui se réunissent pendant 3 a 5 séances de trois heures.

L’intervalle entre les séances d’atelier était d’environ deux semaines. Les horaires des ateliers
étaient 18-21 heures. lls avaient lieu a I'hépital, dans une salle permettant de disposer de
chaises ou de fauteuils en rond.

Les participants étaient invités a identifier au cours de ces ateliers I'impact de la maladie et/ou
de la séropositivité sur leur degré d’estime de soi et, ensuite, a travailler grace a leurs pairs sur
certains aspects de leur estime de soi comme l'acquisition ou le renforcement de certaines
capacités d’affirmation de soi, le dépassement des peurs liées a la séropositivité (rejet,
abandon, solitude) et I'acquisition d’'une plus grande maitrise dans leur présentation de soi.

Pour atteindre ces obijectifs, l'animation des ateliers comprenait une série d’activités
programmeées comme :

= la présentation de situations difficiles mettant en jeu son degré en confiance en soi amenés
par I'animatrice,

= [|'apprentissage de compétences par le biais de situations et de problémes a résoudre
utilisant le jeu de réles,

= le partage collectif d’expériences douloureuses comme celle de la colére et des pertes,

= lidentification des difficultés a communiquer sur la séropositivité, le désir, la sexualité, la
prévention.

L’animation du groupe a été partagé avec plusieurs participants des ateliers qui, par leur
témoignage et leur expérience vécue de l'intérieur de la maladie et de la séropositivité, ont
mobilisé chez les autres participantes et participants des capacités identificatoires leur servant
de points de repéres mais aussi facilitant leurs propres modalités d’expression sur leur
expérience intime de la séropositivité et de la maladie.

c) Le climat de groupe

Dans ce type d’ateliers, I'intervention nécessite la création et le maintien d’'un climat de
groupe contenant et facilitant propre a inviter en permanence les participantes et les participants
a s’exprimer sur ce qu’ils et elles pensent, vivent et ressentent sachant que ce qu’ils et elles
expriment est repris sous forme de synthéses régulieres.
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Ces synthéses avaient pour objectifs d’éviter la perte de repéres émotionnels et elles ont permis
de délimiter clairement et en permanence les limites entre psychothérapie de groupe et
intervention psychosociologique.

Les ateliers ayant lieu de 18 a 21 heures, ils comportaient une pause boisson-snack. La pause
était pensée comme un espace permettant aux participant(e)s des échanges de fagon
transversale en dehors de 'animatrice et des co-animateurs.

4.3.4. Analyse des données issues des ateliers Estime de Soi
= L’impact du rappel téléphonique sur les participant(e)s
Comme I'exprime un participant :

« J'attendais ce petit appel- rappel du lundi, cela me mettait dans le bain et je commengais a me
préparer dans mon coin, je me sentais pris en compte ! ».

Ce type d’accompagnement s’est avéré d’autant plus important que pour les personnes qui
s’étaient isolées et repliées sur elles-méme, elles ont dit assez vite qu’elles en étaient arrivées
au stade « de se forcer a sortir, de ne plus oser sortir, de ne plus savoir comment faire pour
sortir de leur tour d’ivoire. »

Comme I'explique une participante :

« Attention, la disparition ce n’est pas bon pour nous, moi jadore quand cette M., elle nous
rappelle, elle a toujours un petit mot gentil bien a point a chaque fois et hop on repart, on se
sent comme invités, désirés ici.. Faut bien voir que c’est cela notre probleme... un séropo il est
pas habitué a étre invité ! »

= La composition hétérogéne des groupes
Le groupe présente souvent deux caractéristiques fortes dans sa composition.

Certains participant(e)s séropositif(ve)s depuis 20 ans, dans la mesure ou ils (elles) ont frélé la
mort de prés et ont perdu leurs partenaires de vie et des amis, ont di entamer un processus de
reconstruction dans lequel I'estime de soi est devenue centrale et ce surtout si le corps est
encore marqué par les séquelles de la maladie ou les effets des traitements. Comme I'exprime
une participante « il est important de reconnaitre en quoi la maladie nous a transformés mais
aussi abimeés ».

Les participant(e)s qui n'ont pas connu d’épisodes de maladie souffrent d’'une baisse d’estime
de soi lié au regard social sur la séropositivité (« qu’on la montre ou qu’on la cache ! ») et cette
méme estime de soi est attaquée en premiére ligne dans les rencontres affectives et sexuelles.

= Pouvoir exprimer les souffrances liées a la séropositivité
La présentation de soi en tant que personne mais aussi en tant que personne séropositive
donne lieu d’'emblée a un climat émotionnel de partage d’'une expérience unique et commune

En effet, excepté dans les groupes de paroles, il n’existe pas d’autre lieu permettant la
présentation de soi en tant que personne séropositive a d’autres personnes séropositives
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= La rupture de la solitude et I’émergence de liens amicaux entre les participant(e)s

Venir a I'atelier permettait pour la premiére fois a un certain nombre de participant(e)s de parler
de leur séropositivité avec d’autres personnes séropositives. Comme I'exprime un participant
"C’est la premiere fois que je rencontre 11 séropos d’un coup, jai caché ma séropositivité
pendant 10-15 ans... depuis & ans ce n’est plus vivable... ".

Le poids de la solitude dans laquelle vivaient les participant(e)s a été une des composantes
majeures de I'atelier. Au bout de trois séances un participant s’exprime : « ce que jai retenu...
en trois séances, l'atelier est devenu un rendez-vous crucial pour moi ... c’était plus que de la
parole, il y avait le commitment, 'émotion de chacun, j’ai trouvé une énergie.»

Un participant a expliqué qu’il était rentré de vacances exprés pour I'atelier et il constate que
depuis ces réunions, il se sent plus actif, plus entreprenant dans sa vie de tous les jours : « Je
me suis retrouvé en chemin en écoutant les autres, je suis arrivé comme étant enfermé dans
une tour de Babel ».

Une femme, récemment contaminée, orientée vers l'atelier par un médecin de I'hépital a
découvert avec stupeur que des personnes ayant été contaminées il y a environ 20 ans étaient
encore en vie. Elle pensait qu’elle allait mourir dans les prochaines année, s’était enfermée et
isolée de sa propre communauté dans un appartement dont elle ne sortait que pour participer
aux séances de l'atelier. Elle a noué une amitié avec un homme originaire d’'un autre pays
d’Afrique qui, lui, n’avait jamais rencontré une femme séropositive.

= L’impact sur I'image de soi vestimentaire

On observe au fil des ateliers, et ce dans les quatre cycles, que les participants améliorent leur
présentation vestimentaire, deviennent élégants d’une séance sur l'autre, aiment étre
complimentés sur leurs arrangements vestimentaires en termes de couleurs.

Un participant explique « Je ne sais pas, je me suis habillé aujourd’hui, je me suis dit — allez,
c’est de l'estime de soi ! »

= Une approche nouvelle de la vie affective et sexuelle par le biais d’un groupe
centré sur I'’estime de soi

Le fait d’exposer et d’explorer dans le cadre d’un groupe sa propre vie affective et sexuelle
représente une expérience nouvelle pour la totalité des participant(e)s. Parler d’amour,
d’attachement, de désir, de sexualité, de rencontres, de plaisir, re-mobilisent le potentiel affectif
des personnes.

Un participant s’exprime sur le premier impact en termes de disparition de barriéres : « Moi, ce
qui m’a frappé, c’est qu’il n’y ait pas de barrieres entre nous... aucune... on peut tout se dire,
fout se dire les uns aux autres... c’est tres fort... vraiment pas de barriéres... »

= L’atelier estime de soi, un espace pour le coming out

Lors de l'activité consacrée a la colére et a la transformation de la colére en affirmation ouverte,
de nombreux participants hommes sont revenus sur le traumatisme de I'annonce de leur
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homosexualité dans leurs familles. Trois participants ont fait part des insultes et agressions
homophobes dont ils avaient été victimes sur leur lieu de travail.

Le maintien de I'estime de soi lors de la découverte des premiers sentiments homosexuels est
souvent difficile a I'adolescence ou lors des premiéres rencontres amoureuses et plusieurs
participants ont pu exprimer la colére qu’ils avaient ressenti contre un pére rejetant encore
vivant ou mort.

= Un espace pour discuter des socio-styles sexuels mais aussi pour se re-
dynamiser

Les ateliers ont aussi donné lieu a des échanges sur les modes de vie intimes et sexuels.
Plusieurs participants hommes et femmes ont pu s’exprimer sur leur vie affective et sexuelle et
ceci a toujours eu lieu dans un grand climat d’écoute attentive et impliquante, a la fois pour les
personnes qui s’exprimaient mais aussi pour les personnes qui écoutaient et ouvraient un
dialogue a partir de la parole entendue.

Un homme a pu expliquer comment il vivait avec son partenaire, a la fois une relation
amoureuse et un engagement fort tout en ayant des relations sexuelles occasionnelles a coté.
Une femme a pu évoquer sa bisexualité. Une autre a pu expliquer ce qu’elle attendait de son
partenaire en termes affectifs et sexuels. Un homme a parlé de son expérience des rencontres
dans les saunas.

Cette pluralité de socio-styles affectifs et sexuels a permis a plusieurs participant(e)s de s’ouvrir
a des univers qu’ils connaissaient peu et a permis de poser la sexualité comme un style de vie
dans lequel le sujet a une certaine latitude de choix et d'initiatives. En retour, tout au long des
séances des ateliers, réguliérement les participant(e)s, notamment ceux et celles qui étaient
isolés ou en retrait, se sont épanouis et ont tenté de se ré-investir dans la recherche de l'autre.

= Le théme de la prévention sexuelle apparait de lui-méme

Le théme de la prévention a toujours été abordé par les participant(e)s eux-mémes, en général
au cours de la deuxiéme ou troisiéme séance.

Dans tous les ateliers, les participant(e)s
ont fait part dincidents survenus en
prévention et, dans tous les cas, les
situations ont été analysées par le groupe
de sa propre initiative et ce sans jamais
porter un jugement sur la personne, mais
plutét en la renforgant dans ses intentions et
compétences en prévention sous forme
d’échanges d’expériences du type « Voila
moi comment je fais, cela m’est arrivé a moi
aussi et jai fait, dit ceci ou cela... Voila
comment tu pourrais faire si cette situation
se reproduit etc. ». Cette mise en commun
d’'une culture et des pratiques a trés bien
fonctionné.

Souvent les incidents de prévention sont
présentés dans la séance datelier qui
comprend l'activité "savoir et pouvoir dire

non-.

Exemples de résolution de problémes de prévention

S. a été confrontée a un probléme de prévention avec son
partenaire co-infecté par I’hépatite C qui a refusé d'utiliser le
préservatif lors des rapports sexuels parce que le préservatif le
géne dans son érection. S a évoqué cet événement au cours
du groupe et a demandé aux hommes présents ce qu’ils en
pensaient. Elle a aussi dit qu’elle avait observé que le port du
préservatif retardait le moment de la jouissance de son
partenaire et qu’ elle finissait par éprouver des petites douleurs
dues au contact avec le latex. Cela a entrainé une discussion
dans le groupe et S a pris conscience qu'a la suite de ce
rapport elle avait eu une poussée de fiévre. Le groupe a
évoqué les risques d’infections sexuelles transmissibles et S a
pris la décision de consulter une gynécologue. Lors d’'une autre
séance d’atelier, S a fait part de cette consultation et des
réticences récurrentes de son partenaire face aux préservatifs.
S a commencé a penser que son partenaire devrait consulter le
sexologue pour des troubles de I'érection. S. a dit qu’elle a da
faire des examens complémentaires pour une recherche d’IST.
Cela I'ennuie, lui prend du temps, linquiete .Elle dit un jour
« Puisque c’est comme cela, il va falloir faire autrement... Je ne
peux passer ma vie a avoir peur de me choper une maladie de
plus !'»
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Par exemple, lors de la deuxiéeme séance d’'un atelier, une femme demande au groupe de
l'aider a se sortir d’'une situation ou elle n’a pas su dire non. « Voila, jai été dans une situation
que je ne veux jamais revivre. J'ai eu une relation non protégée avec mon ancien copain et je
veux le revoir car je veux qu'il fasse le test, on n’a jamais eu de relation sans préservatifs, sauf
cette fois-la ou je n’ai pas su arréter le rapport a temps, je m’en veux de ne pas avoir pu refuser
ce rapport... il est entré en moi... c’était trop tard.. .. Il a toujours su que j'étais séropositive ..

mais bon la... je n’ai pas dit non et je ne me sens pas bien...».

Cette femme a rompu avec son ami a la
suite de cet incident car cet épisode, dit-
elle, a cassé la relation pour elle.

50% des participant(e)s se sont exprimés
tour a tour sur ce cas et la discussion s’est
terminée par un jeu de réle dans lequel la
femme a été invitée a jouer le rble de son
partenaire.

Les participant(e)s se sont relayés dans le
réle de la participante ayant présenté sa
difficulté jusqu’a ce que cette derniere
demande un arrét sur image et dise
« C’est de cela dont j’ai besoin, de pouvoir
dire les choses comme cela. Je n’ai pas
pensé a lui parler ou lui répondre de cette
maniere. Cela me plait beaucoup cette
réponse de P., je vais l'utiliser dorénavant si
une pareille situation se représente ! »

Exemples de résolution de problémes de prévention

L. a exposé, lors de la deuxiéme séance d’atelier, un
accident de prévention survenu dans les jours précédents
suivi par une rupture avec son ami qui connaissait sa
séropositivité. Le groupe a aidé L. a traverser [|'état de
culpabilité, de colére et dimpuissance dans lesquels cet
incident I'a mise. L. a choisi a la suite de mises en situations,
sous forme de jeu de réle, la maniere dont la prochaine fois, si
cela se reproduisait, elle réagirait et surtout ce qu’elle mettrait
en avant comme argument pour ne pas laisser un homme la
pénétrer sans préservatif. Lors de la séance suivante, invitée a
dire ce qui s’était passé pour elle depuis la derniére séance, L.
a dit gu’elle avait rencontré un homme le lendemain de I'atelier
et qu’elle s’était sentie si forte et slre d’elle-méme qu’elle avait
pu mener a bien la rencontre et le rapport sexuel protégé.

R utilise toujours les préservatifs mais il pense que cela
représente un poids lourd a porter pour l'autre. Il dit
« obliger quelqu’un a cela, aux préservatifs toute sa vie, je n’en
ai pas le droit! ». Le groupe va aider R a se re-positionner face
a son partenaire en lui posant la question « Et toi t'es-tu jamais
posé la question de ce que tu lui apportais autre que ton
virus ?...Pourquoi crois-tu qu’il reste avec toi ? »

= Les informations sur la prévention sexuelle

A l'occasion des ateliers, on a pu découvrir que les participant(e)s manquaient d’'informations
sur les modes de transmission du VIH et des IST. A chaque cycle des participant(e)s ont pu
poser des questions précises sur ce qui est possible de faire ou de ne pas faire dans un souci
de prévention.

Environ 25% des participant(e)s dans chaque groupe manquaient d’'informations. Les thémes
pour lesquels les participant(e)s manquaient d’'information étaient : le baiser amoureux, le
cunnilingus, et globalement le théme des fluides ainsi que les modes de transmission sexuelle
de I'hépatite A et C. Parmi les personnes qui manquaient d’informations sur les fluides, il y avait
aussi des personnes qui vivaient avec des fausses croyances sur l'utilisation de la vaisselle.
Une personne apportait ses propres couverts tous les matins sur son lieu de travail.

Un autre manque d’informations concernait la grossesse et les modes de procréation médicale
assistée. Les ateliers ont donné lieu a trois orientations vers une gynécologue pour les femmes
et cinq orientations vers le sexologue pour les hommes.

Trois participants par manque total d’informations ont déclaré avoir renoncé a toute vie sexuelle
depuis 'annonce de leur séropositivité au cours des deux années précédentes.
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Extrait d’un compte rendu d’une séance d’atelier sur I’estime de soi
mettant en évidence le théme de I'information sexuelle

Dana revient sur la question de la sexualité et dit : "En fait, on a des questions précises,
Jai besoin d’informations, on ne sait pas grand chose sur le VIH, excepté les cours que
nous font les médecins et auxquels on ne comprend rien. J'ai une question toute béte :
est-ce que je peux en tant que femme positive prendre le pénis d’'un homme dans ma
bouche ? "

Tout le groupe se réveille et une avalanche de questions tombe sur les liquides, les
muqueuses et la bouche. Les femmes prennent le leadership sur la question de tout ce
qui peut étre pratiqué en termes sexuels, érotiques autour des organes génitaux
féminins... la bouche, la langue, il faut étre concret, on peut faire quoi exactement, le
groupe mime une bouche, une main, un langue, les participants rient et apprennent des
choses treés concretes, Issoufou est enthousiasmé lorsqu’on parle du vagin, de l'auto-
examen avec un miroir et une lampe, la taille du vagin, ses fonctions auto-rétractables, le
préservatif féminin, les fonctions auto-nettoyantes du vagin, I’hygiéne intime, et surtout
I'estime de soi par rapport au vagin, au pénis, la réhabilitation des liquides, des fluides
lorsqu’on est séropositif, c'est la que les choses se cassent , font peur, on évoque le
liquide pré-séminal, les modes de transmission de la syphilis, de I'hépatite C, la sodomie.

Le groupe est plein de questions, de commentaires et d’écoute, tous les savoirs sont
rassemblés, comme le dialogue érotique a réintroduire dans la sexualité, I'estime de soi
en lien avec la construction d’'une image positive du vagin, le pouvoir d’'une femme sur
son vagin, les contractions du vagin, les expériences de régles, de 'usage du tampon, de
'accouchement, puis on revient sur le pénis, son image, son fonctionnement...

Le taux de participation est maximale dans le groupe, une participante conclut en disant:
"Jattendais cela depuis des années." Dana ajoute : "C’est cela que je voulais, je veux vous dire

que je suis heureuse ! Francois relativement bien informé confirme :méme moi jai appris des
choses sur la fellation »

L’information sexuelle est facilitée lorsqu’elle émerge dans un groupe constitué sur la confiance
mutuelle et dans lequel il régne un climat d’écoute sans jugement. Chaque fois que dans les
ateliers le théme de la sexualité apparait, il suscite un intérét collectif et mobilise tous les
participant(e)s, y compris celles et ceux qui n‘osent pas poser de questions sur ce qui les
préoccupe dans ce domaine.

= Les compétences acquises en termes d’estime de soi et de prévention

La pratique de I'affirmation ouverte

Une présentation de soi différente ( mobiliser les capacités de résilience )

Une mobilisation du potentiel affectif en lachant prise sur les coléres et les peurs ayant trait

a la séropositivité, la maladie, la sexualité

4. La création de normes collectives en prévention grace aux discussions et aux échanges
avec les pairs

5. La deécouverte du besoin de soutien inconditionnel des pairs pour résoudre certaines

difficultés

wn =

La pratique de I’affirmation ouverte :

Systématiquement, lors de la deuxieéme séance de I'atelier, une activité était proposée portant
sur le théme « Cela ne va peut-étre pas te faire plaisir, mais j'ai quelque chose a te dire ». Les

participant(e)s sont invités a acquérir au cours de cette activité des capacités a pratiquer
I'affirmation ouverte définie comme la capacité a exprimer ce que I'on désire sans avoir a se
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justifier ou a apporter des informations inutiles. Il s’agit d’apprendre a dire oui, a dire non, a
indiquer ses limites sans se sentir coupable et en restant ouvert au dialogue avec autrui.

Cette activité est d’'un apport essentiel pour les participants car, bien souvent, le manque de
capacités a s’affirmer dans ce qu’on veut et dans ce qu’on ne veut pas est un obstacle a la
prévention mais aussi a la réussite de la vie affective et sexuelle au sens large.

Une présentation de soi différente

Cette activité, conduite sous forme de jeux de réles, invite les participant(e)s , tour a tour a se
présenter en tant que personne séropositive en respectant les deux conditions suivantes : se
présenter soi et sa séropositivité en réassurant I'autre (la peur crée I'éloignement et le rejet) et
en tentant de parler de soi sans stigmates.

L’'importance de la prise de conscience de ce que l'autre entend lorsqu’on lui parle de l'infection
a VIH en fonction de comment on lui présente les choses est un moment d’apprentissage
partagé important pour le groupe. En prenant le temps de se centrer sur l'interaction entre soi
et autrui, chaque participantE initialise un travail personnel sur sa présentation de soi qui vient
mobiliser ses capacités de résilience, c'est a dire ses capacités a affronter avec succés les
risques et les échecs liés a la notification de sa séropositivité dans son histoire antérieure.

La résilience est ici définie comme « la combinaison de force intérieure, d'appui de I'extérieur et
d'apprentissage a partir de l'expérience acquise » (Lemay, Virage, Volume 6 Numéro 2, Hiver
2000)

La culpabilité amoureuse et érotique

De nombreux participantEs se sentent coupables d’imposer leur séropositivité a leur partenaire
et ce surtout lorsqu’ils vivent une longue histoire d’amour et de vie commune partagée. Celle-ci
s’exprime sous des formes comme « Je n’ai pas le droit de lui imposer cela... jai réduit ses
plaisirs...je peux mourir d’'un moment a l'autre... il a di supporter ma maladie, mes traitements,
mes peurs, les préservatifs, mes crises d’anxiété la veille de mes rendez-vous de suivi. »

lls / elles se pergoivent comme des poids, des charges pour les autres, ils / elles ne sentent pas
le droit de vivre quelque chose de bien pour eux / elles. Si quelque chose est bien pour eux /
elles, c’est forcément au détriment de quelqu’un d’autre.

= L’impact percu et vécu par les participant(e)s

Interrogés lors de la quatriéeme séance d’atelier sur ce qui a bougé pour eux et pour elles, et
qu'’ils ou elles attribuent a I'impact du travail réalisé en groupe, les participant(e)s d’'un groupe
s’expriment :

« Grace a l'atelier le lendemain ,lors d’une rencontre je me suis sentie plus forte, j'ai provoqué
la rencontre, je ne l'aurai pas fait sans I'atelier ( une femme) »

« En sortant d’ici, la derniére fois, j’ai rencontré quelqu’un.»
« Je rentre de vacances expres pour la prochaine séance d’atelier.»

« Depuis toutes ces réunions, je suis plus actif, plus entreprenant . »
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« Je me sens plus dans l'affirmation de soi, du coup jai confronté mon lover et jai découvert
qu’il avait une tuberculose et alors moi aussi je suis en train d’explorer si je n’ai pas été
contaminée, il n’est pas content mais tant pis ..je m’occupe de moi, il s’agit de ma vie ! »

« Je me suis retrouvé en chemin en
écoutant les autres »

« Cela bouge, j’ai plus confiance »

« Moi cela me remue cet atelier, je ne veux
pas qu'il s’arréte, cela me nourrit mais bon
Jai des hauts et des bas... »

« Moi aussi cela me bouleverse beaucoup,
il y ades fois j'en tremble de partout quand
on joue des rbles, mais je veux rester parce
que je veux avancer et je suis tres attaché a
vous tous »

« On va faire un pique nique ensemble
apres l'atelier »

« L’estime de soi, c’est le coeur des choses
et 'abandon, c’est l'abécédaire du VIH...
pour la lettre A abandon, on a tous été
abandonnés, ftrahis forcément et cela a
cause du VIH, il ne faut pas l'oublier... alors
notre estime de soi en a pris un coup... ».

Les changements observés par I'équipe d'animation

Un homme, emmuré dans le silence et I'isolement, s’est mis a
parler a la troisieme séance.

Un homme qui ne sortait plus de chez lui (dépression) est venu
a chaque séance en disant lors de la premiére qu’il n’arrivait
pas a répondre au téléphone et a sortir de chez lui.

Un homme, qui n’avait plus de relations sexuelles depuis
plusieurs années, est en train de rencontrer un homme. Il a
trés peur tout en se trouvant courageux.

Une femme, qui a eu un incident en prévention, a rencontré un
autre homme et elle est maintenant sire d’elle. Jamais plus
elle n’acceptera, dit-elle, les lachetés et faiblesses des
hommes séronégatifs, elle pensera a elle et a ce qu’elle désire.

Un homme, qui était exposé a la violence, a commencé a sortir
dans des lieux plus sirs et il est heureux de se sentir plus en
sécurité. Il ne veut plus s’exposer a la maltraitance.

Un homme, en deuil d’'un compagnon de vie de 17 ans, dit qu’il
va commencer a voir les choses du coté de la vie. Il a pleuré
plusieurs fois dans le groupe mais s’est senti entouré
d’affection.

Une femme, qui a des difficultés de prévention avec son
partenaire séropositif et co-infecté, va l'orienter chez le
sexologue car il a des difficultés d’utilisation des préservatifs

liés a des faiblesse d’érection.

4.3.5. lllustrations de trajets et de trajectoires
= Exemple du trajet de R (HEGP)

R. a bénéficié de trois entretiens avec Dominique Batisse qui lui a proposé de participer a
I'atelier estime de soi. R se sent seul et voudrait mettre en place des choses dans sa vie
affective et sexuelle mais il se sent bloqué a la suite de maltraitances successives et
d’agressions physiques de type homophobique. R se plaint d’avoir été rejeté plusieurs fois dés
gu’il @ annoncé sa séropositivité a laquelle il attribue ses échecs amoureux. R utilise les
préservatifs mais il dit que la prévention lui a causé des problémes car elle ne lui apporte que
des déboires affectifs et amoureux

Dans l'atelier estime de soi, R va pouvoir s’exprimer sur ce qu’il a vécu et bénéficier de
'expérience des autres qui vont l'aider a se protéger des agressions en adoptant des
changements comme ne pas se rendre a un rendez-vous dans un lieu inconnu, ne pas céder a
ses propres attirances sans penser d’abord a sa propre sécurité, privilégier les saunas malgré
leur tarif élevé a la drague aux alentours des bois. En retour, R va apporter aux autres
beaucoup de choses (il va préparer un taboulé pour le groupe, ramener en voiture chez elle une
participante). Petit a petit R va s’épanouir dans l'atelier estime de soi et changer de mode de
vie et de drague. Il organise un diner chez lui, il reste discuter dans un bar avec d’autres
participants aprés les séances d’ateliers, et il va rencontrer des partenaires dans des climats
plus sécurisants pour lui. R va prendre conscience de sa valeur personnelle et revenir sur ses
agressions et son histoire amoureuse ou globalement il explique qu'il a toujours pris en charge
des partenaires plus jeunes que lui avec lesquels la relation paternalisante I'emportait sur la
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relation sexuelle et dans lesquelles il s’oubliait jusqu’au point d’aller draguer pour avoir une vie
sexuelle de quelques heures par mois.

Au bout de quelques mois R va pouvoir dire que son dernier partenaire avec lequel il n’a pas de
relations sexuelles depuis plusieurs années est prét a le quitter et que maintenant il pense qu’il
désire une vraie relation soutenue avec un partenaire dans lequel les aspects de prise en
charge seraient moins importants.

En termes de prévention et de santé publique, qu’est-ce qui a changé chez R? Ce qui a
changé, c’est le fait que R ne se laissera plus agresser et ne se mettra plus dans une position
de quémander du désir et du sexe chez I'autre. R a pris conscience maintenant de sa valeur et il
saura a quel moment il est possible de parler de sa séropositivité et pourquoi il faut savoir le
faire si on veut construire une relation.

R dit que maintenant il se sent plus prét a prendre en charge la question de la séropositivité et
gu’ annoncer une séropositivité sans prendre en compte la psychologie de 'autre ne sert a rien.
R découvre qu’il annongait sa séropositivité parce qu’il pensait que c’était le moment dans la
relation mais en écoutant les autres parler de leurs relations, il s’est apergu qu’en fait il étudiait
mal les situations amoureuses et « qu’il se plantait ». Il dit alors que de fait il annongait sa
séropositivité non seulement parce qu’il pensait qu’il devait le faire « pour étre clean » mais
aussi «je voulais étre accepté d’emblée avec mon VIH». R va alors pouvoir élaborer, grace aux
autres, sur ce que signifie cette demande d’étre accepté d’emblée avec son VIH. Des
participants vont expliquer qu’au contraire pour eux le VIH ne leur appartient pas plus qu’aux
autres et qu’ils n'ont pas forcément envie d’étre accepté d’emblée avec le VIH et ce surtout si le
ou la partenaire n’y connait rien et en majore I'impact. Comme le demande plusieurs fois un
participant : "Etre accepté avec son VIH cela veut dire quoi exactement, on a I'impression que tu
nous présentes cela comme une tare. Si tel est le cas, tu ne penses pas que celui que tu
rencontres, il a lui aussi ses tares ?"

= Exemple du parcours d’une femme au travers d’une séance d’atelier sur I’estime
de soi (Saint Antoine)

Cette femme Laila a été orientée vers I'atelier estime de soi par I'assistante sociale de I'hopital.
Pour décrire le parcours de Laila, nous avons repris nos notes rédigées dans les jours suivant
I'atelier estime de soi (C.T.T, mars 2005)

"Aujourd’hui, c’est la troisieme séance de I'atelier et on a commencé par travailler pour Laila, en
lui demandant comment le groupe pouvait l'aider a changer quelque chose dans sa vie. Laila a
35 ans, 3 enfants au pays au Togo, elle a appris sa séropositivité il y a deux ans et elle
demande a chaque visite a son médecin s’il peut lui dire quand elle va mourir, elle pense qu’elle
n’ira pas au dela de I'année 2007. Elle a trés peur de transmettre le VIH, tous les jours a la
cantine, elle améne ses propres couverts car elle a peur. Lorsqu’elle découvre que parmi les
participants de I'atelier estime de soi, il y en a trois qui sont séropositifs depuis 20 ans, elle dit
gu’elle n’en croit pas ses yeux et elle éprouve un grand choc. Un autre participant vient vers elle
et la prend dans ses bras, le groupe décide qu’on va faire une activité sur place pour Laila. Elle
va prendre un verre, boire dedans et chaque personne du groupe va se passer le verre et boire
a son tour en disant quelque chose. Laila est horrifiée, passe par toutes les couleurs mais les
participants prennent la décision que c’'est le cadeau du groupe a Laila. Le cérémonial
commence et se déroule avec beaucoup d’émotions car cela rappelle aux anciens ce qu’ils ont
vécu dans les années 85. Puis les rires fusent, un participant mime une attaque, Laila rit
beaucoup avec des larmes dans ses yeux. Un participant dit que cela lui arrive encore de devoir
entendre des choses pareilles dans son entourage qui ne sait pas qu’il est séropositif."
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Laila continue son récit en disant que depuis I'annonce de sa séropositivité, "Je n’ai jamais dit a
quelqu’un, excepté a une amie, et je ne fais plus "l'autre aussi”, expression qui signifie faire
'amour." Le groupe reprend en applaudissant I'expression et une participante dit " Moi non plus
Je n‘arrivais pas a faire l'autre aussi, c’est dur de se lancer mais je me suis lancée a la fin de
I'été, un autre ajoute : moi j'aimerais faire I'autre aussi... Toi tu es si belle, tu es si jeune, tu n'es
pas malade, qu’est ce qui tempéche de faire l'autre aussi ?" Laila met les mains devant son
ventre comme une barriére et elle dit: non c’est interdit pour moi de faire I'autre aussi, les
hommes m’approchent , me demandent mon numéro de téléphone, je dis que je n'ai pas de
portable... Un homme du groupe d’'un autre pays d’Afrique la regarde et dit au groupe : "Vous
savez, pour moi, c’est la premiére fois que je peux regarder une femme qui est belle et qu’on
peut parler de cela". |l s’adresse a Laila et lui dit : "Donnes moi ton numéro, moi je vais t'appeler
tfout de suite". Laila rit, donne son numéro et Issoufou I'appelle sur place, le groupe est trés
ému. Issoufou dit « J'aimerais bien te parler", Laila dit " Non, non, oui d’accord a bientét " et elle
raccroche. Issoufou dit : "En fait, on va oublier le VIH et parler a titre amical, moi je n’ai jamais
parlé avec une femme de tout cela en face a face, je vois que c’est possible d’en parler."

Cette histoire de Laila nous montre les différentes étapes de la reconstruction de I'estime de soi
dans un groupe. La présence d’autres participants dans le groupe atteints de la méme
pathologie a un effet réparateur sur Laila (je ne suis pas la seule et les autres sont encore
vivants). Ensuite, le groupe prend soin de Laila en célébrant, avec le partage du verre, a la fois
lappartenance a une communauté de vivants mais aussi en dé-stigmatisant une part de
linfection a VIH. La présence et l'accueil de Laila dans le groupe permettent aux autres
participants contaminés depuis longtemps de mobiliser leurs capacités a enseigner, transmettre,
partager savoirs, acquis et une expérience de l'infection a VIH. Le fantasme d’interdiction des
rapports sexuels, dans lequel évolue Laila, est mis a mal par le groupe qui lui ouvre une
possibilité de rupture de linterdit. Laila permet aussi @ un homme du groupe, qui n’avait jamais
pu parler de sa séropositivité avec une femme et encore moins dans sa communauté, de
s’exprimer sur ses désirs et elle mobilise méme des affects chez lui qui peuvent s’exprimer a
travers un jeu de role spontané dans un climat collectif de soutien et de plaisirs partagés entre
les participants.
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5. Evaluation des ateliers Estime de Soi par les participantEs

Cette évaluation des participant(e)s des ateliers concerne exclusivement les quatre ateliers
Estime de Soi. C'est systématiquement a l'issue des troisitmes séances des ateliers que les
participantes et les participants ont été invités a remplir un questionnaire d'auto évaluation
individuel et anonyme, sauf pour l'atelier n°3 ou les participant(e)s ont rempli le questionnaire
lors de la séance 4.

5.1. Nombre et répartition par sexe des répondant(e)s

Sur les 46 participant(e)s des ateliers, 30 ont répondu au questionnaire (tableau 15).

Tableau 15

Répartition par atelier et sexe des répondant(e)s
au questionnaire d'évaluation des ateliers Estime de Soi (N=30)

-~

O Hommes (N=20)
3 3 B Femmes (N=10)

2 I 2 2 I 2
Atelier Atelier Atelier Atelier

Estime de Estime de Estime de Estime de
Soi N°1 Soi N°2 Soi N°3 Soi N°4

Nb de Répondant(e)s
O-=_NWPLPrIIONOOO

5.2. Répartition des répondant(e)s par hopital

Parmi ces 30 répondant(e)s, soit 20 hommes et 10 femmes, 17 sont suivis a Saint Antoine, 9 a
I'HEGP et 4 dans d'autres hdpitaux parisiens (tableau 16).

Tableau 16

Répartition des répondant(e)s au questionnaire
d'évaluation de I'atelier Estime de soi par Hopital de prise
en charge (N=30)

13%
30%

57%

|MHEGP (N=9) H Saint Antoine (N=17) OAutre hopital (N=4) |
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5.3. Répartition par age et par sexe des répondant(e)s

La répartition par age et par sexe des répondant(e)s montre un pic d'age pour les 36-40 et 46-
50 ans autant chez les hommes que chez les femmes (tableau 17).

Tableau 17

Age des répondan(e)s au questionnaire d'évaluation
de I'atelier Estime de Soi (N=30)

Nb de répondant(e)s
LPO | I T
(%

&
[o)

‘—O—Hommes (N=20) —— Femmes (N=10) ‘

5.4. Mode d'acces aux ateliers

La majorité des répondant(e)s ont été orienté(e)s vers l'atelier par leur médecin et par I'affiche
(19 sur 30) (tableau 18).

Tableau 18

Répartition des répondant(e)s par mode de connaissance
de I'existence de I'atelier (N=30)

Autre patient| 1
Soignantd |
Assistante socialg |
Psychologuel |
Intervenante de I'atelier 7_ 2
Livret (St Antoine) [ ]2
Kiosque Info Sida | 13
Affiches | 19
Médecin (IR 10

Nombre de répondant(e)s

5.5. Nombre de séances par répondant(e)
Le taux de participation a la totalité de l'atelier est élevé, comme le montre le tableau 19. En

effet, parmi les 30 répondant(e)s de I'atelier Estime de soi, 80% ont participé a 3 séances soit
24 personnes et 4 ont participé a 4 séances (parmi les personnes de l'atelier n°3 ou le
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questionnaire a été passé a la séance n°4 contrairement aux autres ateliers ou il a été passé a
la séance 3).

Tableau 19

Répartition des répondant(e)s au questionnaire
d'évaluation de I'atelier Estime de Soi par nombre de
séances suivies (N=30)

1 séance
+de3 0% 2 séances B 1 séance (N=0)
séances 7%
13% d2 séances (N=2)

O3 séances (N=24)

Oplus de 3 séances
3 séances (N=4)

80%
93% ont suivi au moins 3 séances

5.6. Expérience des répondant(e)s en termes de participation a un atelier et
d'expression sur le vécu de leur séropositivité

Pour 57% répondant(e)s (17 / 30), il s'agissait d'une premiére participation a un groupe
réunissant des personnes séropositives au VIH.

Tableau 20

Pourcentage des répondant(e)s participant ou non
pour la premiére fois a un groupe réunissant
des personnes séropositives (N=30)

Non
43% @ Oui (N=17)

Oui ONon (N=13)
57%

Plus de 55% des répondant(e)s participaient pour

la 1ére fois a un groupe réunissant des personnes

62 % d'entre eux et elles (19 / 30) s'exprimait pour la premiére fois sur le vécu de leur
séropositivité (tableau 21).
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Tableau 21

Réponses des répondant(e)s a la question :
Cet atelier vous a-t-il permis de vous exprimer pour la
premiére fois sur le vécu de votre séropositivité ? (N=30)

OTout a fait (N=12)
EPlutdt (N=7)

7% 7% OPIutét pas (N=2)

39% B Pas du tout (N=5)
OJe ne sais pas (N=2)
B Non documenté (N=2)

23%
62% des répondant(e)s s'exprimaient pour la 1ére fois

sur le vécu de leur séropositivité

5.7. Degré de satisfaction sur le fonctionnement de I'atelier
La maijorité des répondant(e)s pensent que 3 séances ne sont pas suffisantes.

Tableau 22

Satisfaction des répondant(e)s par rapport au nombre de
séances initialement prévues (N=30)
non
documenté
3%

ne sait pas
7%

c'est bien

, 20%
c'est trop
0% Hc'est bien
Oce n'est pas assez
Oc'est trop

O ne sait pas

ce nest pas M non documenté

assez

0,
70% 70 % pensent que 3 séances, ce n'est pas assez.

Pour la quasi-totalité des répondant(e)s, la durée des séances, soit 3 heures, a été satisfaisante.

Tableau 23

Satisfaction des répondant(e)s par rapport
a la durée des séances (N=30)

ce n'est pas

aZ§ZZ Oc'est bien (N=29)

Oce n'est pas assez (N= 1)
@ Oc'est trop (N=0)
c'est bien One sait pas (N=0)
97%
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De méme, 77% des répondant(e)s (23 / 30) ont apprécié les themes des séances.

Tableau 24

Satisfaction des répondant(e)s par rapport
aux thémes de discussion (N=30)

Plutot .
23% 0% D Tout a fait (N=23)

EPlutét (N=7)
OPIlutét pas (N=0)
HPas du tout (N=0)

Tout a fait ONe sait pas (N=0)
77%

La totalité des répondant(e)s sont satisfait(e)s

5.8. Auto-évaluation du niveau d'estime de soi

A la fin du questionnaire, les répondant(e)s étaient invités a auto-évaluer leur niveau d'estime
de soi, au démarrage et a la fin de la 3éme de séance de I'atelier. 80% ont effectué cette auto-
évaluation, soit 24 / 30 personnes.

Comme le montre le tableau ci-aprés, la moyenne du niveau d'estime de soi a augmenté entre
la 1ere et la 3éme séance de l'atelier, et ce chez les hommes (+ 2.83) et chez les femmes (+
2.27).

Tableau 25

Moyenne du niveau d'estime de soi avant et aprés I'atelier
auto-attribué par les répondant(e)s a I'issue de la séance 3

(N=24)
Femmes | 5,83
(N=6) | 3,56
| OMoyenne post-atelier
OMoyenne pré-atelier
Hommes | 6,33
(N=18) | 3,50

01 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Niveau auto-attribué (de 0 a 10)

5.9. Impact de l'atelier sur la présentation de soi

Pour 44% des répondant(e)s (13 / 30), l'atelier leur a permis de réfléchir autrement a leur
présentation de soi (tableau 26).
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Tableau 26

Réponses des répondant(e)s ala question :
L'atelier vous a-t-il permis de réfléchir autrement
a votre "présentation de soi” ? (N=30)

3%

0%

43%

% 3%

44%

@ Tout a fait (N=13)

M Plutét (N=13)

O Plutdét pas (N=0)

W Pas du tout (N=1)

0 Je ne sais pas (N=2)

l Non documenté (N=1)

Et ils/elles se sont senti(e)s trés majoritairement (87 % soit 26 / 30 participant(e)s) plus a l'aise
dans leur présentation aux autres entre les séances de |'atelier (tableau 27).

Tableau 27

Plutét pas
3%

Plutét
43%

Réponses des répondant(e)s a la question :

NSP Non documenté

0%, (P 3%

Tout a fait

L'atelier vous a-t-il permis de vous sentir plus a I'aise entre les
séances dans votre présentation auxautres ? (N=30)

@ Tout a fait (N=13)

m Plutdt (N=13)

O Plutét pas (N=1)

H Pas du tout (N=0)

O Je ne sais pas (N=2)

44%

H Non documenté (N=1)

87% des répondantEs se sentent plus a l'aise

5.10. Degré de satisfaction générale par rapport a I'atelier

Les répondant(e)s sont unanimement satisfait(e)s de I'atelier puisque 60% (18 / 30) ont répondu
étre trés satisfait et 40 % ( 12 / 30) étre plutdt satisfait.

Tableau 28

Satisfaction des répondant(e)s par rapport
aux thémes de discussion (N=30)

Plutot
23% 0%

Tout a fait
77%

| Thémes satisfaisants |

OTout a fait (N=23)
H Plutét (N=7)
OPIutét pas (N=0)
B Pas du tout (N=0)
ONe sait pas (N=0)

La totalité des répondantEs sont satisfaitEs
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Enfin, 94% des répondant(e)s (28 / 30) ont répondu qu'ils ou elles recommanderaient cet atelier
a d'autres patient(e)s suivi(e)s dans le service.

Tableau 29

Taux de réponses des répondant(e)s a la question:
Recommanderiez-vous cet atelier a d'autres
patientEs du service dans lequel vous étes suiviE ?
(N=30)

3% 3%

O oui (N=28)
Onon (N=1)
W non documenté (N=1)

94%

94% des répondant(e)s recommandent

cet ateliera d'autres patientEs
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. Lecons apprises

= Tout programme d’intervention en direction des personnes séropositives doit
s’appuyer sur un postulat essentiel : la reconnaissance du droit des personnes
séropositives a bénéficier d’'une qualité de vie affective et sexuelle.

= Les intervenant(e)s dans ce domaine doivent adhérer au respect des régles de
non jugement et de neutralité bienveillante requises par tout travail de soutien et
d’accompagnement. Les programmes doivent avoir pour objectifs prioritaires
'amélioration de la qualité de vie affective et sexuelle des personnes séropositives, ce
qui en retour aura un effet sur la réduction des risques auxquels les personnes
séropositives exposent les autres et eux-mémes

= La prévention modifie la vie érotique voire la perturbe et ce sur plusieurs plans. La
peur de contaminer génére des inhibitions et des blocages notamment en ce qui
concerne le rapport aux fluides dans la vie sexuelle mais aussi en ce qui concerne la
dynamique du désir (I'anticipation des contraintes réduit I'enthousiasme du désir). La
séropositivité entame I'estime de soi sexuelle dans la mesure ou la personne se pense
et se percoit comme souillée.

= La maladie et les effets secondaires des médicaments ou de l’'infection a VIH,
notamment la lipodystrophie qui est vécue comme une déformation et un
enlaidissement du corps, endommagent la fonction érotique. La personne n’ose
plus présenter son corps, sortir son corps, sortir tout court. Elle en vient a se détester et
a se trouver si peu avenante qu’elle renonce a toute demande érotique (ne plus oser se
déshabiller, ne plus avoir de fesses, se sentir trop gras et flasque, peu présentable) et
ce dans des contextes, notamment pour les femmes ou les homosexuels masculins,
dans lesquels domine une certaine culture du corps exigeant un ventre plat, des fesses
qui se tiennent, et un visage plein sans affaissement.

= La prévention nécessite la mise en place de zones de contréle dans I’exercice
pratique de la sexualité qui empéche le lacher prise et I’'abandon qui sont par
ailleurs deux sources de satisfaction érotique.

= La séropositivité est un événement traumatique de type sexuel qui bien souvent
vient réveiller d’anciens traumatismes sexuels (abus sexuels, violences,
maltraitances) créant ainsi des troubles de la sexualité rendant impossible ou plus
complexe I'adoption de mesures de prévention (troubles de I'érection, impuissance,
manque de désir, expérience du sentiment de perte lié aux problémes de fertilité et de
procréation chez les femmes, accumulation des situations de rejet sexuel, manque de
compétences en négociation).

= Les problémes et dysfonctionnements sexuels non traités augmentent la prise de
risque et constituent un obstacle a la prévention de la transmission sexuelle de
I'infection a VIH.

= La connaissance du statut sérologique est un élément important dans les
stratégies de prévention mais ne suffit pas. La connaissance du statut sérologique
provoque des effets négatifs et destructeurs comme le rejet, la discrimination qui en
retour isolent et excluent les personnes séropositives de I'accés a une vie affective et
sexuelle et les font entrer dans des conduites dépressogénes (isolement, solitude). Par
ailleurs, les personnes séropositives ont besoin de compétences en communication
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interpersonnelle et affective pour savoir quand dire et quoi dire sur leur statut
sérologique de maniére a ne pas s’exposer a des ruptures relationnelles. Il faut mettre
en place des programmes d’accompagnement de la séropositivité permettant aux
personnes séropositives d’évaluer leur degré de préparation a la notification de leur
statut sérologique.

Les personnes séropositives représentent un public hétérogéne requérant des
interventions adaptées. Des personnes possédent beaucoup dinformations mais
d’autres en possédent trop peu. Les histoires de vie, les expériences passées, le degré
d’antériorité dans linfection a VIH, les facteurs de co-morbidité sociale, 'usage de
drogue, 'lhomosexualité masculine, les valeurs culturelles, la structure et I'organisation
de la personnalité représentent des éléments a prendre en compte dans un programme
d’intervention ou d’accompagnement sur le théme de la vie affective et sexuelle.

Les programmes de prévention doivent aussi définir, identifier et communiquer
sur les difficultés et les besoins spécifiques des personnes séropositives en
termes de vie affective et sexuelle (se sentir accepté(e), étre aimé(e), étre désiré(e))
Les modéles doivent également étre adaptés a plusieurs types et contextes de
relations. Par exemple, il faut développer des stratégies d’intervention adaptées aux
relations et aux couples dont les partenaires ont des statuts sérologiques différents.

Enfin, 'intervention de prévention auprés des personnes séropositives ne doit pas
s’appuyer seulement sur l'aide a la notification de sa séropositivité a ses
partenaires. En effet, plusieurs études ont montré le risque a considérer la révélation de
la séropositivité comme “un comportement préventif en soi ”.
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7. Synthése, Discussion et Propositions

7.1. Un projet mobilisateur sur un sujet hautement sensible : sexualité,
séropositivité et prévention

Le projet pilote développé dans les deux services volontaires de I'HEGP (immunologie
clinique) et de I'hopital Saint Antoine (SMIT) s'est déroulé sur 24 mois de janvier 2004 a
décembre 2005. Il a fait I'objet dans chaque service de plusieurs réunions dont les
objectifs ont varié en fonction de I'état d'avancement de I'action. Dans un premier, il s'est
agi de présenter aux équipes le projet dans ses différences composantes (dispositif
général de la plate-forme, objectifs poursuivis, intervenant(e)s des consultations et des
ateliers). Au fur et a mesure du déroulement de I'action, les avancées et les résultats de
I'action leur ont été présentés et soumis a discussion au rythme d’environ un par trimestre.
Il s’agissait aussi bien entendu de solliciter leur adhésion et leur participation.

Le projet a été traversé par des questionnements sur les aspects a la fois théoriques et
pratiques liés a la réalisation en milieu institutionnel d'une action portant sur le théme
particulierement sensible et sujet a controverse qu'est celui de la prévention des IST/VIH
chez les personnes séropositives.

Toutefois, jamais il n'a connu de fragilisation sur les trois points suivants :

= |'engagement sans réserve des équipes sur l'intérét et la nécessité d'apporter des
réponses concrétes aux besoins des patient(e)s séropositif(ve)s en termes
d'information, de soins et de soutien dans le domaine de la sexualité et de la
prévention,

= le principe du développement d'une plate-forme "sexualité et prévention" de prise en
charge offrant aux patient(e)s des consultations individuelles et de couples, ainsi que
des ateliers thématiques ouverts a de petits groupes,

= la volonté commune des équipes de contribuer a un éclairage sur les actions pouvant
étre mises en oeuvre en milieu hospitalier dans le but d'une amélioration de la qualité
de vie affective et sexuelle des personnes vivant avec le VIH.

C'est donc sur ces trois piliers que s'est appuyé COMMENT DIRE, dans son travail a la
fois avec les comités de pilotage, les intervenant(e)s de la plate-forme, les membres des
équipes, les partenaires associatifs, pour développer le projet au sein des deux services
tout en respectant leur singularité et leur spécificité d'approche et de fonctionnement.

7.2. La recherche de consensus malgreé l'existence de dissensus

Dés le démarrage de l'action et au fur et a mesure de son déroulement, les comités de
pilotage, les intervenant(e)s de la plate-forme et I'équipe de COMMENT DIRE ont d{ faire
face a plusieurs crises liées a la diversité de leurs approches et au fait qu'il était parfois
difficile de s’entendre sur des concepts rassembleurs (ex : sexualité).

Ces crises sont a mettre en paralléle avec celles qui existent depuis des décennies dans

le champ des sciences humaines entre professionnels aux ancrages théoriques différents
(psychanalyse  versus sexologie, psychosociologie clinique versus psycho
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comportementale, interventions bréves versus psychothérapie longue, modéle traditionnel
de la sexologie versus courant féministe et postmoderne...). Elles n’ont néanmoins pas fait
éclater le « projet » sachant qu’entre contre partie tous les intervenant(e)s (Comité de
pilotage et équipe de COMMENT DIRE) ont du s’ajuster sans cesse au profit de la
continuité du projet.

Les dissensus ont porté, selon les phases de réalisation de I'action, sur les aspects
suivants :

= les postulats et les valeurs du paradigme "Sexualité, séropositivité et prévention",
= les modalités d'intervention (qui doit intervenir ? pour faire quoi ? comment ?),

= les stratégies d'intervention (quelle approche ? quels outils ?),

= ['utilisation de guides d'entretiens.

Ceci étant, au fil des débats, des zones consensus minimales se sont dégagées et ont
donné lieu a des décisions communes :

= la mise en place de consultations bi-mensuelles assurées par le méme sexologue
dans les deux services et d'une consultation hebdomadaire assurée par un médecin
volontaire dans chaque service,

= un certains nombre d'outils de monitoring des données : agenda des consultations sur
excel, questionnaires patient(e)s post-atelier, questionnaires patient(e)s post-
consultation;

= un certain nombre d'outils des consultations : guide d'entretien et dossier individualisé
par patient(e).

Chaque service a tenu a développer ses propres préférences vis a vis de certains outils
qu'il a co-construit avec COMMENT DIRE. Par exemple, l'auto questionnaire "Vie sexuelle
et Prévention" de I'HEGP et I'outil d'orientation de Saint Antoine.

7.3. Le maintien d'un ilot de résistance sur l'utilisation des guides
d'entretiens « prévention »... suivi d'un "effet guide"

Cette résistance est apparue dés le départ chez les deux médecins assurant les
consultations hebdomadaires. Elle n'a pas porté sur le guide de I'entretien N°1 lequel, en
régle générale, a été relativement bien utilisé, mais sur I'utilisation des guides des trois
autres entretiens prévus par le dispositif consultation.

Plusieurs hypothéses peuvent étre formulées pour expliquer cette situation qui, de fait,
s'est maintenue durant toute la période des consultations :

= le manque d'expérience dans le domaine de projets portant sur des modéles
d'intervention psychosociale ;

= le faible nombre de patient(e)s ayant fréquenté leur consultation, ce qui ne leur a pas
permis de s'approprier leur consultation et les guides,

= leurs difficultés a présenter aux patient(e)s le dispositif prévu, autrement dit a
demander aux patient(e)s a venir 4 fois,

= leurs réticences a s’inscrire dans la mise en oeuvre du protocole proposé (quatre
entretiens),

Elle s'explique aussi, au moins pour l'un des médecins, par la non adhésion au contenu du
programme de la consultation telle que proposée par COMMENT DIRE. En effet, comme
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le mentionne le rapport d'étape de I'équipe de Saint Antoine (rapport du 24 avril 2005) "le
meédecin infectiologue a rencontré tres tét des difficultés a se servir des guides. Il lui a
semblé que ces guides visaient surtout le domaine de la prévention, plutét que celui de la
sexualité au sens large. Or, les patients regus n'étaient aucunement demandeurs en terme
de prévention. Par ailleurs, I'utilisation du guide, ne serait-ce que comme fil conducteur de
I'entretien, 'empéchait de se sentir « naturel » avec la personne en face de lui. Enfin, ce
qui surgissait a partir du discours des patients « n’entrait pas » forcément dans les guides.
Il navait plus la sensation d'apporter un soutien, mais plutét de chercher a recueillir des
informations. Aussi, les guides ne sont-ils quasiment pas utilisés."

Dans un premier temps, nous avons tenté avec les médecins d'affronter et de réduire cette
résistance dans le cadre de deux séances individuelles de debriefing d'entretiens et
d'accompagnement autour des guides. Il est apparu au cours de ces séances qu'ils
préféraient conduire les entretiens de maniéere "libre" et informelle, c'est a dire sans la
contrainte de devoir développer une intervention structurée sur plusieurs entretiens et qui
procéde par étape, comme le prévoyaient les guides. Désirant nous maintenir dans les
limites de la faisabilité et non de l'exemplarité, nous avons intégré comme une
composante du projet la résistance des médecins a I'usage des guides.

Néanmoins, nous avons pu observer un effet "guide™ dans la mesure ou les médecins
évoquaient des thémes présentés dans les guides qu'ils n'évoquaient pas auparavant
dans leur consultation : le stress généré par la séropositivité, la technique de l'incident
critique, le vécu du risque, les modalités de rencontre avec les partenaires.

7.4. La disparité de fréquentation des consultations

Alors que la proposition en termes de consultations a différé d'un service a l'autre : deux
consultations distinctes a I'HEGP, I'une de sexologie (assuré par le sexologue), l'autre
d'information et de soutien en prévention (assurée par le médecin spécialiste des
hépatites), et une méme consultation "sexualité et prévention" a Saint Antoine (assurée
sans distinction par le médecin infectiologue et par le sexologue), nous avons constaté
des tendances identiques, a savoir une plus grande fréquentation des consultations
assurées par le sexologue, qu'elle que soit I'intitulé de sa consultation.

En effet, dans les deux services, 71 patient(e)s ont été recu(e)s par le sexologue contre 15
par les deux médecins déja impliqués dans le service (soit 5 par la spécialiste des
hépatites a I'HEGP et 10 par l'infectiologue a Saint Antoine).

Plusieurs hypothéses ont été évoquées pour expliquer cette disparité de fréquentation, au
nombre desquelles nous retrouvons les suivantes :

1. Les deux médecins travaillant déja dans les services en amont du projet seraient
restés identifiés par leurs collégues avant tout comme dermatologue-vénérologue-
infectiologue a Saint Antoine et comme spécialiste des hépatites a 'HEGP et non
comme apportant une prestation nouvelle de soin aux services et par suite aux
patient(e)s ?

2. Le médecin sexologue ayant communiqué sur sa consultation dans chaque service
avec les équipes médicales et infirmiéres (présentation de son travail et sensibilisation
aux ftroubles de la sexualité), cette communication aurait-elle favorisée plus
d’orientations vers lui ?
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3. L'orientation des patient(e)s vers le sexologue est-elle plus facile pour les médecins
des services, au sens ou le théeme de la sexualité, notamment en termes de traitement
des troubles de la sexualité, serait plus facile a aborder avec les patient(e)s que celui
de la prévention ? Et ce malgré les outils diagnostiques ou d'orientation mis a leur
disposition ?

7.5. L'organisation et le suivi des ateliers : la nécessité de ressources
humaines

Les nouvelles consultations ont bénéficié dans les deux services du secrétariat des
consultations externes, ce qui n'a nécessité ni de moyens supplémentaires ni posé de
problémes.

En revanche, il a fallu mettre en place un secrétariat spécifique aux ateliers incluant
communication, information, inscription et suivi. Ce secrétariat, assuré par COMMENT
DIRE, ce depuis l'annonce d'un atelier jusqu'a sa derniére séance, a bénéficié a Saint
Antoine de I'appui de la médiatrice du programme oRchestra mis en place dans le service.
Son appui a porté a la fois sur l'information des patient(e)s quant aux ateliers, sur le suivi
des inscriptions des patient(e)s auprés des infirmiéres et sur la communication des
inscriptions a COMMENT DIRE. Si I'on ajoute que la dynamique du programme oRchestra
a sans aucun doute profité de fagon plus globale au projet pilote, on peut sans trop se
tromper attribuer a ces facteurs le taux supérieur de fréquentation des ateliers chez les
patient(e)s de Saint Antoine par rapport a ceux de I'HEGP (33 contre 16 a 'HEGP et 4
dans d'autres hépitaux parisiens).

En ce sens, il est important pour des équipes désirant proposer des ateliers d'évaluer les
ressources humaines internes ou externes a leur service sur lesquelles elles pourront
compter pour en assurer la mise en oeuvre et le suivi.

7.6. Les apports de ce projet a la question de la prévention de la
transmission des IST/sida en direction des personnes vivant avec le
VIH/sida

Ce projet en se centrant sur 'amélioration de la qualité de vie affective et sexuelle a pu
montrer qu’il répondait & demande explicite (troubles de la sexualité) ou implicite
(prévention) des personnes vivant avec le VIH/sida.

Ce faisant, il a pu montrer que la prévention était au coeur des préoccupations des
personnes séropositives et de leur entourage (partenaires) sous forme de peurs,
d’'inquiétudes, de stress ou de volonté de re-mobiliser leur potentiel affectif et sexuel
malgreé le VIH/sida.

Il a pu montrer également [lintérét de Ila co-existence d'une intervention

psychosociologique en groupe tels que les ateliers Estime de Soi et d’'une intervention
sexologique sous forme d’entretiens individuels et de couple.
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7.7. Propositions

Il nous parait important, au dela des questions de faisabilit¢ et de réflexions sur les
dispositifs d’intervention, de poursuivre ce travail par les actions suivantes :

la promotion des recherches sur la complexité et la multiplicité des enjeux de I'impact
de la séropositivité sur la vie affective et sexuelle des personnes vivant avec le
VIH/sida ;

la validation des guides d’entretiens de prévention réalisés a l'occasion du pilote,
lesquels articulent « vie affective et sexuelle et prévention », ce afin de pouvoir les
diffuser auprés des intervenant(e)s qui souhaitent mettre en place des actions de
prévention auprés des personnes séropositives au VIH ;

la prolongation de la consultation de sexologie afin que le sexologue puisse finaliser le
guide d’entretien de sexologie intégrant la prévention qu’il a construit et qui nécessite,
de son avis, d'étre validé avant sa diffusion auprés des sexologues ;

'organisation de sessions de formation en direction de professionnels de santé et
d’acteurs associatifs sur le théme « Séropositivité au VIH, sexualité et prévention ».
Ces sessions devraient articuler les apports théoriques sur la sexualité et sur la
prévention secondaire, et les apports pratiques sur la conduite d’entretien. Elles
devraient permettre a chaque participant(e)s d’intégrer ces apports dans leurs
pratiques en fonction des objectifs qui sont les leurs.
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Hépital Saint-Antoine
w Service des Maladies Infectieuses et Tropicales (Professeur P.-M. Girard)

La consultation « Sexualité et Prévention » : Enquéte de satisfaction aupreés des patients

1. LL.a mise en place de la consultation

Depuis 2004, le service des maladies infectieuses et tropicales (Pr. Girard) de 1’hdpital Saint
Antoine, en collaboration avec le département « Service de Santé » des Laboratoires Roche, a mis en
place un programme de prise en charge globale des patients séropositifs. Ce programme, nommé
oRchestra, se donne pour buts la prévention, le dépistage et la prise en charge des co-morbidités liées au
VIH. Ainsi une plate-forme spécifique a été crée par CSD-Comment Dire en collaboration avec le SMIT,
afin de prendre en charge les difficultés rencontrées dans les domaines de la sexualité et de la prévention
par les patients séropositifs. Dans ce cadre, il était propos€ aux patients une consultation spécialisée et des
ateliers.

Les plaintes fonctionnelles dans le domaine de la sexualité prennent toute leur importance au
regard de la chronicisation de la pathologie et de I’impact sur la qualité de vie des personnes atteintes.
Dés 1999 ont été rapportées des plaintes dans le domaine de la sexualité¢ (le plus souvent masculine,
qu’elles soient de type hétéro- ou homosexuelle). Les symptomes relatés sont essentiellement en rapport
avec des troubles de la libido, de 1’érection et de 1’¢jaculation. Ces plaintes fonctionnelles ne sont pas
récentes mais leur prise en compte par les professionnels a pu étre négligée, méme lorsqu’elles étaient
exprimées. L’attention des professionnels était probablement centrée sur d’autres priorités thérapeutiques,
en particulier avant 1’arrivée des trithérapies qui ont bouleversé le pronostic de I’infection par le VIH. La
situation actuelle conduit a s’intéresser a d’autres facettes de la prise en charge des patients notamment
lorsque I’impact sur la qualité de vie est important.

Ainsi, bien que les démarches diagnostiques et thérapeutiques ne soient pas encore parfaitement
codifiées, les patients sont de plus en plus demandeurs d’une prise en compte réelle de leurs plaintes,
d’une orientation vers des professionnels compétents, voire de traitements spécifiques. Or, actuellement,
dans les services hospitaliers, bien que des psychologues formés a la prise en charge de ces problémes
soient présents, les consultations spécialisées dans la prise en charge sexologique sont rares.

Par ailleurs, I’augmentation de I’incidence des gonococcies notée dés 1998, puis la recrudescence
de la syphilis, en particulier chez les homosexuels adultes résidant en région parisienne (dont la moitié
¢taient séropositifs pour le VIH) laissaient supposer un relachement dans les pratiques de prévention. Les
résultats de I’enquéte « Barometre Gay 2000 » réalisée par I’InVS (Institut National de Veille Sanitaire)
ont confirmé un niveau ¢élevé de prise de risque chez les clients des établissements gays de Paris
(pénétrations anales non protégées ou expositions fréquentes au sperme lors de fellations). Pourtant, la
réduction de la transmission des IST est un enjeu majeur dans la gestion globale de I’épidémie, tant au
niveau individuel que collectif. En effet, au plan individuel, les personnes s’exposent a un risque de sur-
contamination par des souches de VIH résistantes a certains anti-rétroviraux (ARV) et a la transmission
d’IST bactériennes, parasitaires ou virales.

Au plan collectif, il existe un risque de contamination par le VIH de patients jusqu’alors

séronégatifs pour le VIH, et ce, par des souches éventuellement déja résistantes a certains ARV.
Ceci nécessite une prise en compte systématique dans le cadre d’un suivi médical global. Les méthodes
efficaces de prévention sont connues (préservatifs masculin et féminin) mais elles ne sont pas toujours
utilisées pour des raisons diverses (information insuffisante sur les risques liés aux différentes pratiques
sexuelles, prises de risque délibérées, non-disponibilité des préservatifs, difficultés a aborder la question
de la séropositivité avec le partenaire, impulsivité, représentation instable du risque, difficultés a négocier
I’«outil préservatifh, lassitude, obstacles financiers et culturels, etc.).



Pour des raisons cliniques et théoriques, le service a préféré associer explicitement la prise en
charge des probléemes de prévention et de sexualité. Aussi, la consultation a-t-elle ét¢ nommée
«consultation sexualité et préventiony», au lieu de «prévention» d’un coté et «sexualité» ou «sexologie» de
I’autre. Les deux médecins ont accepté de recevoir indifféremment des patients souffrant de troubles
sexuels et présentant des problémes dans leur comportement face a la prévention.

En effet, aussi bien sur le plan intra-psychique que relationnel, trois axes interagissent, s’articulant
plus ou moins étroitement : séropositivité/sexualité/prévention. S’ils ne sont pas tous trois apparents de
prime abord, le champ doit étre a la fois libre et prét a recevoir I’émergence de chacun d’entre eux, ainsi
que sa relation avec les autres. Dans une consultation de prévention, le patient doit pouvoir parler
¢galement de sa sexualité¢, notamment (mais pas uniquement) quand elle est perturbée par les nécessités
de la prévention. Aussi, le médecin qui prend en charge la prévention des IST doit-il étre formé a la prise
en charge thérapeutique des troubles de la sexualité.

De méme, le sexologue doit pouvoir diagnostiquer et travailler sur les problemes de prévention

chez son patient venu pour troubles sexuels, sans avoir a I’adresser a quelqu’un d’autre pour cela.
Créer une consultation « prévention » d’un co6té et une consultation «sexologie» de I’autre risque de
provoquer un clivage dans la prise en charge de signes cliniques et d’expériences intimes trés articulés, de
rompre la relation thérapeutique engagée, de dissocier artificiellement le lien structurel potentiel entre les
deux axes «sexualité/prévention» et de barrer I’accés a une ¢laboration dialectique des deux
problématiques qui évoluent parfois de concert.

Le service laisse donc le « choix » aux patients de distinguer ou lier sexualité et prévention, en
fonction de leurs expériences et de leurs besoins. Peu importe la demande premiére, 1’essentiel est qu’en
cours de route, les patients puissent travailler ’'un et/ou I’autre. Un outil d’orientation a été élaboré par le
service pour que les médecins puissent orienter leurs patients vers les consultations et les ateliers. Il est
intégré dans le dossier médical informatisé systématiquement utilisé par les soignants et se déclenche
annuellement pour chaque patient. En outre, aprés une IST ou des difficultés sexuelles notées par le
médecin dans le dossier informatisé, une fenétre s’ouvre, invitant le médecin a informer et orienter le
patient.

Cet outil présente explicitement les deux problématiques, sexuelle et de prévention, comme
pouvant étre distinctes ou liées. Grace a cet outil d’orientation, tous les patients séropositifs sont
susceptibles d’avoir un échange avec leur médecin sur la sexualité et la prévention. Apres quoi, selon les
cas, le patient bénéficie soit d’une information incitative, soit d’une orientation active vers les actions de
la plate-forme sexualité et prévention (consultation et ateliers).

D’autre part, les problémes de prévention ne sont quasiment jamais avancés spontanément au
premier plan par les patients. On sait que la plainte explicite premiére en laisse le plus souvent apparaitre
d’autres. Ce n’est qu’apres avoir abordé d’autres questions, trés diverses, que le patient en arrive a parler
de prévention. Tout orienter en fonction de la plainte premiere peut empécher la mise en évidence d’un
probléme sous-jacent. L’expérience montre que 1’on ne peut, I’on ne doit pas prévoir a 1’avance qu’un
patient souffrant de troubles sexuels ne finira pas par aborder des problémes de prévention, et
inversement.

Proposer a un patient ayant des problémes de prévention une possibilité d’améliorer sa qualité de
vie sexuelle est susceptible de soutenir son investissement. Le patient peut percevoir une consultation de
simple prévention comme une injonction ou un controle si elle ne reconnait pas qu’un probleme de
prévention peut étre I’occasion d’une souffrance sexuelle.

Par ailleurs, la souffrance des patients face a la prévention incite presque a inscrire celle-ci dans le
registre des problémes de la sexualité. Il s’agit parfois d’un véritable trouble de la sexualité réactionnel
aux nécessités de la prévention.



L’une des composantes du programme oRchestra consiste donc a prendre en charge les difficultés
sexuelles et/ou de prévention des IST. Ainsi les patients ont acces, au sein du service, a une consultation
nommeée « Sexualité et Prévention » assurée par un médecin sexologue et un médecin infectiologue ayant
recu une formation spécifique, dispensée par CSD-Comment Dire. Les ateliers quant a eux, leur
proposaient de travailler sur « I’estime de soi », « les techniques de négociations » et « les préservatifs ».

Cette initiative étant une expérience pilote, le service a décidé de mener une enquéte de
satisfaction vis-a-vis de la consultation aupres des patients.

2. Elaboration du questionnaire de I’enquéte

Le questionnaire est issu de la collaboration entre le SMIT (chargée d’étude, psychologue et
médecin coordinateur du programme) et les laboratoires Roche.

Les questions abordent plusieurs points :

- Lasatisfaction du patient vis a vis de la consultation

- La facon dont il a connu la consultation

- Sa motivation a venir a cette consultation

- La fagon dont la vie sexuelle, la prévention et la vie affective ont été abordées au cours de cette
consultation

- L’acquisition par le patient de connaissances concernant la sexualité et la prévention

- Les changements constatés par le patient dans sa vie sexuelle et/ou affective et dans sa pratique
de prévention

- L’aspect pratique de I’acces a la consultation et sa durée

- Le nombre de séances dont le patient a bénéficié¢

- Son désir de les poursuivre

- Sa connaissance de I’existence des ateliers

Des espaces sont ¢galement laissés libres pour que le patient puisse développer ses réponses et
éventuellement ajouter des remarques.

3. L.a passation du questionnaire

Grace aux informations contenues dans « Agenda », chacun des 43 patients ayant bénéfici¢ d’au
moins une séance de la consultation « Sexualité et prévention » entre septembre 2004 et juillet 2005 a été
répertorié de fagon a connaitre le jour et I’heure de sa prochaine venue dans le service. Ainsi, c’est a
I’occasion d’une consultation que le patient est sollicité pour répondre au questionnaire. Tous ont été
interrogés entre le mois de juin et le mois de novembre 2005. L’amplitude du délai entre la derniere
consultation et la passation du questionnaire s’étendait de 0 (le jour méme) a 50 semaines, et a été¢ notée
au moment de la passation.

Le questionnaire ainsi que 1’objectif qu’il poursuit étaient toujours présentés et expliqués par la
médiatrice. I1 était auto administré et anonyme.

Une fois rempli, il était demandé au patient de déposer son questionnaire dans une urne disposée a
I’accueil de la consultation.

Au total, sur ces 43 patients 32 sont venus a la consultation et ont pu étre sollicité pour répondre
au questionnaire. Les répondants ont donc été inclus dans I’enquéte sans autre critere de sélection que leur
présence dans le service. Un seul patient a refusé d’y répondre (en déclarant qu’il n’avait jamais bénéficié
de cette consultation), et un des questionnaires s’est avéré inexploitable et a du étre éliminé.



Le tableau ci-dessous rend compte des caractéristiques des répondants :

Hommes | Femmes | Ensemble
N=26 N=4 N=30
87% 13% 100%
Age moyen (en nombre d’années) 46 42,2 45,5
Médecin :
Dr Troussier (sexologue) 17 4 21
Dr Lallemand (infectiologue) 9 0 9
Délai moyen entre la dernicre consultation et la passation du 225 9 20.7

questionnaire (en nombre de semaines)

Les caractéristiques des répondants au questionnaire

4. Tests statistiques utilisés pour ’analyse des données

Notre échantillon présentant un faible effectif (N = 30), nous n’utiliserons que des tests non

paramétriques.

4.1. Le test du Khi 2 de Pearson

Ce test de qualité¢ de l'ajustement compare les fréquences observées et attendues dans chaque
catégorie pour vérifier si toutes les catégories contiennent la méme proportion de valeurs ou si il existe
une différence significative entre les effectifs théoriques (attendus) et les effectifs observés.

4.2. Le Tau de Kendall

Le Tau de Kendall est un coefficient de corrélation qui mesure comment les variables ou I'ordre
des rangs sont liés. Le signe du coefficient indique la direction de 1’association et sa valeur absolue
indique sa force, plus les valeurs absolues sont élevées plus les associations sont fortes. Les valeurs

peuvent varier de -1 a +1.




5. Analyse et interprétation des résultats

5.1. La satisfaction du patient vis a vis de la consultation

Pas
satisfaits
7% Tres
satisfaits

Un peu
insatisfaits
13%

40%

Satisfaits
40%

Répartition des patients selon leur degré de satisfaction vis-a-vis de la consultation (N= 30)

Dans 80% des cas (N= 30), les patients déclarent avoir trouvé la consultation « Sexualité et
Prévention » satisfaisante ou trés satisfaisante et dans 20% des cas, ils déclarent I’avoir trouvé « un peu
insatisfaisante » ou « pas satisfaisante ».

Les facteurs liés au degré de satisfaction

Le test de corrélation a permis de mettre en évidence une association significative entre le degré

de satisfaction des patients et les facteurs suivants :

» La fagon dont la vie sexuelle a été abordée au cours des entretiens (t = - 0,429 ; p=0,011).
Plus ce sujet a été approfondi, plus les patients sont satisfaits de la consultation.

» La fagon dont la vie affective a été abordée au cours des entretiens (t = - 0,494 ; p=0,003).
Plus ce sujet a été approfondi, plus les patients sont satisfaits de la consultation.

» Le désir de poursuivre les consultations (t = 0,381 ; p=0,015).
Plus les patients sont siirs de vouloir poursuivre la consultation, plus ils en sont satisfaits.

Ces résultats montrent que la verbalisation des problémes rencontrés par les patients dans leur vie
sexuelle et affective semble jouer un role dans la satisfaction qu’ils ont tirée a venir a la consultation.

Le test du Khi 2 montre par ailleurs que les patients qui déclarent avoir appris des choses sur la
sexualité sont plus souvent satisfaits que ceux qui déclarent ne rien avoir appris (94,4% contre 58,3%,
p=0,009).

5.2. La facon dont le patient a connu la consultation

Dans 83,3% des cas (N= 30), le patient a connu la consultation par I’intermédiaire de son
médecin, dans 13,3% des cas par le livret d’accueil et dans 13,4% des cas par d’autres soignantes
(psychologues).

On constate donc une forte implication des médecins dans I’orientation des patients vers cette
consultation.
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5.3. La motivation du patient a venir a cette consultation

La principale motivation des patients a venir a cette consultation était les difficultés sexuelles
(86,7% des cas, N= 30), les autres motivations étaient la difficulté a parler de la séropositivité a son
partenaire, la perte et la peur du désir sexuel, la difficulté d’accepter sa séropositivité et I’intérét pour la
lutte contre le VIH.

Ainsi, bien que la notion de prévention apparaisse clairement dans le nom de la consultation, les
patients ne semblent pas avoir de demande explicite sur le sujet quand ils décident de consulter.

La motivation de départ des patients a
venir a la consultation

Difficultés a Autre
parler de vih 10%
a votre
partenaire

3%

\Difﬁcultés
sexuelles

87%

5.4. La facon dont la vie sexuelle a été abordée au cours de cette consultation

Dans 86,6% des cas (N= 30), les patients ont parlé en approfondissant un peu ou bien de leur
sexualité et 13,7% des patients n’en ont parlé que superficiellement ou pas du tout.

Ce facteur est significativement lié au degré de satisfaction du patient (cf.5.1) ainsi qu’au désir de
poursuivre les consultations (cf. 5.11).

Ce taux est a mettre en parallele avec les motivations de départ des patients. Il correspond
exactement au taux de patients ayant déclaré venir pour des problémes sexuels. Aprés vérification, on
constate effectivement que la totalité des patients venus dans ce but ont réussi a verbaliser et expliciter
leur probléme (en approfondissant dans 92,3% des cas et superficiellement dans 7,7% des cas).



5.5. La facon dont la prévention a été abordée au cours de cette consultation

Dans 53,3% des cas (N= 30), les patients ont parlé en approfondissant un peu ou bien de la
prévention et 46,7% des patients n’en ont parlé que superficiellement ou pas du tout.

D’aprés les commentaires (13,3% des patients ont ajouté des commentaires), lorsque cette
question a été abordée superficiellement ou pas du tout, le patient I’explique par le fait qu’il ne s’agissait
pas du but de sa démarche (cf. tableau 2). Cependant, le Dr Troussier avaient noté que 38,6% des patients
masculins avaient des problémes de prévention (0% pour les femmes).

Par ailleurs, on notera que ce sujet a été approfondi pour plus de la moitié des patients alors qu’il
n’apparaissait quasiment pas dans les motivations de départ & venir a cette consultation. Certes les
consultants avaient regu pour consigne d’aborder systématiquement la question de la prévention.
Néanmoins, ce résultat pourrait étayer I’idée d’une demande implicite de la part des patients sur ce théme,
dans la mesure ou il aurait pu étre simplement abordé de fagon superficielle.

Pour les psychologues du service, il s’agirait plutdt d’un besoin sans demande. En effet, selon eux,
«les patients que nous recevons ne viennent quasiment jamais avec une demande en prévention. Les
problémes de prévention mettent beaucoup de temps a s’exprimer. Nous percevons d’abord un besoin,
mais pas une demande. Celle-ci ne mdrit pas d’emblée, elle ne se dégage qu’au bout d’un certain travail.
Ce qui nous conforte dans 1’idée qu’il faut offrir un temps de parole, qu’il porte explicitement sur la
sexualité ou pas, dans lequel va pouvoir éclore la demande, puis le travail, plus ou moins long sur la
prévention. »

5.6. La facon dont la vie affective a été abordée au cours de cette consultation

Dans 76,7% des cas (N= 30), les patients ont parlé¢ en approfondissant un peu ou bien de leur
sexualité et 23,3% des patients n’en ont parlé que superficiellement ou pas du tout (un commentaire nous
explique que la question était « hors sujet »).

Ce facteur est significativement li¢ au degré de satisfaction du patient (cf.5.1), au nombre de
séances dont le patient a bénéficié¢ (cf. 5.10), au désir de poursuivre les consultations (cf. 5.11), ainsi
qu’au fait d’avoir appris des choses sur la sexualité (cf.5.7).

Alors que ce sujet n’est pas 1’objet principal de la consultation a priori, il a été approfondi par plus
de 75% des patients en entretiens. De la méme fagon que pour le théme de la prévention, on pourrait donc
y voir une demande sous jacente de la part des patients. D’ailleurs un patient exprime cette demande de la
facon suivante : « Renvoy¢ durant ’entretien a la nécessité d’une rencontre sans que les conditions aient
pu étre totalement évoquées »...

5.7. L’acquisition de connaissances concernant la sexualité et la prévention

Les patients déclarent avoir appris des choses concernant la sexualité dans 60% des cas, et sur la
prévention dans 13% des cas (N= 30).

Le test du Khi 2 montre ici que les patients qui déclarent avoir appris des choses sur la sexualité
sont plus souvent satisfaits que ceux qui déclarent ne rien avoir appris (94,4% contre 58,3%, p=0,009), et
sont plus souvent désireux de poursuivre la consultation que ceux qui déclarent ne rien avoir appris
(72,2% contre 16,7%, p=0,024).

Par ailleurs, plus les patients ont approfondi le théme de la vie affective plus ils déclarent avoir
appris des choses sur la sexualité (t = 0,566 ; p=0,001).
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Ces résultats montrent 1’intérét de 1’aspect pédagogique de la consultation et 1’attrait que cela peut
constituer pour les patients, notamment en ce qui concerne le domaine de la sexualité. Par ailleurs,
I’association avec le fait d’avoir approfondi le théme de la vie affective vient conforter 1’idée d’une
intrication de ces 2 thémes dans la demande des patients.

5.8. Les changements constatés par le patient dans sa vie sexuelle, affective et/ou dans sa pratique de

prévention

Changements pergus

100%
53%, O Négatif
0,
iz 80% O Aucun
- | Positif
0% - 1%l
Sexualité Vie Prévention
Affective

5.8.1. Vie sexuelle

Dans 43,3% des cas, le patient a constaté un changement positif dans sa vie sexuelle et aucun
changement dans 53,3% des cas (N= 30).

Prés d’un patient sur 2 constate une amélioration de sa vie sexuelle. Et lorsqu’on regarde le
nombre de séances dont ont bénéficié ces 13 patients, on constate que pour 8 (61,5%) d’entre eux, ils
n’ont bénéficié que d’une seule séance! (1 de 2, 3 de 3 et 1 de 4 séances). Ces résultats tendent a
démontrer I’efficacité de la consultation.
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5.8.2. Vie affective

Dans 23,3% des cas, le patient a constaté un changement positif dans sa vie affective, aucun
changement dans 60% des cas et un changement négatif dans 3,3% des cas (N= 30).

5.8.3. Pratique de prévention

Dans 10% des cas, le patient a constaté un changement positif dans sa pratique de prévention,
aucun changement dans 80% des cas et un changement négatif dans 3,3% des cas.

Pour ces 3 facteurs, nous avons utilisé¢ le test du Khi 2 afin d’étudier les différences de degré de
satisfaction des patients et de désir de poursuivre les consultations suivant que les patients ont constaté un
changement positif ou aucun changement ou un changement négatif (ces 2 derniers groupes ont été
rassemblés). Aucun résultat significatif n’a été¢ mis en évidence.

L’obtention de résultats effectifs n’est donc pas un facteur significativement lié¢ a la satisfaction
des patients et a leur désir de poursuivre la consultation (N= 30).

5.9. L aspect pratique de I’accés a la consultation et de sa durée

Répartition des réponses des patients
concernant les aspects pratiques de la
consultation

@ Trés pratique
Délai de RDV 1

m Pratique
Horaire [20% a

Lieu 0% O Peu pratique

1|

O Pas du tout

0% 50% 100% |~ ratique

Dans 90% des cas (N= 30), les patients pensent que la consultation est « pratique ou tres
pratique » en ce qui concerne le lieu, ils le pensent également dans 80% des cas en ce qui concerne
I’horaire et dans 70% des cas en ce qui concerne le délai de rendez vous. Seuls 10% ont trouvé le lieu
«peu ou pas du tout pratique », 6,6% sont de cet avis en ce qui concerne 1’horaire et 13,4% en ce qui
concerne le délai de rendez vous. En ce qui concerne la durée de la consultation, 80% des patients I’ont
trouvé suffisante, 16,7% 1’ont estimé trop courte et 3,3% [’ont estimé trop longue.

Le test de corrélation pratiqué sur ces données n’a pas montré de lien significatif entre ces aspects
de la consultation et le degré de satisfaction ou le désir de poursuivre les entretiens.

Cependant, on constate que parmi les 4 patients qui déclarent trouver le délai de rendez vous « peu

ou pas du tout pratique », tous n’ont bénéfici¢ que d’une seule séance. Il se peut donc que le délai de
rendez vous ait été un obstacle a la prise d’un second rendez vous pour eux.
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5.10. Le nombre de séances dont le patient a bénéficié

Répartition des patients en fonction du
nombre de séances dont ils ont
bénéficié

80,00%
60,00%
40,00%
20,00%
0,00% - [ ] . =
1 2 3 4

73,3% des patients ayant répondu ont bénéficié d’une seule séance, 13,3% de 2 séances, 10% de 3
séances et 3,8% de 4 séances. En tout, 27,1% des patients ayant répondu ont bénéficié d’au moins 2
séances (N= 30).

Les facteurs liés au nombre de séances

Le test de corrélation a permis de mettre en évidence une association significative entre le nombre
de séances des patients et la fagon dont la vie affective a été abordée au cours des entretiens (t = 0,368 ;
p=0,029). En fait, plus les patients ont bénéficié¢ de séances, plus ce sujet a été¢ approfondi.

Le fait que I’approfondissement de ce théme soit li¢ au nombre de séances dont le patient a
bénéficier montre encore I’importance de ce théme pour les patients. En effet, dans la mesure ou la
majorité d’entre eux n’ont bénéficié que d’une séance, on peut penser que c’est le fait d’avoir parler de
leur envie affective et ’envie de continuer a le faire qui les amene a prendre un nouveau rendez vous et a
s’y rendre.

Afin d’étudier si les patients qui ne sont venus qu’a une seule consultation sont moins désireux de
poursuivre et si ils sont moins satisfaits de la consultation, nous avons constitué 2 groupes de patients.
Ceux qui n’ont bénéficié que d’une consultation d’une part, et ceux qui ont bénéficié d’au moins 2
séances d’autre part (c'est-a-dire ceux qui sont revenus au moins une fois a la consultation).

Un test du Khi 2 a été appliqué sur ces données, aucune différence significative n’a été mise en
¢vidence entre les 2 groupes de patients.

Ainsi, le fait que les patients ne reviennent pas a la consultation ne semblent pas étre le signe
d’une insatisfaction vis a vis des consultations ou d’un refus de les poursuivre.

Dans le but de comprendre les raisons susceptibles de faire obstacle a la venue a un second
rendez-vous, nous avons regardé un a un les questionnaires des 22 patients qui n’ont bénéfici¢ que d’une
séance. Il en ressort que parmi ces patients, 7 ne souhaitent tout simplement pas continuer
(« probablement » ou « certainement » pour des raisons diverses cf. 5.11), 8 invoquent des problémes
pratiques (2 pour le lieu, 2 pour les horaires et 3 pour le délai de rendez vous et 1 pour le lieu et pour le
délai de rendez vous) et 7 ne laissent apparaitre aucune raison particuliere. Ainsi, les difficultés d’acces a
la consultation semble étre un frein significatif a la prise d’un second rendez vous.
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5.11. Le désir du patient de poursuivre les consultations

Le désir de poursuivre la consultation
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m Oui, probablement
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pas

20% .
m Certainement pas

Comme le montre le graphique ci-dessus (N= 30) :

- 50% des patients déclarent souhaiter poursuivre ces consultations (« certainement » ou
« probablement ») car ils souhaitent le plus souvent approfondir le travail commencé (cf.
tableau 2).

- 20% déclarent « peut étre » souhaiter poursuivre, dans le cas ou de nouveaux problémes
surviendraient.

- 30% déclarent ne pas désirer continuer (« probablement » ou « certainement »), soit parce
qu’ils ont le sentiment que leur probléme a été résolu, soit parce qu’ils souhaitent continuer
le travail seul, soit pour des raisons de distance géographique, soit parce que la
consultation n’était pas adaptée a leur demande, soit parce qu’ils ont d’autres priorités
actuellement.

Les facteurs liés au désir de poursuivre les consultations

Le test de corrélation a permis de mettre en évidence une association significative entre le désir de
poursuivre les consultations et les facteurs suivants :
» Le degré de satisfaction vis-a-vis de la consultation (t = 0,381 ; p=0,015).
Plus les patients sont satisfaits de la consultation, plus ils sont siirs de vouloir la poursuivre.
» La fagon dont la vie sexuelle a été abordée au cours des entretiens (t = - 0,396 ; p=0,014).
Plus ce sujet a été approfondi, plus les patients sont siirs de vouloir poursuivre la consultation.
» La fagon dont la vie affective a été abordée au cours des entretiens (t = - 0,327 ; p=0,038).
Plus ce sujet a été approfondi, plus les patients sont siirs de vouloir poursuivre la consultation.
Ainsi, comme nous I’avons déja vu plus haut, il semble important pour les patients d’étre parvenus
a parler de leurs problemes.

Le test du Khi 2 montre par ailleurs que les patients qui déclarent avoir appris des choses sur la

sexualité sont plus souvent désireux de poursuivre la consultation que ceux qui déclarent ne rien avoir
appris (72,2% contre 16,7%, p=0,024).
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5.12. La connaissance des ateliers

33,3% des patients connaissaient 1’atelier Estime de soi, 23,3% connaissaient ’atelier Préservatif
et 20% connaissaient 1’atelier Négociation (N= 30).

On constate donc que d’une maniere générale les ateliers sont peu connus des patients. Ces
résultats incitent a renforcer la communication sur les ateliers.

35,00%

30,00% Atelier

25,00% Estime de
soi

20,00%

Atelier
15,00% Préservatify .
Atelier

10,00% Négociation
5,00%
0,00%

Le taux de connaissance des ateliers chez les patients

5.13. Le temps écoulé entre la dernié€re consultation et la passation du questionnaire

Le test de corrélation n’a montré aucune relation significative entre la satisfaction des patients vis-
a-vis de la consultation ou leur désir de la poursuivre et le délai entre la derniére consultation et la
passation du questionnaire.

6. Conclusion

L’objectif de cette enquéte était d’évaluer le degré de satisfaction des patients vis-a-vis de la
consultation « Sexualité et Prévention ». Les résultats de cette enquéte nous ont permis de constater que
les patients en sont satisfaits dans leur grande majorité.

En outre, les analyses effectuées sur les réponses des patients nous ont permis de montrer que le
fait qu’une majorité de patients ne prennent pas de second rendez vous n’est pas li¢ a une insatisfaction
vis-a-vis de la consultation ou a un refus de la poursuivre (bien que certains patients aient clairement
expliqué qu’elle ne correspondait pas a leur attente). Souvent, il semble que ce soit les difficultés
rencontrées dans 1’accés a la consultation qui géne la prise d’un second rendez vous. Dans ces cas, il
faudrait que le service soit capable de proposer des alternatives, comme une consultation en ville ou a
I’HEGP par exemple.

Cependant, ces considérations n’expliquent pas I’ensemble des cas des patients. La démarche de
venir a ce type de consultation suppose la prise de conscience et I’acceptation de ses difficultés. Dans la
plupart des cas (83,3%), les patients sont venus a la consultation sur les conseils de leur médecin. L’avis
du médecin joue probablement le role de I’événement déclencheur qui va permettre au patient de trouver
les ressources pour demander un rendez vous. Une nouvelle implication des médecins quelques semaines
apres le premier rendez vous, au cours d’une consultation de suivi par exemple, pourrait peut étre aider
certains patients a faire la démarche d’un second rendez vous.

De plus, selon CSD-Comment Dire, le modele d’intervention en 4 séances qu’ils avaient congu
« concernait la consultation réalisée par F. Lallemand et non celle réalisée par T. Troussier, les deux
médecins n'ayant pas suivi les mémes guides ni travaillé le méme contenu de la consultation. D'autre part,
au départ des consultations le guide de sexologie congu par T. Troussier était composé de 2 s€ances. Par
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ailleurs, au démarrage de ces consultations, les deux médecins ne précisaient pas aux patients qu'ils
pouvaient bénéficier de plusieurs entretiens. Cela a été le cas au moins durant les deux premiers mois
(septembre a octobre pour le Dr Troussier et d'octobre a novembre pour le Dr Lallemand). ».

D’une manicre générale, les patients sont satisfaits de la consultation (80% des cas). Et plus ils
sont satisfaits, plus ils sont slrs de vouloir poursuivre la consultation. Cette satisfaction est également lié¢e
au fait d’avoir approfondi les thémes de la sexualité et de la vie affective ainsi qu’au fait d’avoir acquis
des connaissances sur la sexualité. Ce dernier point est également associé a I’approfondissement du theme
de la vie affective. Ces résultats semblent mettre en avant une demande sous jacente des patients quant a
I’aspect relationnel de la sexualité. Or, les ateliers qui leur sont proposés dans le service traitent justement
de ce théme. Cependant on constate que les 2/3 des patients venus a la consultation n’ont pas
connaissance des ateliers.

De méme, alors que la prévention n’est pas la préoccupation qui améne les patients a consulter, ce
theme a été approfondi en entretien dans plus de 50% des cas. On peut alors s’interroger sur une demande
implicite des patients dans ce sens, et 1’atelier « préservatif », qui a relativement bien retenu 1’attention
des patients, serait donc susceptible de répondre a la demande de certains d’entre eux.

En conséquence, les ateliers apparaissent adaptés a la demande des patients et pourraient offrir un
complément intéressant a la consultation « Sexualité et prévention ». Il s’agit alors de renforcer la
communication sur les ateliers auprés de ces patients. Il serait opportun, par exemple, de leur présenter les
ateliers (objectif, déroulement, etc.) de fagon systématique lors de leur premier entretien.

Enfin, comme le montre le schéma récapitulatif ci dessous, cette consultation semble étre un bon
moyen pour aborder la prévention avec les patients séropositifs.

Consultation
« Sexualité et Prévention »

Prévention

Acquisition de
connaissances sur

la sexualité . .
Amélioration de la  Satisfaction
vie sexuelle

Difficultés Consultation
sexuelles Medecin

Thémes de la vie Désir de Theme de |
; . eme de la
sexuelle et de la vie poursuivre

affective approfondis prévention
approfondi

Acquisition de

connaissances
sur la prévention

Schéma récapitulatif de I’enquéte
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EN RESUME

Les résultats de cette enquéte nous indiquent que :

>
>

Les patients sont trés majoritairement satisfaits de cette consultation

Le fait de n’étre venu qu’a une séance n’est pas le signe d’une
insatisfaction vis-a-vis du contenu de la consultation

Il semble y avoir des demandes/besoins de la part des patients en ce qui

concerne la prévention et la vie affective

La communication sur les ateliers doit étre systématique aupreés de ces

patients

La satisfaction des patients semble étre avant tout liée a la verbalisation

des probléemes qu’ils rencontrent dans leur vie sexuelle

Cette consultation permet d’aborder le théme de la prévention avec les

patients séropositifs
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Annexes

1. La cotation des réponses

Pour chaque question, les réponses ont été cotées de la fagon suivante :

Q1- Avez-vous trouvé cette consultation « Sexualité et Prévention »
Trés satisfaisante : 1

Satisfaisante : 2

Un peu insatisfaisante : 3

Pas satisfaisante : 4

Q2- Comment avez-vous connu la consultation « Sexualité et Prévention » ?
Par le livret d’accueil : 0 pour non, 1 pour oui.

Par votre médecin du service : 0 pour non, 1 pour oui.

Par d’autres soignant(e)s : 0 pour non, 1 pour oui.

Autre : 0 pour non, 1 pour oui.

Q3- Au départ, quelle a été pour vous la principale motivation pour venir a cette consultation ?
Difficultés sexuelles : 1

Difficultés de prévention : 2

Infection sexuellement transmissible : 3

Interrogations sur I’identité sexuelle : 4

Difficultés a parler de séropositivité a votre partenaire : 5

Autre : 6

La présence de commentaires était cotée 1, 1’absence de commentaires était cotée 0.

Q4- Au cours de cette consultation :

Vous n’avez pas parlé de votre sexualité : 1

Vous avez parlé de votre sexualité superficiellement : 2

Vous avez parlé de votre sexualité en approfondissant un peu : 3

Vous avez parlé de votre sexualité en approfondissant bien : 4

La présence de commentaires était cotée 1, 1’absence de commentaires était cotée 0.

Q5- Au cours de cette consultation :

Vous n’avez pas parlé de prévention : 1

Vous avez parlé de prévention superficiellement : 2

Vous avez parlé de prévention en approfondissant un peu : 3

Vous avez parlé de prévention en approfondissant bien : 4

La présence de commentaires était cotée 1, I’absence de commentaires était cotée 0.

Q6- Au cours de cette consultation :

Vous n’avez pas parlé de votre vie affective : 1

Vous avez parlé de votre vie affective superficiellement : 2

Vous avez parlé de votre vie affective en approfondissant un peu : 3

Vous avez parlé de votre vie affective en approfondissant bien : 4

La présence de commentaires était cotée 1, 1’absence de commentaires était cotée 0.

Q7- Lors de ces consultations, vous avez appris des choses concernant :
Q7.1- La sexualité : 0 pour non, 1 pour oui.
Q7.2- La prévention : 0 pour non, 1 pour oui.
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Q8- Suite a cette consultation, vous avez constaté :
Q8.1- Dans votre sexualité :

Un changement positif : 1

Aucun changement : 2

Un changement négatif : 3

Q8.2- Dans votre vie affective :
Un changement positif : 1
Aucun changement : 2

Un changement négatif : 3

Q8.3- Dans votre pratique de prévention :
Un changement positif : 1

Aucun changement : 2

Un changement négatif : 3

Q9- L’acces a cette consultation vous a-t-il semblé :
Q9.1- En ce qui concerne le lieu :

Tres pratique : 1

Pratique : 2

Peu pratique : 3

Pas du tout pratique : 4

Q9.2- En ce qui concerne I’horaire :
Tres pratique : 1

Pratique : 2

Peu pratique : 3

Pas du tout pratique : 4

Q9.3- En ce qui concerne le délai de rendez-vous :
Trés pratique : 1

Pratique : 2

Peu pratique : 3

Pas du tout pratique : 4

Q10- La durée de la consultation vous a-t-elle semblé :
Trop courte : 1

Suffisante : 2

Trop longue : 3

Q11- De combien de consultations avez-vous bénéficié ?
La réponse était numérique, comprise entre 1 et 4.

Q12- Souhaitez-vous poursuivre ces consultations ?
Oui, certainement : 1

Oui, probablement : 2

Peut-étre : 3

Non, probablement pas : 4

Certainement pas : 5

La présence de commentaires était cotée 1, I’absence de commentaires était cotée 0.
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Q13- Connaissez-vous I’existence des activités suivantes ?

Q13.1- Atelier « Estime de soi »
Oui: 1
Non : 2

Q13.2- Atelier « Préservatifs »
Oui: 1
Non : 2

Q13.3- Atelier « Négociation »
Oui: 1
Non: 2

Q14- Vous étes :
Un homme : 1
Une femme : 2

Q15- Votre age :
La réponse était numérique, donnée en nombre d’années.

Enfin, les questions 3, 4, 5, 6 et 12, ainsi qu’une partie intitulée « remarques », donnaient la
possibilité aux patients de développer leurs réponses, ce qui a donné lieu a un recueil qualitatif des

données.

2. Les résultats

2.1. Les résultats quantitatifs

Les résultats obtenus sont présentés dans le tableau ci-dessous :

Hommes | Femmes | Ensemble
N=26 N=4 N=130
87% 13% 100%
Q1 : Avez-vous trouvé cette consultation « Sexualité et Prévention »
Trés satisfaisante 34,6% 75% 40%
Satisfaisante 42.3% 25% 40%
Un peu insatisfaisante 15,4% 0% 13,3%
Pas satisfaisante 7, 7% 0% 6,7%
Q2 : Comment avez-vous connu la consultation « Sexualité et
Prévention » ? (Plusieurs réponses possibles)
Par le livret d’accueil 15,4% 0% 13,3%
Par votre médecin du service 84,6% 75% 83.3%
Par d’autres soignant(e)s 7,7% 0% 6,7%
Autre 3,8% 25% 6,7%
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Q3 : Au départ, quelle a été pour vous la principale motivation pour
venir a cette consultation ?
Difficultés sexuelles 84,6% 100% 86,7%
Difficultés de prévention 0% 0% 0%
Infection sexuellement transmissible 0% 0% 0%
Interrogations sur I’identité sexuelle 0% 0% 0%
Difficultés a parler de séropositivité a votre partenaire 3,8% 0% 3,3%
Autre 11,5% 0% 10%
Q4 : Au cours de cette consultation :
Vous n’avez pas parlé de votre sexualité 3,8% 0% 3,3%
Vous avez parlé de votre sexualité superficiellement 11,5% 0% 10%
Vous avez parlé de votre sexualité en approfondissant un peu 15,4% 0% 13,3%
Vous avez parlé de votre sexualité en approfondissant bien 69,2% 100% 73,3%
Commentaires 3,8% 0% 3,3%
QS5 : Au cours de cette consultation :
Vous n’avez pas parlé de prévention 19,2% 25% 20%
Vous avez parlé de prévention superficiellement 23,1% 50% 26,7%
Vous avez parlé de prévention en approfondissant un peu 23,1% 0% 20%
Vous avez parlé de prévention en approfondissant bien 34,6% 25% 33,3%
Commentaires 11,5% 25% 13,3%
Q6 : Au cours de cette consultation :
Vous n’avez pas parlé de votre vie affective 3,8% 0% 3,3%
Vous avez parlé de votre vie affective superficiellement 23,1% 0% 20%
Vous avez parlé de votre vie affective en approfondissant un peu 26,9% 25% 26,7%
Vous avez parlé de votre vie affective en approfondissant bien 46,2% 75% 50%
Commentaires 3,8% 0% 3,3%
Q7 : Lors de ces consultations, vous avez appris des choses concernant :
7.1 : La sexualité 57,7% 75% 60%
7.2 : La prévention 11,5% 25%, 13,3%
Q8 : Suite a cette consultation, vous avez constaté :
8.1 : Dans votre sexualité
Un changement positif 38,5% 75% 43,3%
Aucun changement 57,7% 25% 53,3%
Un changement négatif 0% 0% 0%
Absence de réponse 3,8% 0% 3,3%
8.2 : Dans votre vie affective
Un changement positif 26,9% 0% 23,3%
Aucun changement 57,7% 75% 60%
Un changement négatif 3,8% 0% 3,3%
Absence de réponse 11,5% 25% 13,3%
8.3 : Dans votre pratique de prévention
Un changement positif 11,5% 0% 10%
Aucun changement 80,8% 75% 80%
Un changement négatif 0% 25% 3,3%
Absence de réponse 7, 7% 0% 6,7%
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Q9 : L’acces a cette consultation vous a-t-il semblé :

9.1 : En ce qui concerne le lieu

Trés pratique 34,6% 75% 40%
Pratique 53,8% 25% 50%
Peu pratique 7,7% 0% 6,7%
Pas du tout pratique 3,8% 0% 3,3%
9.2 : En ce qui concerne I’horaire
Trés pratique 19,2% 25% 20%
Pratique 61,5% 50% 60%
Peu pratique 3,8% 0% 3,3%
Pas du tout pratique 0% 25% 3,3%
Absence de réponse 15,4% 0% 13,3%
9.3 : En ce qui concerne le délai de rendez-vous
Trés pratique 7,7% 25% 10%
Pratique 57,7% 75% 60%
Peu pratique 7,7% 0% 6,7%
Pas du tout pratique 7,7% 0% 6,7%
Absence de réponse 19,2% 0% 16,7%
Q10 : La durée de la consultation vous a-t-elle semblé :
Trop courte 15,4% 25% 16,7%
Suffisante 80,8% 75% 80%
Trop longue 3,8% 0% 3,3%
Q11 : De combien de consultations avez-vous bénéficié
1 76,9% 50% 73,3%
2 15,4% 0% 13,3%
3 3.8% 50% 10%
4 3,8% 0% 3,8%
Q12 : Souhaitez-vous poursuivre ces consultations ?
Oui, certainement 19,2% 50% 23,3%
Oui, probablement 23,1% 50% 26,7%
Peut-étre 23,1% 0% 20%
Non, probablement pas 23,1% 0% 20%
Certainement pas 11,5% 0% 10%
Commentaires 69,2% 100% 73.3%
Q13 : Connaissez-vous I’existence des activités suivantes ?
13.1 : Atelier « Estime de soi »
Oui 30,8% 50% 33,3%
Non 69,2% 50% 66,7%
13.2 : Atelier « Préservatifs »
Oui 23,1% 25% 23,3%
Non 73,1% 75% 73,3%
Absence de réponse 3,8% 0% 3,3%
13.3 : Atelier « Négociation »
Oui 15,4% 50% 20%
Non 73,1% 50% 70%
Absence de réponse 11,5% 0% 10%

Tableau 1 : Répartition des réponses en fonction du sexe
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2.2. Les résultats qualitatifs

Les remarques et commentaires des patients ont été recueillis dans le tableau ci apres :

N° |Nombre |Réponse Q3 Réponse Q4 Réponse QS Réponse Q6 (vie |Réponse Q12 (souhaitez vous Réponse Q1 (satisfaction) et
de (motivation) et | (sexualité) et (prévention) et affective) et poursuivre ?) et commentaires | Remarques
séances | commentaires | commentaires commentaires commentaires
1 1 1- Difficultés 3- Vous avez 1- Vous n’avez 4- Vous avez 4- Non, probablement pas 2- Satisfaisante
sexuelles parlé de votre pas parlé de parlé de votre vie |« Suite du travail seul » « Ce travail m’a permis de
sexualité en prévention : affective en découvrir et vérifier des
approfondissant | « Inutile » approfondissant fonctionnements personnels. Ils
un peu : bien sont essentiels, la suite du travail
« Approfondissem était pour le moment a faire de
ent suffisant » mon coté. »
2 2 6- Perte et peur | 4- Vous avez I- Vous n’avez 4- Vous avez 1- Oui, certainement 1- Tres satisfaisante
du désir sexuel | parlé de votre pas parlé de parlé de votre vie |« Il m’est toujours difficile de « Je n’ai rien de plus a dire.
sexualité en prévention : affective en gérer ma sexualité, gérer mes Simplement que I’équipe et tout
approfondissant | « Connaissant trés | approfondissant | peurs, mes doutes, mes angoisses | le travail réalisé a Saint Antoine
bien bien le sujet, la bien et penser toujours que ma sont merveilleux et grace a vous
prévention n’est sexualité n’est peut étre plus tous, je vois beaucoup mieux et
pas mon qu’un souvenir » j’avance un peu plus. Merci a
probléme » vOous. »
4 4 1- Difficultés 4- Vous avez 4- Vous avez 4- Vous avez 1- Oui, certainement 2- Satisfaisante
sexuelles parlé de votre parlé de parlé de votre vie |« J’ai du interrompre les
sexualité en prévention en affective en consultations plus tot que prévu,
approfondissant | approfondissant | approfondissant |j’ai le sentiment de ne pas avoir
bien bien bien tout résolu »
5 1 1- Difficultés 4- Vous avez 4- Vous avez 3- Vous avez 4- Non, probablement pas 3- Un peu insatisfaisante

sexuelles

parlé de votre
sexualité en
approfondissant
bien

parlé de
prévention en
approfondissant
bien

parlé de votre vie
affective en
approfondissant
un peu

« trop littéraire pour moi... »
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6 1- Difficultés 4- Vous avez 4- Vous avez 3- Vous avez 2- Oui, probablement 2- Satisfaisante
sexuelles parlé de votre parlé de parlé de votre vie |« Une fois ne suffit pas mais
sexualité en prévention en affective en encore faut il pouvoir s’accorder
approfondissant | approfondissant | approfondissant |avec les horaires »
bien bien un peu
8 6- « Accepter ma | 3- Vous avez 4- Vous avez 2- Vous avez 4- Non, probablement pas 2- Satisfaisante
séropositivité » | parlé de votre parlé de parlé de votre vie |« ¢a ne m’a rien apporté de
sexualité en prévention en affective concret »
approfondissant | approfondissant | superficiellement
un peu bien
9 1- Difficultés 4- Vous avez 2- Vous avez 4- Vous avez 3- Peut étre 2- Satisfaisante
sexuelles parlé de votre parlé de parlé de votre vie |« Ily a eu une amélioration. Si de
sexualité en prévention super- |affective en nouveaux problémes surviennent
approfondissant | ficiellement approfondissant | éventuellement je re
bien bien consulterais »
10 1- Difficultés 3- Vous avez 1- Vous n’avez 2- Vous avez 4- Non, probablement pas 3- Un peu insatisfaisante
sexuelles parlé de votre pas parlé de parlé de votre vie |« Les choses se sont arrangées »
sexualité en prévention affective
approfondissant superficiellement
un peu
12 5- Difficultés a | 2- Vous avez 2- Vous avez 2- Vous avez 4- Non, probablement pas 2- Satisfaisante
parler de parlé de votre parlé de parlé de votre vie |« Je n’habite pas en France » « En une séance on n’a pas eu le
séropositivité a | sexualité superfi- |prévention super- |affective temps de se connaitre ni
votre partenaire | ciellement ficiellement superficiellement d’approfondir quoique ce soit,
mais ¢a avait 1’air intéressant »
13 1- Difficultés 4- Vous avez 3- Vous avez 4- Vous avez 2- Oui, probablement 1- Tres satisfaisante
sexuelles parlé de votre parlé de parlé de votre vie |« Cela m’a permis d’aborder avec
sexualité en prévention en affective en un spécialiste des problémes qui
approfondissant | approfondissant |approfondissant |ne sont pas évident a dévoiler »
bien un peu bien
14 1- Difficultés 4- Vous avez 3- Vous avez 4- Vous avez 4- Non, probablement pas 3- Un peu insatisfaisante
sexuelles parlé de votre parlé de parlé de votre vie |« maladie... aux antipodes d’une |« Renvoyé durant I’entretien a la
sexualité en prévention en affective en société de « jeunisme » et de la | nécessité d’une rencontre sans
approfondissant | approfondissant | approfondissant | forme... pour réaliser une que les conditions aient pu étre
bien un peu bien rencontre » totalement évoquées »
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15 1- Difficultés 4- Vous avez 2- Vous avez 4- Vous avez 1- Oui, certainement 1- Trés satisfaisante
sexuelles parlé de votre parlé de parlé de votre vie |« Parce que je désire approfondir | « Merci au Dr. Troussier »
sexualité en prévention super- | affective en le travail commencé »
approfondissant | ficiellement : approfondissant
bien « parce que je n’ai | bien
pas de relations
sexuelles »
16 6- « Intérét pour |1- Vous n’avez 4- Vous avez 1- Vous n’avez 5- Non, certainement pas 3- Un peu insatisfaisante
la lutte contre le |pas parlé de votre |parlé de pas parlé de votre |« Inadéquat @ mon attente » « Je n’ai rien a critiquer dans ces
VIH, sexualité prévention en vie affective : consultations (sauf si une liberté
personnellement approfondissant |« vie affective du patient... devait étre
et en général » bien hors sujet ! » négligée...). »
19 1- Difficultés 4- Vous avez 2- Vous avez 4- Vous avez 2- Oui, probablement 1- Tres satisfaisante
sexuelles parlé de votre parlé de parlé de votre vie |« Les problémes et les
sexualité en prévention super- |affective en conséquences liés a la sexualité
approfondissant | ficiellement approfondissant | sont trop importants pour étre
bien bien réglés en quelques séances. Cela
vaut la peine d’aller plus loin,
afin d’évoluer et de se donner les
moyens de vivre mieux
sexuellement »
21 1- Difficultés 4- Vous avez 1- Vous n’avez 3- Vous avez 4- Non, probablement pas 1- Tres satisfaisante
sexuelles parlé de votre pas parlé de parlé de votre vie |« Problémes de sexualité moins
sexualité en prévention affective en importants, problémes de
approfondissant approfondissant | plaquettes prioritaires »
bien un peu
22 1- Difficultés 4- Vous avez 1- Vous n’avez 4- Vous avez 2- Oui, probablement 1- Tres satisfaisante

sexuelles

parlé de votre
sexualité en
approfondissant
bien

pas parlé de
prévention

« la prévention
n’était pas le but
de ma démarche,
elle est
automatique et ne
pose aucun
probléme »

parlé de votre vie
affective en
approfondissant
bien

« Non plutdt participer a un
groupe de parole, disons les 2. »
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24 1- Difficultés 4- Vous avez 2- Vous avez 3- Vous avez 2- Oui, probablement 2- Satisfaisante
sexuelles parlé de votre parlé de parlé de votre vie |« On va essayer de faire une « Effectuer un suivi comme en
2- Autres : sexualité en prévention super- |affective en consultation commune avec mon | psy, est probablement une
Difficultés a approfondissant | ficiellement approfondissant | partenaire. » solution. Quand on travaille,
aborder la bien un peu difficile d’aller a la fois en psy et
sexualité avec en sexualité, et en plus le suivi
partenaire médical... 1 solution : des
séropsitif horaires plus tardifs, permettant
de ne pas prendre trop sur le
temps de travail. Tous les séropo
ne sont pas sans activité... »
25 1- Difficultés 2- Vous avez 3- Vous avez 2- Vous avez 3- Peut étre 2- Satisfaisante
sexuelles parlé de votre parlé de parlé de votre vie |« Pour voir si changement
5- Difficultés a | sexualité superfi- |prévention en affective positif »
parler de ciellement approfondissant | superficiellement
séropositivité a un peu
votre partenaire
26 1- Difficultés 4- Vous avez 4- Vous avez 4- Vous avez 5- Certainement pas 2- Satisfaisante
sexuelles parlé de votre parlé de parlé de votre vie |« Parce que je n’en ai plus
sexualité en prévention en affective en besoin, le probléme a été
approfondissant | approfondissant | approfondissant | résolu. »
bien bien bien
27 1- Difficultés 4- Vous avez 1- Vous n’avez 4- Vous avez 2- Oui, probablement 1- Tres satisfaisante
sexuelles parlé de votre pas parlé de parlé de votre vie |« Besoin de parler encore d’une |« J’éprouve encore de trés grande
5- Difficultés a | sexualité en prévention affective en trés grande détresse intime, difficultés a franchir le pas de
parler de approfondissant approfondissant | qu’est la sexualité. » I’acte sexuel malgré tout le
séropositivité a | bien bien travail effectué »
votre partenaire
28 1- Difficultés 4- Vous avez 1- Vous n’avez 4- Vous avez 1- Oui, certainement 1- Trés satisfaisante

sexuelles

parlé de votre
sexualité en
approfondissant
bien

pas parlé de
prévention

parlé de votre vie
affective en
approfondissant
bien

« Sentiment que les choses
peuvent changer et s’arranger »

« J’ai noté une amélioration dans
le fait de ne plus culpabiliser de
ne pas avoir de désir »
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29 1- Difficultés 4- Vous avez 4- Vous avez 3- Vous avez 1- Oui, certainement 2- Satisfaisante
sexuelles parlé de votre parlé de parlé de votre vie « Pour moi la sexualité n’est pas
sexualité en prévention en affective en une psychologie, mais il faut
approfondissant | approfondissant | approfondissant donner quelque chose pour
bien bien un peu 1’érection. »
30 1- Difficultés 4- Vous avez 3- Vous avez 4- Vous avez 3- Peut étre 1- Tres satisfaisante
sexuelles parlé de votre parlé de parlé de votre vie |« La situation sexuelle et « Tres bonne expérience.
5- Difficultés a2 | sexualité en prévention en affective en affective se sont améliorées Merci. »
parler de approfondissant | approfondissant | approfondissant | fortement. »
séropositivité a | bien un peu bien

votre partenaire

Tableau 2 : Recueil qualitatif des réponses des patients
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3. Le questionnaire de ’enquéte

Madame, Monsieur,
Vous avez bénéficié d’une (plusieurs) consultations « Sexualité-Prévention » avec le Dr Lallemand ou le
Dr Troussier.

Votre avis est important pour que nous puissions évaluer et améliorer la qualité de votre prise en charge.
Nous vous remercions de bien vouloir répondre trés librement a ce questionnaire anonyme et de le déposer dans
I’urne jaune a votre disposition a I’accueil de la consultation.

1- Avez-vous trouvé cette consultation « Sexualité et Prévention »

Tres satisfaisante 4 Satisfaisante 4 Un peu insatisfaisante Pas satisfaisante 4

2- Comment avez-vous connu la consultation « Sexualité et Prévention » ?
Par le livret d’accueil L Par votre médecin du service 1 Par d’autres soignant(e)sd — Autre Q............

3- Au départ, quelle a été pour vous la principale motivation pour venir a cette consultation ?
Difficultés sexuelles

Difficultés de prévention

Infection sexuellement transmissible

Interrogations sur I’identité sexuelle

Difficultés a parler de séropositivité a votre partenaire

AULTE (PIECISCZ) 1 nvvittiti et et ettt e eaeeaeaaeas

ooo0o0oo

4- Au cours de cette consultation :

U Vous n’avez pas parlé de votre sexualité

U Vous avez parlé de votre sexualité superficiellement

U Vous avez parlé de votre sexualité en approfondissant un peu
U Vous avez parlé de votre sexualité en approfondissant bien

Si vous n’avez pas du tout parlé de votre sexualité, ou si vous n’avez pas assez approfondi, pouvez-vous
expliquer pourquoi :

5- Au cours de cette consultation :

U Vous n’avez pas parlé de prévention

U Vous avez parlé de prévention superficiellement

U Vous avez parlé de prévention en approfondissant un peu
U Vous avez parlé de prévention en approfondissant bien

Si vous n’avez pas du tout parlé de prévention, ou si vous n’avez pas assez approfondi, pouvez-vous expliquer
pourquoi :

6- Au cours de cette consultation :

O Vous n’avez pas parlé de votre vie affective.

U Vous avez parlé de votre vie affective superficiellement

U Vous avez parlé de votre vie affective en approfondissant un peu
O Vous avez parlé de votre vie affective en approfondissant bien

Si vous n’avez pas du tout parlé de votre vie affective, ou si vous n’avez pas assez approfondi, pouvez-vous
expliquer pourquoi :
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7- Lors de ces consultations, vous avez appris des choses concernant :
(vous pouvez cocher les deux cases)

U La sexualité
U La prévention

8- Suite a cette consultation, vous avez constaté :

Un changement positif =~ Aucun changement Un changement négatif

e Dans votre sexualité (| (| (|
e Dans votre vie affective (| (| (|
e Dans votre pratique de prévention a a a

9- L’accés a cette consultation vous a-t-il semblé :

Tres pratique  Pratique Peu pratique  Pas du tout pratique

e En ce qui concerne le lieu a Q a a
e En ce qui concerne I’horaire a Q d a
e En ce qui concerne le délai de rendez-vous u a d a
10- La durée de la consultation vous-a-t-elle semblé :
Trop courte O Suffisante O Trop longue O
11- De combien de consultations avez-vous bénéficié¢ ? 11 2 1 3d 40
12- Souhaitez-vous poursuivre ces consultations ?
Oui, certainementd Oui, probablementd  Peut-étreld
Non, probablement pasld  Certainement pasd
Pouvez-vous expliquer pourquoi ?
13- Connaissez-vous ’existence des activités suivantes ?

Oui Non
e Atelier « Estime de soi a Q
e Atelier « Préservatifs » a Q
o Atelier « Négociation » a a
14- Vous étes Une femme U Un homme U
15- Votre age ....... ans

Exprimez-vous. Un questionnaire est toujours incomplet. Si vous souhaitez apporter des précisions, critiques,
suggestions, n’hésitez pas :

Merci de votre collaboration !
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Service des Maladies Infectieuses et Tropicales — Hopital Saint-Antoine — Assistance Publique-Hopitaux de Paris

RECOMMANDATIONS

a l'issue du projet

PREVENTION DES IST EN MILIEU DE SOIN

ET

AMELIORATION DE LA QUALITE DE VIE
SEXUELLE

31 mars 2006

Amina Ayouch Boda, psychologue - Dr Francis Lallemand - Professeur Pierre-Marie Girard
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