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sa demande ?» tu m’as fait découvrir les consultations sous un autre angle, merci de m’avoir montré
quel type de médecin je voulais devenir ; Alain, tu m’as appris la précision et la rigueur, a justifier
chaque acte ou traitement proposé, a me préoccuper de chaque détail du suivi a chaque consultation,
merci enfin pour ta confiance qui compte beaucoup.

Aux médecins des services de Maladies Infectieuses des hopitaux de Chambéry, d’Annecy et Thonon
pour avoir participé activement au recueil des données, et donc d’avoir rendu ce travail possible.

A Sarah de I'HDJ pour ton investissement dans cette these, pour ton aide pour la réalisation du
guestionnaire et surtout pour I'avoir diffusé !

Merci pour finir a tous les patients qui ont accepté de répondre a ce questionnaire et qui ont donné
forme a ce projet.

Et a tous ceux que j'ai oubliés...
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LISTE DES ABREVIATIONS

ARV : Traitement Antirétroviral

CH : Centre Hospitalier

CNSNH : Cancer non classant SIDA, non lié aux Hépatites
CV : Charge Virale

FCV : Frottis Cervico-Vaginal

FDR : Facteurs de Risque

FDRcv : Facteur de Risque cardiovasculaire

HDJ : Hopital de Jour

HPV : Human Papilloma Virus

HTA : Hypertension Artérielle

IDM : Infarctus du Myocarde

IST : Infection Sexuellement Transmissible

LAM : Laboratoire d’Analyses Médicales

PASS : Permanence d’Acces aux Soins de Santé

pVVIH : personne vivant avec le VIH

SIDA : Syndrome de I'lmmunodéficience Acquise

SFLS : Société Francaise de Lutte contre le SIDA

SPILF : Société de Pathologie Infectieuse de Langue Francaise

VIH : Virus de I'lmmunodéficience Humaine
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1/ INTRODUCTION
1.1 Etat des lieux du VIH en France en 2015

1.1.1 Données épidémiologiques

En 2010, on estime que 146300 personnes sont infectées par le VIH (Virus de
I'Immunodéficience Humaine) en France (IC95 %:[110 300-226 000]), dont 35000 (24 %)
ignoreraient leur séropositivité (1C95 %:[0-114 700]) (1). Sur la période de 2004 a 2007, il y
aurait eu entre 7000 et 8000 nouvelles contaminations par an.

En 2013, environ 1 200 nouveaux cas (IC95 %:[1 092-1 333]) de SIDA (Syndrome de
I'Immunodéficience Acquise) ont été diagnostiqués (2), le nombre annuel de nouveaux cas de
SIDA diminuant lentement depuis les années 2000. Depuis le début de I'épidémie, on estime
a 89 000 le nombre de personnes ayant développé un SIDA en France, dont 41 000 étaient
vivantes fin 2013.

1.1.2 Maladie chronique

Depuis I'arrivée des traitements antirétroviraux (ARV) en 1996, le profil de I'infection VIH s’est
modifié pour devenir une maladie chronique, avec une augmentation de la durée de vie des
patients (I'dge médian au moment du déces a augmenté de 9 ans en 10 ans). En effet, un
patient séropositif pour le VIH, ayant une charge virale (CV) indétectable et au taux de CD4
supérieur a 500/mm3, a une espérance de vie qui se rapproche de celle d’'une personne
séronégative. La population infectée par le VIH vieillit et la morbidité se diversifie : une
enquéte Mortalité 2010 (3) décrit les causes de mortalité des adultes infectés par le VIH en
France. Elle indique que le SIDA représente seulement 1/4 des causes de déces des personnes
vivant avec le VIH (pvVIH). Les autres causes de déces les plus fréquemment rencontrées sont :
les cancers non classant SIDA non lié aux hépatites (CNSNH), les atteintes liées aux hépatites,
les atteintes cardiovasculaires, les infections non classant SIDA et les suicides.

Les pvVIH ont un niveau de facteurs de risque plus élevé que la population générale (4) pour
les pathologies cardiovasculaires, les maladies osseuses, neurologiques, rénales, hépatiques
et les tumeurs ; ainsi, si on compare les diagnostics de cancers chez les pvVIH a ceux de la
population générale, le taux standardisé de morbidité est estimé a 3,5 (1C95 % :[3,3-3,8]) chez
les hommes et 3,6 (IC95 % :[3,2-4,0]) chez les femmes (5). Ceci s’explique par la présence :

- d’une activation immune persistante,

- du virus du VIH lui-méme (augmentant les risques cardiovasculaires et de certains
cancers),

- destraitements ARV qui peuvent induire des troubles métaboliques (dyslipidémies) ou
une atteinte rénale ou hépatique,

- d’une possible co-infection avec d’autres virus hépatotropes,

- d’un mode de vie associant parfois addictions (tabac, drogues...) et stress...

En plus du suivi spécifique de la maladie avec la surveillance clinique et biologique que cela
implique, un dépistage particulier des comorbidités est recommandé pour les pvVIH :

12



- dépistage des facteurs de risque (FDR) cardiovasculaires (hypertension artérielle,
diabete, dyslipidémies, syndrome métabolique...),

- recherche d’addictions et aide au sevrage,

- suivi rénal et hépatique,

- information et dépistage régulier des autres IST (Infections Sexuellement
Transmissibles) en cas de risque,

- mise a jour du calendrier vaccinal,

- suivi gynécologique annuel (avec frottis cervico-vaginal (FCV)) ou proctologique (si
antécédent d’"HPV (Human Papilloma Virus)),

- soutien psychologique,

- dépistage habituel des cancers.

Ces actions de suivi, de prévention et de dépistage sont parties prenantes du réle du médecin
généraliste et du suivi chronique de ses patients.

1.2 Réle du médecin généraliste

Ainsi, comme le précise le Rapport d’Experts 2013 («Rapport Morlat») (4), «le dépistage et la
prise en charge de la plupart des comorbidités associées au VIH relevent du champ de
compétences de la médecine générale».

Le consensus formalisé (6) concernant la prise en charge de I'infection par le VIH en médecine
générale et en médecine de ville, de 2009, préconise deux types de missions de santé : des
missions de soins de santé primaires et des missions «avancées».

Les missions de soins de santé primaires relevent essentiellement du médecin généraliste :

- Discussion sur la sexualité, les modes de transmission des IST (Infections Sexuellement
Transmissibles) et du VIH, et des moyens de protection

- Information sur la conduite a tenir en cas d’exposition au VIH, et orientation vers un
service d’urgences ou vers un service adapté en cas d’exposition avérée

- Identification des situations cliniques devant faire évoquer une infection a VIH
- Proposition du dépistage de I'infection par le VIH

- Annonce du diagnostic du VIH a un patient et orientation rapide vers un spécialiste et
un réseau de soins

- Estimation de I'observance de son traitement par le patient
- Surveillance des effets indésirables du traitement antirétroviral
- Proposition systématique d’un test de dépistage du VIH aux femmes enceintes.

Les missions «avancées» sont le plus souvent réservées aux médecins spécialistes, mais aussi
a certains médecins généralistes qui le souhaitent. Elles concernent la surveillance de la
maladie, clinique et paraclinique, mais aussi l'initiation et le suivi d’un traitement ARV, ainsi
gue la tolérance de ces traitements, le tout en lien avec une équipe spécialisée.
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Le médecin généraliste est donc le mieux placé pour réaliser les missions de santé primaires,
et, selon son expérience et son engagement personnel, certaines missions avancées (prise en
charge thérapeutique et prévention des complications).

Par faciliter le suivi conjoint entre I’'hopital et le médecin généraliste, le «Rapport Morlat» (4)
préconise la réalisation d’ «un bilan annuel de synthése hospitaliere» réalisé une fois par an
par le spécialiste hospitalier et qui sera transmis au médecin traitant.

1.3 Point de vue des médecins généralistes

De nombreuses études se sont intéressées au point de vue des médecins généralistes quant
au suivi des patients séropositifs en médecine libérale (dans les missions de soins de santé
primaires ou «avancées»).

Plusieurs notions sont souvent retrouvées :

- Les médecins généralistes sont souvent en «premiere ligne» pour I'information sur le
VIH et les IST, le dépistage, le diagnostic et I'annonce du VIH, mais passent souvent le
relais a une équipe hospitaliere par la suite,

- Il se sentent majoritairement «a |'aise» pour s’occuper des problémes aigus ou
ponctuels des patients séropositifs et du suivi chronique des autres maladies, mais peu
d’entre eux souhaitent s'impliquer plus dans le suivi spécifique du VIH (en particulier
sur le plan des thérapeutiques) (7),

- Les principaux freins au suivi des pvVIH cités par les médecins généralistes sont : la
complexité de la maladie et de son suivi, un manque de formation spécifique, des
réseaux mal connus, un investissement lourd pour une durée de consultation trop
courte (8); la difficulté de se tenir a jour des avancées thérapeutiques, les effets
secondaires des traitements et leurs nombreuses interactions médicamenteuses,
ressentis comme des barrieres a I'implication dans la prescription et le suivi des ARV
(7) ; enfin, la prévalence de la maladie étant faible, chaque médecin généraliste a tres
peu de patients séropositifs (rarement plus de 5 mais le plus souvent un ou 2),

- Desétudes australiennes se sont intéressées aux médecins généralistes impliqués dans
le suivi des patients séropositifs et prescripteurs de traitements ARV. Les principales
raisons d’implication initiale dans le suivi des pvVIH (9) étaient : «un intérét et une
inspiration», «un appel de la communauté» et le fait d’étre «au bon endroit au bon
moment» ; les raisons poussant a continuer cette implication étaient décrites comme
«un défi et un changement», le fait de «faire une différence» et une «identité
professionnelle accrue». On retrouve aussi une volonté de jouer un réle dans la vie
des pvVIH, changer les attitudes sociales envers le VIH, mais aussi la volonté de
contribuer au suivi partagé du VIH (10).

Il existe donc beaucoup de données sur le point de vue des médecins généralistes quant a leur
implication dans le suivi de patients séropositifs, leur volonté de suivre plus spécifiquement le
VIH, ou plutot de se charger seulement des pathologies aigués, du suivi, du dépistage des
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autres maladies chroniques. Qu’en est-il de I'avis des patients séropositifs ? Voient-ils
régulierement leur médecin généraliste ?

En effet, beaucoup de médecins infectiologues hospitaliers se chargent du suivi du VIH mais
aussi du dépistage des dyslipidémies, diabetes ou autres facteurs de risque cardiovasculaire
(voire de I'instauration d’un traitement pour ces derniers), ainsi que de la prise en charge du
calendrier vaccinal et des dépistages des cancers de leurs patients. Est-ce dil a un manque
d’implication des médecins généralistes ou au fait que les pvVIH ne consultent pas d’autre
médecin que leur spécialiste infectiologue ?

Nous nous sommes donc demandé ce qu’en pensaient les principaux intéressés.

D’aprés les patients séropositifs pour le VIH, quelle est la place respective du médecin
généraliste et du spécialiste hospitalier (infectiologue) dans le dépistage et la prise en charge
des comorbidités dans leur suivi médical ?

1.4 Objectifs de I'étude

L’objectif principal de I'’étude est de déterminer dans quelle mesure les patients séropositifs
pour le VIH considerent que le dépistage et le suivi des comorbidités doivent étre faits par leur
médecin généraliste.

L’objectif secondaire est I'analyse et la comparaison des résultats de certains sous-groupes et
la recherche des facteurs influencant une sous-utilisation du médecin généraliste dans le suivi
des patients séropositifs.

15



2/ MATERIEL ET METHODES
2.1 Type d’étude

Il s’agit d’une étude transversale descriptive menée du 5 janvier au 26 mai 2015 dans trois
hopitaux de Savoie et Haute Savoie : Centre Hospitalier (CH) de CHAMBERY, d’ANNECY et de
THONON.

Cette étude est uniquement observationnelle sans volonté de comparaison ou
d’interprétation. L'objectif est en effet de dresser un tableau descriptif du suivi chronique des
patients séropositifs pour le VIH en dehors de leur suivi hospitalier, de décrire leurs rapports
avec leur médecin généraliste et de comprendre le réle gu’ils lui attribuent.

Elle a été réalisée a I'aide d’un auto-questionnaire distribué a des patients séropositifs pour le
VIH. Ces auto-questionnaires ont été déposés préalablement dans les services de Maladies
Infectieuses des trois Centres impliqués, et ils devaient étre proposés de facon systématique
par le médecin infectiologue aux patients séropositifs pour le VIH en fin de consultation ou
par l'infirmiére lors d’un passage en Hopital De Jour (HDJ) d’Infectiologie. Les patients
devaient répondre seuls aux questions seul, sans intervention du personnel médical ou
paramédical. Les réponses a ce questionnaire sont basées sur le volontariat et ne représentent
donc pas un échantillon exhaustif des patients séropositifs consultant a I’hopital pour leur
suivi. De plus, il s’est rapidement avéré que les questionnaires n’ont pas été proposés de facon
systématique a chaque patient se rendant en consultation dans les services cités ci-dessus,
parfois a cause de probléemes de temps, d’organisation ou de manque de personnel dans les
services au moment de I'étude. Il est donc impossible de calculer un taux de réponse exact.
Nous pouvons, en revanche, calculer le pourcentage de questionnaires recueillis par rapport
a une estimation du nombre de patients vus en consultation par Centre sur la durée de
I’étude : on connait le nombre de patients séropositifs pour le VIH suivis par Centre
Hospitalier, et sachant qu’ils consultent en infectiologie en moyenne tous les 6 mois, on peut
estimer le nombre de patients séropositifs ayant consulté pendant cette période de 4,5 mois.

Les criteres d’inclusion sont : tout patient séropositif pour le VIH, majeur, parlant francais, vu
en consultation d’infectiologie a I’hopital ou en hopital de jour.

Les critéres d’exclusion sont : les personnes sous tutelle ou curatelle, les étrangers en situation
irréguliére vu dans le cadre de la Permanence d’Acces aux Soins de Santé (PASS) (donc non
soumis au parcours de soins habituel).

2.2 Le Questionnaire

Le questionnaire, présenté dans I’Annexe 1, a été réalisé en collaboration avec le service de
maladies infectieuses du CH de CHAMBERY (médecin infectiologue, infirmiére de I’h6pital de
jour et psychologue du service). Les questions se basent sur les recommandations du
consensus formalisé sur la prise en charge de l'infection par le VIH en médecine générale et
en médecine de ville de 2009 (6) et le «Rapport Morlat» publié en 2013 (4) et sur des données
de la littérature concernant I'avis des patients séropositifs envers leur médecin généraliste et
leur entourage médical et para médical.
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Il comprend trois grandes parties :

- la premiere partie (9 questions) permet de présenter le patient : tout d’abord sur des
caractéristiques personnelles (sexe, age, durée d’infection, ville de suivi), puis sur la
présence d’'un médecin déclaré, de sa spécialité et du rythme de suivi par les médecins
généraliste et spécialiste ;

- la deuxiéme partie (2 questions avec 12 items) concerne le suivi global du patient (en
dehors du VIH). Elle recherche son avis sur le réle qu’il attribue a chaque spécialiste
dans son suivi : dépistage et suivi des facteurs de risque cardiovasculaires, addictions,
mise a jour du calendrier vaccinal, dépistage des cancers, problémes psychologiques
ou questions sur la sexualité ;

- la derniere partie (22 questions) traite de la relation du patient avec son médecin
généraliste : s’il continue a voir son médecin généraliste depuis le diagnostic du VIH,
s’il a changé de médecin et si celui-ci est au courant du diagnostic. Se pose ensuite la
guestion de la confiance envers le médecin généraliste, I'attitude de ce dernier face au
patient séropositif depuis son diagnostic, son intérét pour le suivi de la maladie. Si le
patient voit peu ou pas son médecin généraliste, des questions sont posées sur les
raisons ;

- espace libre pour des remarques (d’analyse qualitative).

2.3 Analyse des données

Chaque questionnaire a été anonymisé et centralisé dans un document Excel qui a permis de
réaliser les statistiques présentées ci-dessous.

Certains patients n’ont pas répondu a toutes les questions. Les statistiques tiennent compte
de ces non-réponses, avec des pourcentages de non-réponses parfois élevés pour certaines
catégories de questions. Nous aurions peut-étre dii expliquer au début du questionnaire que
les réponses étaient obligatoires (méme si négatives) de fagon a minimiser ce nombre.

Certains résultats ont ensuite été analysés en sous-groupes, de fagon uniquement descriptive
(sans comparaisons entre les groupes, ni recherche de différences statistiquement
significatives entre les groupes). Ces sous-groupes ont été constitués de facon a expliquer au
mieux les relations avec tel ou tel médecin.

Le test du Xhi2 a été utilisé pour comparer les réponses de 2 sous-groupes.

Les espaces libres positionnés aprés certaines questions (pour laisser le choix aux patients
d’apporter des précisions ou des commentaires aux réponses précédentes), ainsi que la partie
«Remarques libres» en fin de questionnaire, ont été analysés par une méthode qualitative :
chaque remarque a été retranscrite mot pour mot (les noms de médecins mentionnés dans
les questionnaires ont été supprimés pour sauvegarder I'anonymat), puis I'idée principale en
a été dégagée. Ces idées ont ensuite été regroupées par théeme, pour chaque question, pour
pouvoir étre présentées en derniére partie des résultats. Les citations les plus pertinentes ont
ensuite été retenues pour appuyer ces themes.
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3/ RESULTATS

3.1 Descriptif de I’échantillon

Au terme de ces 4 mois et demi d’étude (du 5 janvier au 26 mai 2015), un total de 105
guestionnaires a été récupéré, dont 58 a CHAMBERY, 30 3 ANNECY et 17 a THONON.

Selon la méthode de calcul décrite dans le chapitre précédant, on peut estimer a 220 le
nombre de patients vus en consultation dans le service de Maladies Infectieuses de |I'"hopital
de CHAMBERY pendant la période de I'étude, contre 480 a ANNECY et 85 a THONON (figure
1). Le taux de questionnaires remplis par patient consultant (mais pas forcément distribué)
est donc estimé a 26 % a CHAMBERY, 6 % a ANNECY et 20 % a THONON (11).

Figure | : Diagramme de flux

Chambéry Annecy Thonan
Nombre de patients i | . . . itif : . .
séropositifs 296 patients séropositifs 637 patients séropaositifs 112 patients séropositifs

¥ ¥
Patients vus 222 patients 478 patients B4 patients

h ¥ ) i
Questionnaires 58 questionnaires 30 guestionnaires 17 guestionnaires
collectés

¥ ) 4 l

Y

105 guestionnaires récupérés remplis au total

Patients non vus pendant
la durée de I'étude

- Questionnaires non proposeés
(oublis, manque de temps ou
critéres d'exclusion)

- Refus de participer

- Questionnaires non rendus

Parmi les 105 répondants, il y avait 76 hommes et 29 femmes, donc un sex-ratio a 2,6 (tableau
[). Une grande majorité (67 %) d’entre eux avait entre 46 et 65 ans, alors que 23 % avaient
entre 26 et 45 ans, et 8 % entre 66 et 75 ans. 34 % des répondants étaient infectés par le VIH
depuis plus de 20 ans, pour 29 % d’entre eux leur séropositivité datait de 10 a 20 ans, et de 5

a 10 ans pour 21 % d’entre eux.
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Tableau | : Caractéristiques des patients inclus dans I'étude

CHAMBERY ANNECY THONON TOTAL
n=58 % n=30 % n=17 % n=105 %
Sexe
Hommes 38 66 25 83 13 76 76 72
Femmes 20 34 5 17 4 24 29 28
Sex-ratio 1,9 5 3,25 2,6
Age (ans)
18-25 1 2 0 0 0 0 1 1
26-45 14 24 5 17 5 29 24 23
46-65 37 63 22 73 11 65 70 67
66-75 5 9 3 10 0
76 et plus 0 0 1
Durée d'infection
moins d'l an 4 2 7 1 6 7
la5ans 4 3 10 3 18 10 9
5a10ans 11 19 7 23 4 23 22 21
10a 20 ans 17 29 7 23 6 35 30 29
20 ans et plus 22 38 11 37 3 18 36 34

3.2 Modalités de suivi

Sur les 95 patients affirmant avoir déclaré un médecin traitant (soit 93 % des réponses), 72 %
avaient pour médecin traitant un médecin généraliste et 24 % leur infectiologue hospitalier,
les 4 % restant avaient déclaré un autre spécialiste.

La plus grande partie (69 %) des patients ayant répondu a cette question déclarait consulter
son infectiologue hospitalier tous les 6 mois, alors que 20 % d’entre eux le voyaient tous les 3
mois, 9 % le voyaient plus souvent et 2 % ne le voyaient qu’une seule fois par an (figure I1).

63 % des patients (ayant répondu a cette question) faisaient leur suivi du VIH en consultation
externe, 33 % en Hopital De Jour (HDJ), et 4 % conjointement entre les consultations externes
et I’HDJ.

La fréquence de consultation du médecin généraliste était plus variable avec 9 % des patients
ayant répondu a cette question déclarant le voir mensuellement, contre 22 %
trimestriellement et 17 % semestriellement, alors que 21 % disaient ne le voir qu’une fois par
an ou moins et 31 % ne le voyaient que pour des problemes aigus (figure Il1).

19



Figure Il : Fréquence de suivi par l'infectiologue
(en %, 102 répondants a cette question)

00

H tous les mois H tous les 3 mois
H tous les 6 mois M 1 fois par an
B moins d'une fois par an m seulement en cas de probléme aigu

Figure lll : Fréquence de suivi par le médecin généraliste
(en %, 101 répondants a cette question)

M tous les mois M tous les 3 mois
m tous les 6 mois m 1 fois par an
B moins d'une fois par an  seulement en cas de probléme aigu

3.3 Quel role pour quel médecin ?

Beaucoup des patients n’ont pas répondu a tous les items de la série de questions suivantes :
environ 20 % pour les FDRcv et les dépistages des cancers, environ 1/3 pour les addictions et
vaccinations et moins de 10 % pour les problemes psychologiques et liés a la sexualité. Les
résultats suivants sont présentés par rapport au nombre de répondants. L’Annexe 2 (tableau
et figures) détaille les résultats avec les non-réponses.

A la question «Selon vous, qui doit prendre en charge ces aspects de votre suivi ?», le médecin
généraliste a été choisi par pres de la moitié des patients dans le cas de I’hypertension
artérielle (HTA), des dyslipidémies et du diabéete (respectivement 47 %, 44 % et 38 %), alors
que l'infectiologue a été choisi par environ 1/4 des patients (respectivement 22 %, 28 % et
24 %) (figure IV). Environ un patient sur dix avait choisi un autre spécialiste (15 %, 13 % et 15
% respectivement I'HTA, les dyslipidémies et le diabéete). Une prise en charge conjointe entre
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plusieurs spécialistes différents (médecin généraliste, infectiologue ou autre) a été choisie par
respectivement 16 %, 15 % et 14 % des patients.

Pour ce qui est des addictions, le médecin généraliste était choisi dans 43 % des cas pour le
tabac, 42 % pour l'alcool et dans 34 % des cas pour la drogue, alors que l'infectiologue était
moins sollicité (21 % des cas pour le tabac, 19 % pour l'alcool et 20 % pour la drogue). La
réponse «autre spécialiste» a été cochée par 1/4 a 1/3 des patients (26 %, 29 % et 33 % des
patients pour respectivement le tabac, I'alcool et la drogue).

Pour plus de la moitié des patients ayant répondu a cette question (57 %), le suivi des
vaccinations était sous la responsabilité du médecin généraliste, contre seulement 21 % pour
I'infectiologue et 17 % pour une prise en charge partagée entre médecin généraliste et
infectiologue.

Le dépistage des cancers était plus débattu avec un environ 1/4 des patients (24 %) qui en
attribuaient le réle au médecin généraliste, un peu plus d’1/4 pour 'infectiologue, de méme
que pour un autre spécialiste (27 % chacun), et les 22 % restants avaient opté pour une prise
en charge partagée.

Les problemes psychologiques (touchant a la dépression, les angoisses, le mal étre social vis-
a-vis de la maladie...) étaient répartis de fagon équilibrée sur les différents médecins (24 %
pour le médecin généraliste, 19 % pour l'infectiologue et 21 % pour un autre spécialiste), alors
que les questions sur la sexualité étaient en majorité (60 % des patients) adressées a
I'infectiologue contre seulement 12 % pour le médecin généraliste et 6 % pour un autre
spécialiste.

Figure IV : Qui doit prendre en charge ces aspects du suivi général
de votre santé ?
(% des répondants)

Hypertension artérielle

Dyslipidémies

Diabete
Tabac [T
Alcool NN
Drogues [N —
Vaccinations [
Dépistage des cancers |GGG T——
Problemes psychologiques [ T—
Questions sur sexualité¢  [NNNEGEGEGEEEEEEEEE

0% 20% 40% 60% 80% 100%

B Médecin Généraliste (MG) B MG + Infectiologue M Autre spécialiste ou aucun Infectiologue
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3.4 Le médecin généraliste face a la séropositivité

A la question «Vous est-il arrivé(e) de consulter votre médecin généraliste a propos de votre
maladie virale ?», 41 % des patients ont répondu oui, 59 % non. Parmi les motifs de
consultation (concernant le VIH) proposés, 47 % des 44 patients ayant répondu a cette
question ont coché la case «formulaires administratifs/certificats médicaux a remplir», 22 %
ont coché la case «effet indésirable d’un traitement», 21 % la case «renouvellement
d’ordonnance de trithérapie» et 10 % la case «questions a propos de la maladie» (figure V).

Figure V : Motifs des consultations chez le médecin
généraliste a propos du VIH
(en %, 44 réponses a cette question)
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H Renouvellement trithérapie
m Effet indésirable du traitement
W Question a propos du VIH
Formulaires administratifs / certificats médicaux

65 % des patients interrogés ont déclaré que leur médecin généraliste les interrogeait a
propos de leur infection par le VIH quel que soit le motif initial de consultation et 3/4 d’entre
eux affirmaient que celui-ci exprimait de I'intérét par rapport au suivi (analyses effectuées,
consultations a I'hopital). Les 3/4 des patients le trouvaient accessible pour parler des
préoccupations ou problémes liés au VIH et 89 % déclaraient ne pas étre génés de parler de
ces sujets avec leur médecin généraliste. D’apres les patients répondant a cette question,
lorsque le sujet du VIH était abordé en consultation avec leur médecin généraliste, il était
introduit pour 52 % d’entre eux par le patient lui-méme, pour 36 % d’entre eux par le médecin
généraliste et pour 12 % par I'un ou l'autre en alternance (figure VI).
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Figure VI : Le médecin généraliste face au VIH
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3.5 Relation avec le médecin généraliste

90 % des patients affirmaient qu’ils voyaient encore leur médecin généraliste depuis le
diagnostic de leur infection par le VIH et 18 % d’entre eux révélaient avoir changé de médecin
généraliste dans les suites du diagnostic. 8 % ne I'avaient pas informé du diagnostic.

Dans leurs rapports avec leur médecin généraliste a propos de leur infection par le VIH, 3/4
des patients affirmaient se sentir «tout a fait» en confiance, quand 5 % d’entre eux déclarent
ne se sentir «pas du tout» en confiance (figure VII). 80 % ne se sentaient «pas du tout»
catalogués, alors que 9 % et 5 % disaient se sentir respectivement «assez» et «tout a fait»
catalogués. A la question «Vous sentez vous abandonné par votre médecin généraliste a
propos de votre maladie virale ?», 84 % répondaient «pas du tout» tandis que 10 %
répondaient «assez» et 3 % «tout a fait».

Figure VII : Ressenti des patients dans leurs rapports
avec leur médecin généraliste a propos de leur
infection par le VIH
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En ce qui concerne les informations trouvées a propos de l'infection par le VIH, 31 % des
patients se disaient «tout a fait» satisfaits par celles données par leur médecin généraliste, le
méme nombre ne I'était pas du tout alors que 22 % I'étaient «assez» et 16 % I'étaient «peu».
Tous les patients ayant répondu a cette question étaient «tout a fait» satisfaits par les
informations trouvées au propos de leur spécialiste infectiologue ; du coté des informations
trouvées aupreés de l'infirmiére spécialisée du service hospitalier, 35 % les estimaient «tout a
fait» et 13 % «assez» satisfaisantes. 78 % des personnes répondaient n’étre «pas du tout»
satisfaites des informations trouvées sur les forum ou des associations de malades, contre
63 % pour les brochures, qui entrainaient 22 % de personnes «assez satisfaites» par les
informations trouvées dessus (Annexe 3).

Parmi les raisons proposées pour expliquer le peu de consultations chez le généraliste de
certains patients, 56 patients (soit 2/3 des patients répondant a cette question) approuvaient
I’affirmation «vous étes déja suivi par I’hdpital et vous ne voyez pas l'intérét de voir un autre
médecin», alors qu’un peu plus d’1/3 des répondants affirmaient «vouloir séparer I'infection
virale chronique des autres problemes de santé» et/ou pointaient un «manque de
connaissances» du médecin généraliste (respectivement 32 et 29 patients). Le «manque de
confidentialité» est cité par seulement 13 patients (soit 16 % des patients répondant a cette
guestion) (figure VIII). Il existe 22 a 23 % de non réponses a cette série de questions.

Figure VIII : Causes de non consultation
chez le médecin généraliste
(en % des répondants)
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3.6 Analyse des réponses selon le role attribué au médecin généraliste

Il nous a paru intéressant de comparer les questionnaires selon le spécialiste choisi pour
prendre en charge les FDR cardiovasculaires (FDRcv) (soit I'Hypertension Artérielle, les
dyslipidémies et le diabete).

Nous avons donc séparé d’une part les patients ayant répondu que le suivi d’au moins un des
problemes cités ci-dessus était le role du médecin généraliste (groupe 1 = 62 patients) et
d’autre part les patients pour qui le médecin généraliste n’avait de réle dans le suivi d’aucun
de ces trois facteurs de risque (groupe 2 = 29 patients). Les patients n’ayant répondu a aucune
de ces 3 questions ont été retirés de cette analyse (14 patients). Les résultats de ces sous-
groupes et leurs p values sont détaillés en Annexe 4.

Les patients ne voyant pas de rdle pour le médecin généraliste pour ces trois FDRcv (groupe
2) étaient plus vieux et infectés depuis plus longtemps : 17 % d’entre eux étaient agés de 45
ans ou moins, 69 % avaient entre 46 ans et 65 ans et 14 % avaient plus de 65 ans ; 31 % d’entre
eux étaient infectés par le VIH depuis mois de 10 ans, 24 % de 10 a 20 ans et 45 % étaient
infectés depuis plus de 20 ans. D’un autre coté, 28 % des patients donnant un role au médecin
généraliste pour au moins un de ces FDRcv (groupe 1) avaient 45 ans ou moins, alors que
64 % avaient entre 46 et 65 ans, et 8 % étaient agés de plus de 66 ans ; leur durée d’infection
était inférieure a 10 ans pour 40 % d’entre eux, entre 10 et 20 ans pour 28 % d’entre eux, et
32 % étaient infectés depuis plus de 20 ans. A noter, ces différences ne sont pas
statistiquement significatives.

52 % des patients qui n‘ont pas attribué de réle au médecin généraliste pour ces trois
questions (groupe 2) étaient suivis en HDJ pour leur infection par le VIH et 48 % en
consultations externes. De leur c6té, 75 % des patients qui trouvaient gu’au moins un de ces
FDRcv dépendait du médecin généraliste (groupe 1) étaient suivis en consultations externes
contre 18 % en HDJ et 7 % d’entre eux avaient un suivi conjoint entre HDJ et consultations
externes. Cette différence de suivi entre les 2 groupe est significative (p=0,002).

Les patients du groupe 1 voyaient leur médecin généraliste au moins semestriellement pour
49 % d’entre eux, annuellement pour 15 % d’entre eux et de facon uniquement occasionnelle,
pour des problémes aigus pour 36 % d’entre eux. De leur coté, 41 % des patients du groupe 2
voyaient leur médecin généraliste au moins une fois tous les 6 mois, 14 % une fois par an, et
45 % le voyaient moins souvent ou uniguement pour des problémes aigus. Il n’existe pas de
différence significative de fréquence de suivi entre les 2 groupes.

29 % des patients du groupe 2 ont changé de médecin traitant dans les suites de leur
diagnostic de séropositivité pour le VIH, contre 12 % de patients du groupe 1. Cette différence
est statistiquement significative (p=0,05).

90 % des patients du groupe 1 répondaient avoir «tout a fait» ou «assez» confiance en leur
médecin généraliste, contre 79 % dans le groupe 2. 90 % des patients du groupe 1 ne se
sentaient «pas du tout» ou «peu» catalogués par leur médecin traitant contre 10 % se sentant
«tout a fait» ou «assez» catalogués ; 91 % des patients de ce groupe ne se sentaient «pas» ou
«peu» abandonnés par leur médecin généraliste. Dans le groupe 2, 26 % des patients se
sentaient catalogués («tout a fait» ou «assez») par leur médecin traitant et 26 % se sentaient
«tout a fait» ou «assez» abandonnés par lui (contre 74 % ne sentant «pas» ou «peu»
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abandonnés par lui) (figure IX). Le groupe 1 avait significativement plus coché la case «pas du
tout» catalogué(e), ainsi que «pas du tout» abandonné(e) que le groupe 2 (respectivement
p=0,006 et p=0,01). Il n'y pas de différence significative entre les deux groupes pour la
confiance.

Figure IX : Ressenti des patients dans leurs rapports avec leur
médecin généraliste a propos de leur infection par le VIH, selon le

role attribué a ce dernier

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%

30%

20%

=

0% —

Groupe 1 Groupe 2 Groupe 1 Groupe 2 Groupe 1 Groupe 2

En confiance Catalogué(e) Abandonné(e)
B Toutafait MAssez HPeu Pas du tout

Groupe 1 : patients ayant répondu que le suivi d’au moins un des FDRcv cités était le réle du médecin généraliste (62
patients), Groupe 2 : patients pour qui le médecin généraliste n’avait de réle dans le suivi d’aucun de ces trois facteurs
de risque (29 patients).

76 % des patients du groupe 1 trouvaient que leur médecin généraliste exprimait de I'intérét
pour le suivi de leur infection par le VIH, 78 % le trouvaient accessible pour lui parler de
problémes ou préoccupations liés a leur infection et 93 % ne sentaient pas génés pour lui en
parler (figure X). Dans le groupe 2, 68 % des patients trouvaient que leur médecin généraliste
exprimait de I'intérét pour leur infection, 63 % le trouvaient accessible et 18 % se sentaient
génés pour lui parler de leur maladie. Il n’y a pas de différence significative entre les deux
groupes a cette série de questions.

Figure X : Le Médecin Généraliste face au VIH, selon le role
attribué a ce dernier
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Groupe 1 : patients ayant répondu que le suivi d’au moins un des FDRcv cités était le réle du médecin généraliste
(62 patients), Groupe 2 : patients pour qui le médecin généraliste n’avait de réle dans le suivi d’aucun de ces
trois facteurs de risque (29 patients). MG = Médecin Généralsite
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A la question «Si vous ne voyez pas ou tres peu votre médecin généraliste, quelles en sont les
raisons ?», 31 % des patients du groupe 1 mettaient en cause le manque de connaissances du
médecin généraliste, 14 % le manque de confidentialité, 41 % la volonté de séparer le suivi du
VIH des autres problémes de santé, et 65 % le fait d’avoir déja un suivi régulier a I’hopital et
doncle manque d’intérét de voir un autre médecin. A cette méme question, 54 % des patients
du groupe 2 pointaient du doigt le manque de connaissances du médecin généraliste, 23 % le
mangue de confidentialité, 35 % la volonté de séparer le suivi du VIH des autres problemes de
santé et 61 % le suivi régulier a I'hopital (figure Xl). Les différences ne sont pas significatives.

Figure Xl : Causes de non consultation chez le médecin
généraliste, selon le role attribué a ce dernier
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Groupe 1 : patients ayant répondu que le suivi d’au moins un des FDRcv cités était le réle du médecin généraliste
(62 patients), Groupe 2 : patients pour qui le médecin généraliste n’avait de réle dans le suivi d’aucun de ces trois
facteurs de risque (29 patients).

3.7 Analyses en sous-groupes

Certains résultats ont été analysés en sous-groupes, de facon uniquement descriptive, sans
comparaisons ni recherche de significativité entre les résultats des différents groupes.

Le groupe «patients infectés depuis plus de 20 ans» a été analysé séparément car il
correspond a un groupe de patients infectés avant I'arrivée des trithérapies, a une époque ou
I'infection par le VIH était le plus souvent mortelle, assez mal connue a ses débuts et souvent
tres stigmatisante.

Le suivi en Hopital de Jour offre souvent une prise en charge plus «transversale» du patient
en faisant parfois intervenir différents professionnels de santé lors du méme passage a
I’hépital. Il nous a donc paru intéressant d’analyser les résultats de ce groupe séparément.

Le sous-groupe «patients ayant déclaré son infectiologue comme médecin traitant» a aussi
été analysé.

Les résultats de ces différentes analyses en sous-groupes sont présentés en Annexe (Annexes
5a7).
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3.8 Remarques libres

Certaines questions étaient suivies d’espace pour apporter des précisions ou des
commentaires aux réponses données et un item «Remarques libres» avait aussi été laissé a la
fin du questionnaire (l'intégralité des remarques, annotations et commentaires a été
retranscrite en Annexe 8).

A la question «Dans vos rapports avec votre médecin généraliste, a propos de votre maladie
virale, vous sentez-vous, en confiance ? Catalogué(e) ? Abandonné(e) ?», deux axes de
réponses se dégageaient principalement :

- Certains patients apportaient des précisions sur les «trés bonnes relations» avec le
médecin généraliste (patient 90) : avec un médecin «a I"écoute», qui est «patient, il me
pose les questions lui-méme» (patient 80), et une patiente qui «(se) sent soutenue dans
le suivi» (patient 103)

- D’autres au contraire relataient un manque d’implication du médecin : «il est tres peu
concerné a ce jour» (patient 51), «il manque de temps pour bavarder» (patient 52).

A la question «Etes-vous géné(e) pour lui en parler (des préoccupations ou problemes liés a
votre maladie) ? Et si oui, pourquoi ?», les réponses pouvaient étre classées dans 2 catégories :

- Selon la représentation de la maladie par le patient : «parce que dans ma téte je ne
suis pas malade» (patient 54)

- Selon les liens qui existaient entre le patient et son médecin généraliste :
0 «Je nel’apprécie pas assez, les liens ne sont pas assez accessibles» (patient 51),

0 et parfois a cause de mauvaises expériences de conduite et de jugement de
certains médecins : «en général, les médecins généralistes ou les médecins des
urgences ont peur de toucher un patient séropositif, on se sent offensé, jugé»
(patient 76).

A la question «Si vous ne voyez pas ou tres peu votre médecin généraliste, quelles en sont les
raisons ?», les réponses se répartissaient en 3 raisons principales :

- Une partie des patients ne le voyait que pour des problemes aigus : «je le vois que
quand je suis malade (rhume...)» (patient 77), «je vois peu mon médecin généraliste
car je ne suis presque jamais malade» (patient 49) ;

- D’autres insistaient sur des “torts” du co6té du médecin généraliste : «la plupart du
temps le SIDA ne les intéresse pas vraiment, ils ne connaissent pas les traitements»
(patient 41), «j’ai déja eu des probléemes de confidentialité» (patient 55) ;

- Il existait aussi souvent une entiere confiance dans le service hospitalier qui les suivait
avec une sensation d’y étre pris en charge dans sa globalité, donc, sans nécessité de
voir quelqu’un d’autre : «J’ai une entiére confiance dans mon médecin hospitalier»
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(patient 62), «A I’hépital on prend bien soin de moi, ils sont a I’écoute et me soignent
sans pré-jugement, je me sens bien» (patient 76).

Les remarques libres avaient des themes et des avis pouvant parfois étre regroupées :

- Les patients qui estimaient avoir un suivi déja suffisant a I’'h6pital et ne voyaient pas
I'intérét ou la nécessité de voir d’autres médecins :

0 «Avec les consultations réguliéres a I’hépital tous les 3 mois, je ne vois plus mon
médecin généraliste pour des petits bobos.» (patient 39)

0 «Personnellement, je vois tres rarement mon médecin généraliste a part quand
j’ai la grippe comme cet hiver. Sinon je suis si bien suivie par le docteur X. que
je ne vois pas d’intérét a importuner d’autres médecins.» (patient 47)

- D’autres se sentaient plus en confiance avec leur infectiologue pour lui parler de tout :

0 «Jai extrémement confiance en mon médecin a I’hépital (¢a n’a pas toujours
été le cas), du coup j'aborde tous les sujets avec lui avec parfois un peu de
culpabilité (je me dis que je lui fais perdre du temps), mais j’ai le sentiment qu’il
me comprend vraiment et m’évite parfois d’aller consulter soit un psychologue
ou un spécialiste ou mon médecin généraliste.» (patient 66)

0 «Je suis trés satisfaite du suivi a I’hépital, les rapports humains sont supers et
je suis trés a I'aise» (patient 87)

- Certains patients précisaient qu’il était plus rapide et plus simple pour eux de contacter
directement le service hospitalier en cas de probléeme de santé :

0 «Quand je suis au plus mal, jappelle directement I’hépital, je me sens plus a
I'aise et pris directement en charge.» (patient 51)

0 «En cas de soucis, je viens directement a I’hépital de jour sans aller voir le
médecin généraliste» (patient 55)

- Quelques-uns regrettaient le manque de connaissances des médecins généralistes (et
autres spécialistes et professionnels de santé en général) a propos de l'infection par le
VIH :

0 «Je ne fais pas confiance a mon médecin généraliste car il n’est pas du tout
informé avec refus de s’informer. Toute ma confiance depuis 27 ans, est dans
mon (mes) médecin(s) spécialiste(s).» (patient 41)

0 «Les médecins généralistes et spécialistes ne sont jamais au courant des
problémes de santé liés au VIH. Je suis séropositif depuis 28 ans, je trouve que
les médecins généralistes et les spécialistes sont trés peu au courant de cette
maladie.» (patient 49)

0 «Je pense que les généralistes devraient suivre une formation sur la maladie.
Car ils vous disent un peu n’importe quoi.» (patient 62)
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- Plusieurs patients s’étaient trouvés dans des situations ou ils s’étaient sentis
«catalogués» ou traités différemment des autres patients :

o

«(...) ils sont souvent trés dépités et nous regardent un peu comme des bétes
curieuses ou des survivants.» (patient 49)

«suivi avec des échecs et des refus de soins ou de diagnostic» (patient 52)

«Malgré tout, certains médecins feraient mieux de changer de métier.» (patient
73)

«dernier a étre pris (lors de prise de sang au laboratoire), étre piqué comme un
chien, et dire “pourquoi on ne vous pique pas a I’hbpital, on a d’autres
patients”’» (patient 76)

- D’un autre c6té, certains patients exprimaient leur confiance envers leur médecin
généraliste et expliquaient en quoi le fait d’étre suivi conjointement par infectiologue
et spécialiste était pour eux une force dans le suivi de leur maladie :

o

«Mon médecin généraliste est une personne de confiance que je connais depuis
23 ans (annonce de la maladie). Nos rapports sont trés proches.» (patient 44)

«Je suis tres satisfait du médecin spécialiste et du médecin généraliste, je n’ai
aucune géne envers eux. Pour moi c’est des conseillers formidables.» (patient
46)

«(..) le moral reste la clef de la résistance a la maladie. Le réconfort du médecin
joue un grand réle aussi.» (patient 54)

«J’ai de la chance d’étre suivi par un médecin généraliste et un spécialiste qui
sont a I’écoute et merveilleusement humains, d’ot la confiance totale que je
leur fais.» (patient 67)

«Les deux sont importants quand méme» (patient 51).
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4/ DISCUSSION

Grace a I'avenement des traitements antirétroviraux, I'infection par le VIH est devenue une
maladie chronique. Un suivi régulier (a I'hopital ou en ambulatoire) et une bonne coordination
entre les différents acteurs peuvent avoir un impact important dans I'allongement de
I'espérance de vie et le maintien d’'une bonne qualité de vie. Le consensus formalisé
concernant la prise en charge de l'infection par le VIH (6) attribue un réle important au
médecin généraliste dans le suivi du patient séropositif, dans le domaine du dépistage et du
suivi des comorbidités, mais aussi, pour ceux qui le souhaitent, une implication plus
importante dans le suivi de la maladie elle-méme. Nous nous sommes donc intéressés a ce
qgu’en pensaient les patients : quel réle attribuent-ils a leur médecin généraliste ?

4.1 Forces et faiblesses de I'étude

Aprés de nombreuses études publiées sur le ressenti des médecins généralistes dans le suivi
des patients séropositifs pour le VIH, nous avons décidé de nous intéresser plutot a celui du
patient. Cette orientation supposait donc d’interroger directement les pvVIH, avec ce que cela
impliquait dans la difficulté d’acces, le refus de réponse ou de se confier, la peur du manque
d’anonymat et la méfiance de la part de patients ayant pour la plupart vécu leur part de
discriminations et de rejet. Nous avons donc décidé de nous orienter vers une étude
quantitative avec auto-questionnaires anonymes permettant de s’affranchir d’'une partie de
ces réserves. En effet, les auto-questionnaires permettent un anonymat total, une limite de la
peur d’étre jugé par la personne posant les questions (avec un aspect «protection de la vie
privée») et la possibilité de répondre «sincerement». Ces questionnaires a réponses fermées
évitent aussi les biais d’interprétation des réponses, tout en interrogeant un plus grand
effectif.

La principale limite de ce type de questionnaires est la présence de questions exclusivement
fermées, obligeant le patient a choisir entre plusieurs réponses citées (questions a choix
multiples) sans pouvoir répondre complétement librement aux questions. Ce type d’étude
permet donc d’évaluer quantitativement le nombre de patients en faveur de telle ou telle
réponse mais empéche malheureusement I'émergence d’idées non évoquées par
I'investigateur de I'étude. Nous avons donc essayé de contrer cette limite en laissant un
espace de remarques libres a la fin de chaque série de questions.

Cette étude est multicentrique, ce qui permet de s’affranchir d’'un effet médecin-dépendant
qui influencerait donc les réponses.

Elle a cependant été réalisée uniguement dans les villes de CHAMBERY, ANNECY et THONON,
des petites villes de I'arc alpin, qui ont donc des modalités de suivi des patients séropositifs
pour le VIH un peu spécifiques. En effet, les pvVIH sont presque exclusivement suivis a I’hopital
par des infectiologues, et le nombre de pvVIH par patientele de médecin généraliste est tres
faible (un patient séropositif par médecin généraliste en moyenne sur la Haute-Savoie et un
patient pour 2 médecins généralistes en Savoie). A la différence des plus grandes villes ol I'on
trouve des médecins généralistes prescripteurs de traitements antirétroviraux et s’occupant
du suivi de l'infection par le VIH. Les pvVIH y sont aussi plus représentés dans une patientele
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de médecine générale. Cette spécificité peut entrainer des résultats peu généralisables a
grande échelle dans des villes ou les modalités de suivi sont différentes.

Il existe de plus un biais de représentativité car les questionnaires ont été distribués
uniquement dans des services hospitaliers, donc adressés a des patients suivis a I’hdpital. De
plus, la participation se faisait sur le mode du volontariat donc par des patients
potentiellement déja intéressés par le sujet.

Sur le plan des résultats, nous avons réussi a réunir 105 questionnaires remplis, ce qui est un
peu faible pour généraliser, mais quand méme suffisant pour en faire des statistiques
d’orientation.

Certaines questions ont malheureusement été marquées par un grand nombre de non
réponses, que nous avons parfois pu inclure dans les analyses mais certaines autres sont
restées non interprétables. Cet ensemble de non réponses peut s’interpréter de plusieurs
facons : il peut s’agir d'un manque d’intérét des patients pour certaines catégories de
guestions, ou une sensation de ne pas étre concerné par celles-ci (par exemple a propos des
guestions sur les addictions), ou encore elles peuvent correspondre a des questions non
comprises ou une consigne peu claire. Une derniere possibilité est qu’elles correspondent a
une réponse négative a la question en question.

Nous aurions pu résoudre ce type de probléme en précisant dans I'énoncé qu’une case de
réponse devait étre cochée pour chaque question, méme si la réponse était négative, ou que
le patient ne se sentait pas concerné. Nous avions essayé d’anticiper et de limiter ce type de
problémes de réponse aux questionnaires par la réalisation de questionnaires-tests (sur des
patients tests) au début de I'étude pour faire ressortir les difficultés de compréhension de
certaines questions ou les énoncés peu clairs.

4.2 Synthése des résultats et hypothéses

Nous avons obtenu 105 questionnaires remplis.

La grande majorité des patients interrogés (93 %) ont déclaré un médecin traitant, qui était
médecin généraliste pour prés des 3/4 d’entre eux. Prés de la moitié des patients voyaient
leur médecin généraliste de facon réguliere (au moins une fois tous les 6 mois), alors qu’1/3
d’entre eux disaient le voir seulement pour des problemes aigus. Jacomet et al (12) se sont
intéressés en 2012 au parcours de soins des pvVIH avec des conclusions semblables aux
notres : la fréquence de consultation hospitaliére était un peu plus rapprochée que dans notre
étude (tous les 3-4 mois), et un bilan annuel était réalisé pour plus de la moitié des patients,
presque toujours a I’hopital. 3/4 des pvVIH suivis a I’hopital avaient consulté un autre médecin
dans les 6 derniers mois et environ 1/5 s’était présenté aux urgences dans la derniére année.
L’étude des facteurs associés a un recours a un médecin «de ville» montrait un recours plus
fréquent des femmes et des personnes affiliées a une mutuelle complémentaire (autre que la
CMUc).
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Dans notre étude, un rdle important était attribué au médecin généraliste dans le suivi des
pathologies hors VIH, parfois au c6té de l'infectiologue ou d’un autre spécialiste. En effet,
lorsqu’il était demandé aux patients quel médecin devait s’occuper de tel ou tel probleme de
santé, pres de la moitié d’entre eux attribuaient le dépistage et le suivi des facteurs de risque
cardiovasculaires (hypertension artérielle, dyslipidémies, diabete) au médecin généraliste
contre un peu moins d’1/4 pour l'infectiologue, et un suivi conjoint était choisi pour environ
10 % d’entre eux. Environ 40 % des patients attribuaient aussi les addictions au médecin
généraliste, malgré une place importante donnée a un autre spécialiste (pour pres d’1/3
d’entre eux). Plus de la moitié des patients pensaient que le suivi et la mise a jour du calendrier
vaccinal devait se faire par le médecin généraliste, alors que le dépistage des cancers et les
problemes psychologiques étaient répartis de facon a peu pres équilibrée entre le médecin
généraliste, I'infectiologue et un autre spécialiste. Les questions et problémes de sexualité
étaient quant a eux réservés a l'infectiologue pour pres de 2/3 des patients. Une étude
similaire a été réalisée a Montpellier en 2013 (13) en interrogeant les patients eux-mémes,
leurs médecins généralistes et leurs spécialistes hospitaliers. Dans cette étude, les pvVIH
déclaraient voir leur médecin généraliste pour des problémes de santé ponctuels et parfois
pour la prise en charge administrative ou le suivi ou dépistage des comorbidités, mais peu
pour des problemes psychologiques, d’addictions ou de questions sur la sexualité. lls
souhaitaient pourtant souvent I'impliquer de fagon plus importante pour le suivi des
comorbidités ou I'accompagnement psychologique. Les médecins généralistes de leur coté,
disaient s’occuper des problémes de santé ponctuels, de la prise en charge administrative et
sociale, et souvent du dépistage et suivi des comorbidités, mais peu du contexte de vie
(sexualité, addictions, accompagnement psychologique). lls aimeraient s’investir plus dans le
suivi des comorbidités, dans la prise en charge de la sexualité et I'accompagnement
psychologique. Les médecins hospitaliers révélaient avoir souvent I'impression d’assumer un
role de médecin généraliste pour quelques-uns de leurs patients séropositifs pour le VIH, voire
parfois méme pour environ la moitié de leurs patients. lls souhaiteraient pourtant laisser au
médecin généraliste un plus grand réle dans le suivi hors VIH de leurs patients, voire méme
dans la prescription et le renouvellement des ARV (mais peu dans le suivi de I'observance et
de I'efficacité du traitement).

Dans notre étude, le médecin généraliste était le plus souvent au courant de l'infection par le
VIH (91 % des cas), et pres de 20 % des patients déclaraient avoir changé de médecin
généraliste dans les suites de leur diagnostic d’infection par le VIH.

Les rapports entre les patients et leur médecin généraliste a propos du VIH étaient le plus
souvent satisfaisants avec une grande majorité (pres de 90 %) des patients qui disaient se
sentir «en confiance» dans leurs rapports avec leur médecin généraliste a propos du VIH,
méme si un peu plus de 10 % se sentaient «catalogués» ou «abandonnés» par leur médecin
généraliste. Des résultats similaires étaient retrouvés dans une étude réalisée en 1991 en
Allemagne par Kochen et al (14) (malgré la grande évolution de la maladie depuis 1991) : la
majorité des patients avaient un médecin généraliste, qui était le plus souvent au courant du
diagnostic du VIH. Lorsque le médecin n’avait pas été mis au courant du diagnostic, le manque
d’anonymat avait été mis en cause, ainsi que le manque de confiance envers le médecin. Les
patients trouvaient globalement que les connaissances des médecins généralistes sur le VIH
étaient excellentes, qu’ils étaient satisfaits de ces derniers et qu’ils avaient assez de temps a
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leur consacrer. Seul 1/4 des patients de cette étude allemande exprimait le désir d’un
investissement plus important de leur médecin généraliste dans le VIH ou SIDA.

Dans notre étude, le médecin généraliste paraissait plutot intéressé par le suivi du VIH et
accessible pour en discuter pour les 3/4 des patients et 65 % d’entre eux déclaraient qu’il leur
posait des questions sur leur suivi. Seuls 10 % des patients s’avouaient génés pour aborder ce
sujet avec leur médecin généraliste.

La principale raison évoquée pour ne pas consulter le médecin généraliste était le fait d’avoir
déja un suivi régulier a I'hopital et donc I'absence d’intérét de consulter un autre médecin (2/3
des patients) ; le manque de connaissances a propos du VIH par le médecin généraliste ou la
volonté de séparer le suivi du VIH des autres problemes de santé étaient quant a eux cités
chacun par environ 1/3 des patients. L’étude de Montpellier de 2013 (13) trouvait elle aussi
qgue, d’apres les pvVIH, les obstacles a une implication accrue du médecin généraliste étaient
surtout le souhait d’un suivi exclusivement hospitalier (ou par un spécialiste) et pour certains
un manque de compétences ou de disponibilité du médecin généraliste. De leur c6té, les
médecins généralistes pointaient un manque de connaissances sur la prise en charge de
I'infection par le VIH (une pathologie avec une prévalence trop faible pour s’investir), une
difficulté a trouver leur place au milieu des différents spécialistes intervenant, ou la difficulté
de gestion du traitement ARV avec ses effets indésirables et interactions médicamenteuses.
Les spécialistes ressentaient, eux, un manque de temps en médecine générale pour le suivi
des maladies chronigues et un manque de formation des médecins généralistes.

Lors de I'analyse en sous-groupes de notre étude, méme si les différences n’étaient pas
statistiquement significatives, on découvrait une tendance selon laquelle les patients qui
n’attribuaient pas de réle a leur médecin généraliste dans le suivi et le dépistage des FDRcv
étaient plus agés et infectés depuis plus longtemps par le VIH. Ils étaient majoritairement
suivis pour le VIH en HDJ plutot gu’en consultation externe et voyaient moins régulierement
leur médecin généraliste. Prés d’1/3 d’entre eux avait changé de médecin généraliste dans les
suites du diagnostic de I'infection par le VIH. Les rapports avec le médecin généraliste a propos
du VIH étaient toujours majoritairement bons mais dans de moins grandes proportions (1/4
des patients disait se sentir abandonné ou catalogué). 18 % des patients se sentaient génés
pour parler du VIH avec leur médecin traitant. La principale raison de non consultation du
médecin généraliste était ici le manque de connaissances de ce dernier a propos du VIH pour
plus de la moitié des patients.

En résumé, d’apres les réponses apportées a ce questionnaire, les patients séropositifs
attribuent le plus souvent un réle important a leur médecin généraliste dans le suivi et la prise
en charge des pathologies hors VIH. La moitié des patients le voit au moins tous les 6 mois.
Une relation de confiance est souvent instaurée (sauf pour environ 15 % des patients qui se
sentent abandonnés et/ou catalogués). Le médecin parait plutdt intéressé par le suivi de
I'infection par le VIH et accessible aux questions en rapport avec celle-ci ; seuls 10 % des
patients se sentent génés pour aborder la maladie avec leur médecin généraliste. La principale
raison justifiant la non consultation du médecin généraliste est la présence d’un suivi déja
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important a I’hopital, certains évoquent aussi le manque de connaissances du médecin
généraliste a propos du VIH et la volonté de séparer le suivi du VIH du reste des problémes de
santé.

L’analyse en sous-groupes permet de dresser un tableau des patients n’attribuant pas de role
au médecin généraliste dans le suivi de leurs comorbidités, et parfois d’en supposer les
raisons : premiérement, la durée d’infection ancienne (supérieure a 20 ans pour 45 % d’entre
eux) renvoie a un diagnostic de I'infection par le VIH datant d’avant I’arrivée des traitements
antirétroviraux et donc avant l'allongement de |'espérance de vie, a un moment ou le
diagnostic de séropositivité était souvent équivalent a une annonce de mort certaine.
L'infection par le VIH a ce moment-la était mal connue, avec une vision trés connotée, et
entrainait souvent des réactions négatives de la part de la population générale et de certains
médecins (15). Certains de ces patients ont peut-étre été confrontés a des réactions
inadaptées voire discriminantes de la part de leurs médecins ou dentistes comme le décrit
I’étude réalisée en Allemagne en 1991 (14), ou a un manque de connaissances sur la maladie.

De plus, ces patients suivis depuis plus de 20 ans pour leur infection ont aussi probablement
tissé des liens tres importants avec leur infectiologue, a qui ils attribuent pour beaucoup leur
survie, la confiance est donc souvent trés importante et parfois il est difficile pour eux de
s’investir dans une autre relation de confiance avec un autre médecin (d’autant plus si de
mauvaises expériences ont eu lieu auparavant).

Une majorité des patients qui ne donnaient pas ou peu de role a leur médecin généraliste
effectue son suivi pour le VIH en hopital de jour. On peut y voir ici I'existence d’un suivi
hospitalier plus global, parfois pluridisciplinaire, permettant de réaliser les examens
nécessaires au suivi et parfois les consultations avec d’autres spécialistes lors d’'un méme
passage a I’hdpital pour une journée. Le rbole de synthese et de regroupement des
informations joué habituellement par le médecin généraliste est donc nettement diminué
dans ce type de suivi. Un suivi en HDJ peut aussi se décider en raison d’'une maladie moins
bien équilibrée ou avec de multiples retentissements, ou un contexte socioéconomique
parfois plus précaire. La maladie moins stabilisée va entrainer de plus nombreuses
consultations a I’hopital et le médecin généraliste voit souvent son role diminuer dans cette
situation.

1/3 des patients de ce sous-groupe (qui donnait peu de réle au médecin généraliste) révélait
avoir changé de médecin généraliste dans les suites du diagnostic de I'infection par le VIH, et
les relations avec le médecin généraliste étaient souvent moins bonnes avec pres d’1/4 des
patients se sentant abandonné ou catalogué. Ces relations plus mitigées avec le médecin
généraliste peuvent étre la source d’'un manque de confiance envers ce dernier et peuvent
donc diminuer la volonté du patient de I'impliquer dans le suivi chronique de sa santé et ne
lui laisser pour role que le traitement ou la résolution des problemes aigus intercurrents.

Plusieurs facteurs peuvent étre mis en cause dans le manque de confiance ou la sensation
d’étre «abandonné» par le médecin généraliste : certains patients déplorent du manque de
temps de ce dernier pour s’occuper de leurs problemes liés au VIH, ou simplement du manque
de connaissances sur la maladie et son traitement (qui fait encore peur avec beaucoup d’effets
secondaires et d’interactions médicamenteuses) de la part de médecins qui ont vu apparaitre
cette maladie et ses évolutions sans avoir (pour la plupart) eu de réelle formation a propos de
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celle-ci (8). D’autres patients relatent des échecs de prise en charge avec un interlocuteur qui
parait souvent «dépité», «géné» vis-a-vis de leur maladie, ne sachant pas trop quoi faire pour
eux, ou avec parfois des attitudes discriminatoires. Dans une these réalisée a Tours en 2012
sur la perception par les pvVIH du réle du médecin généraliste et des professionnels de santé
(16), on retrouve des attitudes discriminatoires, d’appréhension et de rejet de la part de
différents médecins généralistes, spécialistes, chirurgiens, dentistes, mais aussi personnels de
laboratoires d’analyses biologiques ou paramédicaux. Ces différentes réactions entrainent
souvent une appréhension de la part du patient, qui préfere donc ne pas révéler |'existence
de sa maladie au prochain professionnel de santé rencontré.

Pour finir sur notre étude, il existe parfois des incohérences entre les réponses aux différentes
guestions. En effet, méme si prés de la moitié des patients attribuent un role important au
médecin traitant dans le suivi et le dépistage des comorbidités, addictions et autres actes de
prévention, ils sont prés de 40 % a admettre voir leur médecin généraliste moins d’une fois
par an (1/3 d’entre eux ne le consulte que pour des problémes aigus). Faut-il y voir une erreur
dans la déclaration de certaines réponses ou plutét un décalage entre le réle théorique du
médecin généraliste envisagé par les patients et la réalité des consultations, déja assez
fréquentes, a I’'hopital pour ne pas ressentir le besoin de voir le médecin généraliste en plus ?

Une étude qualitative réalisée en 2013 (17) s’est intéressée au parcours de soins des pvVIH,
avec une analyse des facteurs facilitant et des facteurs limitant la prise en charge des patients
infectés par le VIH en médecine générale. Tout d’abord, il s’est avéré que la représentation de
la maladie jouait beaucoup dans le parcours de soins et le role attribué a chaque intervenant :
en effet, beaucoup ont parlé d’une maladie chronique, que I'on ne peut pas soigner mais avec
laquelle on peut vivre. Certains signalaient aussi que le VIH avait tendance a se banaliser et
que, pour eux, un suivi en médecine générale permettrait d’alléger encore un peu le vécu de
la maladie.

D’apres cette étude qualitative, les représentations du rbéle du médecin généraliste
intervenaient aussi dans le parcours de soins: il peut avoir une image de médecin «plus
proche» du patient, car vu plus fréquemment, souvent mieux connu (ou de fagon plus
ancienne) avec une relation plus personnelle et plus globale (santé, mais aussi moral). Pour
d’autres patients, les représentations du role du médecin généraliste étaient plus partagées.
IIs lui attribuaient un réle de premier recours aux soins, pour les infections aigués courantes,
ou un role de «conseiller», pour «orienté les patients» et «coordonner les soins». Il suit les
pathologies chroniques autres que le VIH, s’occupe des formulaires administratifs, et joue un
role dans le dépistage des cancers. Cependant il semble y avoir une marge entre ce que le
médecin généraliste peut faire aux yeux de ses patients et les représentations qu’ils ont de
leur maladie. En effet, le r6le du médecin généraliste était souvent représenté dans : les soins
de proximité, le premier recours dans les affections aigués courantes, la prise en charge de
pathologies chroniques, le soutien psychologique, la continuité et la permanence des soins, le
conseil et I'orientation, la coordination des soins, la centralisation des informations, les
démarches administratives et le dépistage. Les représentations du VIH renvoyaient plut6t a
une maladie chronique, complexe, avec des complications potentiellement graves, mais les
patients se définissaient pourtant comme «pas malades».
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Cette étude précisait donc qu’une relation de confiance était nécessaire pour la prise en
charge d’une pathologie chronique comme le VIH, qui impliquait plusieurs éléments selon les
patients interrogés : I'absence de discrimination, la disponibilité, I’écoute, I'investissement,
I'ouverture d’esprit, la compétence et la capacité a apporter des solutions aux problemes
posés par le patient. Un des principaux freins exprimé par les patients a leur suivi par leur
médecin généraliste est le manque de connaissances sur le VIH de ce dernier. Le dernier
obstacle était souvent I'absence de volonté de changer de mode de suivi (presque souvent
exclusivement hospitalier), qui leur convenait bien. Les avantages d’un suivi par une équipe
hospitaliére spécialisée étaient: le relationnel (disponibilité, écoute, ouverture d’esprit,
absence de discrimination), les compétences, le suivi peu contraignant, le renouvellement de
la trithérapie assuré par l'infectiologue, la praticité avec le «tout en un» (prises de sang,
consultation avec l'infectiologue, le psychologue, I'assistant social, la pharmacie), I'absence
d’avance des frais et donc I'absence de rapport a I'argent. D’un autre co6té, le suivi hospitalier
présente quelques inconvénients, avec une distance domicile-hopital souvent plus
importante, des horaires contraignants, une «étiquette» de patient suivi en service de
maladies infectieuses (donc laissant suspecter le diagnostic en cas de rencontre de
connaissances dans le service), et I'image d’une maladie nécessitant un encadrement
hospitalier, plus difficile a porter.

4.3 Implications et perspectives d’évolution

Nous avons précédemment montré que les avancées thérapeutiques avaient changé
radicalement I'approche de l'infection par le VIH. Celle-ci est devenue une pathologie
chronique avec une espérance de vie qui s’approche maintenant de celle de la population
générale. Cette évolution implique donc I'apparition des pathologies liées a I'age chez les
personnes infectées. Le suivi de la pathologie chronique et le dépistage de ces comorbidités
s’intégrent donc dans le champ de compétences du médecin généraliste. De plus, le médecin
généraliste a le plus souvent la charge de réaliser le protocole de soin pour la prise en charge
a 100 % dans le cadre des ALD 30 (qui doit étre réalisé par le médecin traitant).

Notre étude révele que les pvVIH voient un role théorique important au médecin généraliste,
en disant vouloir lui confier la prise en charge des pathologies cardiovasculaires, des
addictions, et du suivi de leurs vaccinations. lls ont globalement confiance en leur médecin
généraliste, et peu d’entre eux paraissent génés quand il s’agit de s’adresser a lui a propos de
leur infection par le VIH. D’apres la fréqguence de consultation plutot faible et I'impression de
médecins infectiologues hospitaliers de s’occuper de beaucoup de pathologies «hors VIH», le
médecin généraliste parait pourtant sous utilisé dans le suivi global des patients séropositifs.

Une des raisons évoquées pour expliquer cette observation est le manque de liens entre le
suivi hospitalier et ambulatoire : les patients déja suivis fréquemment a I’hopital ne voient
souvent pas l'intérét de consulter un autre médecin, et le médecin infectiologue hospitalier
omet parfois de préciser a son patient que ce n’est pas forcément a lui de s’occuper de «tous
les problemes» du patient séropositif. Certains patients avouaient en effet préférer s’adresser
a leur infectiologue pour tous types de problémes car ils le connaissaient mieux, étaient plus
a l'aise pour lui parler de tout, et le voyaient déja souvent donc «ne voulaient pas déranger
d’autres médecins avec ¢a». Il est donc peut étre du role du médecin infectiologue de renvoyer
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le patient a son médecin généraliste pour s’occuper des problémes en lien avec son champ de
compétences, de la méme facon que le généraliste adresse le patient au spécialiste quand un
probleme dépasse la médecine générale.

De I'autre coté, le médecin généraliste ne devrait pas hésiter a s’intéresser au suivi du VIH du
patient : en effet, méme si au début il n’est pas forcément tres a Iaise, le fait de communiquer
régulierement avec le patient a propos de sa maladie permet au médecin de mieux
I'appréhender, la comprendre, et d’étre plus a méme a répondre aux interrogations qui en
découlent. Le patient se rend compte par la méme occasion que son médecin est intéressé
par sa maladie et qu’il n’est pas géné pour lui en parler, que le sujet n’est pas «tabou». Le fait
d’en avoir discuté ensemble auparavant rendra probablement le médecin plus accessible en
cas de nécessité, et il y aura moins de retenue de la part des deux protagonistes. Une relation
de confiance permet ainsi d’aborder plus facilement les problemes plus «personnels» tels que
les prises de risques ou questionnements d’ordre sexuel.

De méme, la communication dans les deux sens (entre spécialiste et médecin généraliste) est
a travailler. En effet, dans une thése réalisée a Nice en 2014 qui recherchait les freins a la prise
en charge des pvVIH par les médecins généralistes (18), ces derniers se disaient
majoritairement satisfaits de la communication avec le spécialiste concernant la prise en
charge de leurs pvVIH. De leur coté les spécialistes déclaraient le plus souvent adresser des
courriers de consultation au médecin généraliste. Par contre, ils déploraient de ne jamais
recevoir d’informations concernant le suivi des patients par le médecin généraliste, méme si
ce dernier restait facilement joignable trois fois sur quatre. Une mauvaise circulation des
informations peut étre la cause «d’oublis» de certains actes de suivi (vaccinations, actes de
dépistages tels que les FCV), chaque médecin croyant que l'autre I'a réalisé. Il peut aussi se
produire un désintérét pour la maladie de la part du médecin traitant s’il ne se sent pas
impliqué dans le suivi de celle-ci. Pour renforcer leurs liens de communication, les médecins
généralistes et les spécialistes hospitaliers de cette étude approuvaient majoritairement un
courrier associé a une synthese annuelle ou un «dossier patient informatisé».

La solution pourrait étre la création d’'un «document-type» de suivi, a remplir par le médecin
lors de chaque consultation du patient, et a transmettre aux autres médecins concernés par
courrier ou par l'intermédiaire du patient. Ce «document-type» pourrait prendre la forme
d’un carnet de suivi (comme le carnet des glycémies des diabétiques ou celui des INR pour les
patients sous traitement anti-vitamine K) a conserver par le patient et a apporter a chaque
consultation (sorte de «carnet de santé»). Il pourrait comporter un formulaire ou une grille a
remplir avec une case pour chaque information attendue, a type de «check-list» : éléments
cliniques, derniers résultats biologiques, vaccinations, dépistage carcinologique, suivi
gynécologique ou proctologique, présence de pathologies aigués ou chroniques apparues,
infections opportunistes, addictions, nouveau traitement introduit, effet indésirable survenu
ou attendu des ARV (et possibles interactions médicamenteuses), IST, contexte
socioéconomique et/ou familial, point sur I'état psychologique, formulaires administratifs
réalisés... Le risque du «carnet a conserver par le patient» est qu’il I'oublie lors des différentes
consultations médicales. Ce carnet pourrait donc étre remplacé par un courrier standardisé
(papier ou e-mail) sous la forme d’une grille ou d’un formulaire a remplir (avec les mémes
«cases» que citées précédemment), l'idéal serait qu’il prenne la méme forme pour chaque
médecin consulté. Une derniere solution pourrait étre un outil informatique standardisé
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spécifique pour le VIH qui permettrait une transmission d’informations uniformisée, et qui
serait intégrée dans un logiciel commun aux différents médecins (hospitaliers et libéraux). Le
probleme ici étant qu’il n’existe pas pour le moment de dossier commun ou de logiciel
commun entre les différents cabinets de «médecine de ville» et I’'hdpital. Certains logiciels
médicaux permettent cependant d’imprimer une synthése du dossier a un moment donné,
qui (si le dossier est bien rempli), révele les différents traitements en cours, les antécédents,
les derniers motifs de consultions, les derniers actes de préventions réalisés. Ce type de
synthése est utile pour transmettre ce qui a été fait, mais ne permet pas de planifier la suite
et de vérifier s’il y a eu des oublis...

Un exemple de courrier-type est présenté en Annexe 9.

Ce type de document permet non seulement la transmission des informations sur les examens
réalisés, ou les choses survenues, mais aussi de prévoir le suivi a venir et les possibles effets
des traitements introduits. Un certain nombre de médecins généralistes affirment souhaiter
s’investir plus dans le suivi des patients séropositifs pour le VIH mais beaucoup avouent
manquer de connaissances a ce sujet, et ne se sentent donc pas en confiance dans la prise en
charge de leurs patients séropositifs, sentiment qui est souvent dépendant du nombre de
pVVIH suivis (18). Des formations sont souvent réclamées dans ce sens, mais elles sont peu
fréquentes et souvent difficilement accessibles (19). De plus, la formation en médecine
générale doit apporter un savoir «utile», or, la prévalence des patients stables infectés par le
VIH étant faible, chaque médecin généraliste suit trés peu de pvVIH (rarement plus de 5 par
patientele mais le plus souvent 1 ou 2). Il est donc inutile, voire illusoire, de vouloir former
tous les médecins généralistes sur le VIH ; sachant de plus que la réalisation d’une formation
sans pratique ultérieure est rarement bénéfique car les informations acquises se perdent
rapidement. La présence d’un document de suivi du patient séropositif résumant les actes
réalisés et rappelant ceux a programmer permettrait donc aux médecins généralistes de
s'impliquer dans le suivi de leurs patients.

Cette étude peut soulever une derniere question : Ces conclusions sont-elles spécifiques de
I'infection par le VIH ou peuvent-elles étre généralisées a un certain nombre de pathologies
chroniques ?

En effet, nous avons montré que les pvVIH avaient globalement confiance en leur médecin
généraliste, a qui ils attribuaient un role théorique important, mais pas forcément en
adéquation avec la fréquence des consultations en pratique. Malgré les bonnes relations
instaurées (le plus souvent) avec le médecin généraliste, les pvVIH avouaient s’adresser a leur
infectiologue pour des problemes pas forcément en lien avec le VIH. Les raisons citées étaient
une fréquence de suivi a I’hopital déja suffisante pour ne pas consulter un autre médecin en
plus, et une confiance totale envers I'infectiologue qui les suit depuis des années.

De plus, méme si le manque de connaissances est rarement pointé, le médecin généraliste est
souvent peu a l'aise avec les différentes répercussions de la maladie et les traitements lourds
avec de nombreux effets secondaires. Ce type de commentaires et réflexions pourraient
aisément se retrouver en interrogeant des patients suivis pour d’autres maladies systémiques
complexes ou graves. En effet, beaucoup de maladies suivies par des «internistes» présentent
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les mémes caractéristiques de pathologies touchant de nombreux organes, avec traitements
lourds, difficilement maniables avec de nombreux effets secondaires. Une spécificité s’ajoute
cependant au VIH venant de son mode de contamination, de son histoire et donc de I'image
péjorative de cette maladie encore présente dans la population générale.
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5/ CONCLUSION

Les personnes atteintes du VIH ont une espérance de vie presque équivalente a celle de Ia
population générale. En effet, grace aux avancées dues aux traitements ARV, les pvVIH ne
meurent plus du SIDA mais le plus souvent de leurs comorbidités (cardiovasculaires,
cancers...). Les différentes politiques de santé en France incitent donc les médecins
généralistes a s'impliquer dans le suivi ambulatoire des personnes séropositives, que ce soit
pour des missions de santé «primaires» ou «avancées».

Les pvVIH sont cependant encore majoritairement suivies a I'hdpital, avec un médecin
infectiologue qui endosse parfois le réle d’'un médecin traitant. Une bonne partie d’entre elles
avoue ne consulter le médecin généraliste que pour des pathologies aigués, alors qu’elles lui
attribuent un role théorique important dans le suivi et la prévention des pathologies hors VIH.
Ce fait ne semble pas étre d0 a de mauvaises relations avec le médecin généraliste, car peu
de personnes se plaignent d’'un manque de confiance, de géne ou de probléme d’accessibilité
de ce dernier. Une des principales raisons apportées est la présence d’un suivi déja important
a I’hdpital et donc I'absence de nécessité de voir un médecin supplémentaire en ambulatoire.

Pour augmenter le réle du médecin généraliste dans le suivi du patient séropositif, plusieurs
axes peuvent donc étre développés. Premierement, I'infectiologue hospitalier pourrait inciter
le patient a consulter son médecin généraliste en cas de découverte d’'une comorbidité ou de
déséquilibre d’un traitement (hypertension artérielle mal équilibrée, mauvais bilan lipidique
ou glycémique...), lui conseiller de revoir son médecin généraliste en cas de nécessité de
réaliser un suivi particulier auprés d’un autre spécialiste avant de I'y adresser directement
(consultation auprés d’un cardiologue ou d’un néphrologue par exemple), et lui rappeler
I'importance de réaliser le dépistage des cancers ou des vaccinations. Deuxiemement, il est
important de développer un moyen de communication fiable, qui marche dans les deux sens
entre le spécialiste et le médecin généraliste. En effet, en cas de suivi conjoint, le risque d’'une
mauvaise communication est la perte d’informations mais surtout le risque de croire que tel
ou tel versant du suivi a été pris en charge par 'autre et qu’il ne soit finalement réalisé par
personne. Le dernier point a améliorer est probablement la formation des médecins
généralistes a propos du VIH. En effet, comment développer une relation de confiance avec le
patient, si le médecin lui-méme n’est pas slr de ses connaissances sur la maladie (son suivi et
ses traitements), ne connait pas ou peu les réseaux de soin et ne se sent pas a l'aise, en
particulier avec le counseling ?
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7/ ANNEXES

7.1 ANNEXE 1 : Questionnaire patient

Note d’information aux patients :

Bonjour, je m'appelle Camille AUDE, je suis interne en Médecine Générale. Dans le cadre de
ma thése, je m'intéresse au réle du médecin généraliste dans le suivi des patients atteints de
pathologie virale chronique.

Dans le cadre du suivi non spécifique de votre maladie, différentes recommandations sont en
vigueur (sur le plan des vaccinations, du suivi cardio-vasculaire, du dépistage des cancers...).
Ce questionnaire a pour but de déterminer quelle place respective vous attribuez a votre
médecin généraliste et votre spécialiste infectiologue dans votre suivi global.

Pour cela je vous remercie donc de prendre un peu de votre temps pour répondre a ce
questionnaire, qui restera anonyme.

1/ Le contexte :

Pour commencer, voici quelques questions globales pour vous situer :

* Etes-vous :  une femme [] un homme []

* Dans quelle tranche d'age vous situez vous ?

18 - 25 ans[_] 26 -45ans[] 46-65ans[ ] 66-75ans[] 76 ansetplus []
* A quand remonte le diagnostic de votre infection virale chronique ?

Moins de 1 an [] entrelet5ans[ ] entre5et10ans[ ] entre 10et20ans[ |
plus de 20 ans []

*Dans quelle ville étes-vous suivi(e) pour cette infection ?

CHAMBERY [] ANNECY [] THONON [] Autre[]
* Avez-vous un médecin traitant déclaré ?  Ouil_| Non[_]
* Sj oui, est-il :

Médecin généraliste («médecin de de famille»/ «<médecin de ville») []
Infectiologue hospitalier [_] Autre []............
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* A quelle fréquence voyez-vous votre infectiologue hospitalier ?
Inférieure 3 3 mois[_] tous les 3 mois[] tous les 6 mois [_] 1 fois paranou plus []
* Dans quel cadre voyez-vous votre infectiologue hospitalier ?
En consultation externe[] ou En Hopital de Jour []
* A quelle fréquence voyez-vous votre médecin généraliste ?
Tous les mois [] tous les 3 mois [_] tous les 6 mois[_] 1 fois par an[]
Moins d'une fois par an [] plus souvent []: fréquence .......
Moins souvent (uniquement en cas de probléme aigu) [_]

2/ Suivi non spécifique

Votre pathologie nécessite un suivi régulier avec dépistage et suivi des pathologies associées;
nous allons nous intéresser a cette prise en charge dans ce paragraphe.

Selon vous, qui doit prendre en charge ces aspects de votre suivi ?

Cochez la case vous correspondant, plusieurs réponses possibles :

Médecin Médecin Autre
généraliste Infectiologue Spécialiste

Les facteurs de risques cardio-
vasculaires :

I'hypertension artérielle :

les dyslipidémies (cholestérol
trop élevé) :

- le diabete :

Addictions :

- Tabac

- Alcool

- Drogues

Vaccinations :

Le dépistage des cancers
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Qui allez-vous voir (ou iriez-vous voir si besoin) pour parler de :

Médecin Médecin AUTRE AUCUN

généraliste | Infectiologue | gpacialiste

problémes psychologiques :
dépression, angoisses, idées noires ou
tristes, mal étre social vis a vis de la
maladie

sexualité : risques de transmission, co-
infections, protection

3/ Relation avec le médecin généraliste

Pour finir, voici quelques questions a propos des relations que vous entretenez avec votre
médecin généraliste de ville.

Cochez la case qui convient : Ooul NON
* Depuis votre diagnostic, continuez-vous a voir votre médecin généraliste ? [_] ]
* Avez-vous changé de médecin généraliste apres le diagnostic ? ] ]
* L'avez-vous mis au courant de votre diagnostic ? ] ]

- Dans vos rapports avec votre médecin généraliste, a propos de votre maladie virale, vous
sentez vous :

TOUT A | ASSEZ PEU PAS DU TOUT
FAIT

en confiance :

catalogué(e) :

abandonné(e) :
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- Au niveau des informations médicales, aupres de qui avez-vous trouvé les informations qui
vous ont le plus satisfait(e) ?

TOUT A FAIT ASSEZ PEU PAS DU TOUT
votre médecin généraliste {_] ] ] ]
votre médecin spécialiste infectiologue [] [] ] ]
l'infirmiere de I’hépital : [ ] ] ] [
un forum ou une association de malades[ ] [] ] ]
des brochures : ] ] ] ]

QAULTE (PTECISEZ) coeeeieiiiiitieeeeee ettt e e ee e eeeeee bbb e e eeeeee e et ses s ssbasbeaeessbresaeeeeeeeeesenessannnns

- Vous est-il arrivé(e) de consulter votre médecin généraliste a propos de votre maladie
Virale 2. e oul ] NON []

Si oui a quel sujet ? (cochez la case qui convient, plusieurs réponses possibles)

Renouvellement de trithérapie[ ] Effet secondaire d’un traitement []
Questions a propos de la maladie [] Formulaires administratifs/certificats
médicaux a remplir (pour sécurité sociale, assurances, employeur...) [_]

Autre raison (Précisez) : ........ceevenens

- Lorsque vous consultez votre médecin généraliste (quel que soit le motif de
consultation), cochez la case «oui» ou «non» qui convient : oul NON

* Vous pose-t-il des questions sur votre maladie virale ?..........cccoceeveneee. ] ]

* Exprime-t-il de I'intérét par rapport a votre suivi (questions sur les analyses effectuées, les
consultations @ FNOPItal) 2 ..eceeeeevieececece ettt s s sae s en e ] ]

* Trouvez-vous votre médecin généraliste accessible pour lui parler des préoccupations ou
problémes liés @ votre Maladie ?.........coovieeeieiecieeeececeeeee e ] ]

* Si vous parlez de votre maladie virale chronique avec votre médecin généraliste, qui est a
I'origine de la discussion (qui aborde le sujet en premier) ?  Vous [ ] Votre médecin
généraliste []

* Etes-vous géné(e) pour [Ui €N Parler ......cireie e e oull] NON []

ST OUI POUINGQUOI ? ovieiiietieiee ettt st st ste st st e e e e e e e st es et st es s eneeneeneansaneaneaseesesteseesees
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- Si vous ne voyez pas ou trés peu votre médecin généraliste, quelles en sont les raisons ?

oul NON
Il posséde moins de connaissances sur le sujet ? ......cccveeveceeverceenneas ] ]
Un manque de confidentialité chez votre médecin de ville ? ............ ] ]
Volonté de séparer votre infection virale chronique O]
de vos autres problémes de santé..........ccevevveveie e e []
Vous étes déja suivi par I'hopital et
vous ne voyez pas l'intérét de voir un autre médecin.........ccccecveeueeneee. [l [

AULIE(S) raiSON(S) @ PIrECISEI : woveiericri ittt er b et sbeere s aebbebe e e stestesreas

4/ Remargques libres

Case libre pour remarques ou réflexions sur le sujet

Nous vous remercions du temps que vous avez bien voulu consacrer a remplir ce questionnaire.

48



7.2 ANNEXE 2 : Quel médecin pour quel aspect du suivi ? Détail pour chaque item

Tableau Il : Selon les personnes interrogées, qui doit prendre en charge ces aspects du suivi général
de leur santé ?

MG Msl | Autre | €5 |MG+MSIIMG+ ) MSI+ |\ inl NR | Total
deux + autre autre | autre
Effectif (%)

HTA 40 (38) |19(18)|13(12)| 7(7) 1(1) 4(4) | 2(2) 0 |19(18)| 105

Dyslipidémies | 38 (36) |24 (23)| 11 (10)| 7(7) 2(2) |3@3)| 1(1) | o [19(18)| 105

Diabéte | 40 (38) |20(19)|13(12)| 3(3) 2(2) |6()| 1(1) | 0 |20(19)| 105

Tabac 29 (28) |14 (13)]18(17)| 2(2) 0 5(5)| O 0 [37(35)| 105
Alcool 29 (28) [13(12)]19(18)| 1(1) 0 7(7)| o 0 [36(34)| 105
Drogues | 22 (21) |13 (12)]21 (20)| 3 (3) 0 6(6)| O 0 [40(38)| 105
Vaccinations | 43 (41) |16 (15)| 3(3) |13 (12) 0 1(1) 0 0 (29(28)| 105
Dépistage | ., 19y [22(21)[22(21)| 6(6) | 4(a) |6(6) | 3(2) | o [22(21)] 105

des cancers

Problemes

e e 23(22) [19(18)|20(19)| 10(9) 6 (6) 5(5)| 7(7) | 8(8)| 7(6) | 105

Questions
sur sexualité

11 (10) |56 (53)| 6(6) 9(9) 2(2) 1(1) | 4(4) | 5(5) |11(10)| 105

HTA = Hypertension Artérielle, MG = Médecin Généraliste, MSI = Médecin Spécialiste Infectiologue, NR = Non
Réponse ou non interprétable
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Annexe 2a : Qui doit prendre en charge ces aspects de votre
santé ?
En pourcentage (facteurs de risque cardiovasclaires et vaccination)

Hypertension artérielle Dyslipidémies Diabete Vaccinations

50
45
40
35
30
25
2
1
1

U O un O

B Médecin Généraliste M Infectiologue M Autre spécialiste M Les deux ™M Non réponse ou non interprétable

Les réponses "médecin généraliste + autre" ont été incluses dans colonne "Médecin Généraliste", et idem
pour "Infectiologue + autre”

Annexe 2b : Qui doit prendre en charge ces aspects de votre
En pourcentage santé ? (addictions)

40
35

30

2

2

1

Al I I

0 (| — |

Tabac Alcool Drogues

v O Ut o un

B Médecin Généraliste M Infectiologue M Autre spécialiste B MG + Infectiologue B Non réponse ou non interprétable

Les réponses "médecin généraliste + autre" ont été incluses dans colonne "Médecin Généraliste”, et idem
pour "Infectiologue + autre”
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Annexe 2c : Qui doit prendre en charge ces aspects de
votre santé ?

En pourcentage

60

50

40

30

20

1

o

Dépistage des cancers
W Médecin Généraliste

B MG + Infectiologue M aucun

Les réponses "médecin généraliste + autre" ont été incluses dans colonne "Médecin Généraliste”, et idem

pour "Infectiologue + autre”

7.3 ANNEXE 3 : tableau Il

M Infectiologue

Problemes psychologiques

Questions sur sexualité

M Autre spécialiste

® Non réponse ou non interprétable

Tableau Ill : Au niveau des informations médicales, auprés de qui avez-vous trouvé les

informations qui vous ont le plus satisfait(e) ? (en %)

tout a fait assez peu pas du 'non
tout réponse
votre médecin généraliste 30 20 15 30 5
votre spécialiste infectiologue 97 0 0 0 3
I'infirmiere de I'hopital 33 12 10 39 6
un forum ou une association de malades 9 3 9 74 5
des brochures 6 20 9 57 8
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7.4 ANNEXE 4 : Tableau IV

Tableau IV : Réponses selon le role attribué au médecin généraliste

Groupe 1 Groupe 2 p value
<45 ans 17 (28%) 5(17%)
Age 45 - 65 ans 40 (64%) 20 (69%) 0,41
> 65 ans 5 (8%) 4 (14%)
<10 ans 25 (40%) 9 (31%)
Durée d'infection 10a20ans 17 (28%) 7 (24%) 0,48
> 20 ans 20 (32%) 13 (45%)
HDJ 11 (18%) 15 (52%) 0,002
Type de suivi Externe 45 (75%) 14 (48%)
Conjoint 4 (7%) 0
Fréquence de Semestriellement 29 (49%) 12 (41%)
consultation du Annuellement 9(15%) 4 (14%) 0,68
MG Occasionnellement 21 (36%) 13 (45%)
Changement Oui 7 (12%) 8 (29%) 0,05
de MT Non 53 (88%) 20 (71%)
Confiance Tout a fait 48 (80%) 17 (61%)
en MG Assez / Peu/ Pas du 12 (20%) 11 (39%) 0,055
tout
Impression d'étre | 1°0Yt4 f‘;': l{ Assez / 8 (14%) 11(41%) 0,006
catalogué(e) Pas du tout 49 (86%) 16 (59%)
Impression d'étre Touta f?‘:: Assez/ 6 (11%) 9 (33%) 0,01
abandonné(e) Pas du tout 51 (89%) 18 (67%)
Le MG montre Oui 44 (76%) 17 (68%) 0,46
de l'intérét Non 14 (24%) 8 (32%)
Le MG est Oui 45 (78%) 17 (63%) 0,16
accessible Non 13 (22%) 10 (37%)
Vous étes géné Oui 4 (7%) 5(18%) 0,12
pour lui parler Non 54 (93%) 23 (82%)
Manque de Oui 15 (31%) 13 (54%) 0,06
connaissances du MG Non 33 (69%) 11 (46%)
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Groupe 1 Groupe 2 p value
Manque de Oui 7 (14%) 5(23%) 0,38
confidentialité Non 42 (86%) 17 (77%)
Volonté de séparer Oui 20 (41%) 8 (35%) 0,62
le suivi du VIH Non 29 (59%) 15 (65%)
Déja suivi a I'hopital Oui 31 (65%) 14 (61%) 0,16
donc pas d'intérét Non 17 (35%) 9 (39%)

Groupe 1 : patients ayant répondu que le suivi d’au moins un des FDRcv cités était le réle du médecin généraliste,
Groupe 2 : patients pour qui le médecin généraliste n’avait de réle dans le suivi d’aucun de ces trois facteurs de

risque.

Les p values on été calculées a partir du test du Xhi2. Les cases jaunes correspondent aux p values <ou= 0.05, les
différences observées d ces questions sont donc significatives.

Pour le mode de suivi, le calcul de la p value a I'aide du test du Xhi2 n’a pas inclus I'item «suivi conjoint» car cette
catégorie contenait un effectif trop faible et regroupait des patients suivis par consultations externes et HDJ qui
ne permettaient donc pas de départager les 2 types de suivi.

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

7.5 ANNEXE 5 : Analyse en sous-groupes selon la durée d’infection

Annexe 5a : Fréguence de suivi en fonction de la durée

d'infection
Infectiologue Médecin Généraliste Infectiologue Médecin Généraliste
(66 réponses) (65 réponses) (36 réponses) (36 réponses)
Patients infectés depuis moins de 20 ans Patients infectés depuis plus de 20 ans
M tous les mois M tous les 3 mois M tous les 6 mois
M 1 fois par an B moins d'une fois par an B probleme aigu
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Annexe 5b : Quel médecin pour quel aspect du suivi ?
(selon la durée d'infection)

50
45
40
35
30
25
20
15
M Ii |
5
H|"RI[[R " RIURIL
Hypertension  Dyslipidémies Diabéte Hypertension  Dyslipidémies Diabete
artérielle artérielle
Patients infectés depuis moins de 20 Patients infectés depuis plus de 20 ans
W Médecin Généraliste B Infectiologue
M Autre spécialiste B MG + Infectiologue

H Non réponse ou non interprétable

Les réponses "médecin généraliste + autre" ont été incluses dans colonne "Médecin Généraliste", et idem

7.6 ANNEXE 6 : Analyse en sous-groupes des patients suivis en HDJ

Annexe 6a : Fréquence de consultations chez le médecin
généraliste selon le mode de suivi
En %
40
35
30
25

20
15
: I I
0 . . . . .

Patients suivis en consultations externes Patients suivis en
(65 réponses) Hopital de jour
(36 réponses)

v

H tous les mois | tous les 3 mois
M tous les 6 mois | 1 fois par an
W moins d'une fois par an M seulement en cas de probléeme aigu
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Annexe 6b : Quel médecin pour quel suivi (selon le mode de

suivi) ?
Drogues | 1
Alcoo| | 0 Suivi
Tabac | O 1 en
Diabéte | B HDJ
Dyslipidémies | e
Hypertension Artérie!le | N o
Drogues |
ALCO 0| SU1Vi exlusif
“Tabac | en
Diabate consultations
I ATTTTTTTTTT TR TR R externes
Dyslipidémie:s |
Hypertension Artérie!|e | H— s N S

0% 20% 40% 60% 80% 100%

B Médecin Généraliste M Infectiologue M Autre spécialiste B MG + Infectiologue B Non réponse ou non interprétable

Les réponses "médecin généraliste + autre" ont été incluses dans colonne "Médecin Généraliste", et idem
pour "Infectiologue + autre”

7.7 ANNEXE 7 : Analyse en sous-groupes selon le médecin traitant déclaré

Annexe 7a : Fréquence de consultations chez le médecin
généraliste selon le médecin traitant déclaré

En %
40
35
30
25
20
15
- ullln
; B ] =
Patients qui ont pour médecin traitant leur Patients qui ont pour médecin traitant leur
médecin généraliste infectiologue
(65 réponses) (22 réponses)
M tous les mois M tous les 3 mois
M tous les 6 mois | 1 fois par an
B moins d'une fois par an M seulement en cas de probléme aigu
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Annexe 7b : Quel médecin pour quel suivi (selon le médecin traitant
déclaré) ?

Dépistage des... Patients ayant

Vaccinations déclaré leur

) infectiologue
Diabete comme
Dyslipidémies médecin
traitant

Hypertension... (22 patients)

Dépistage des... .
Patients ayant

Vaccinations déclaré leur
o médecin
Diabéte généraliste
Dyslipidémies comme
médecin
Hypertension... traitant
0% 20% 40% 60% 80% 100%

W Médecin Généraliste M Infectiologue ™ Autre spécialiste B MG + Infectiologue ™ Non réponse ou non interprétable

Les réponses "médecin généraliste + autre" ont été incluses dans colonne "Médecin Généraliste", et idem
pour "Infectiologue + autre”

7.8 ANNEXE 8 : Retranscription des remarques libres et commentaires

7.8.1 Dans vos rapports avec votre médecin généraliste, a propos de votre
maladie virale, vous sentez vous«en confiance», «catalogué(e)»,
«abandonné(e)» ?

- Patient 51 : «il est trés peu concerné a ce jour»

- Patient 52 : «il manque de temps pour bavarde»

- Patient 80 : «il est patient, il me pose les questions lui-méme»
- Patient 90 : «trés bonnes relations et a I'écoute»

- Patient 103 : «soutenue dans le suivi»

7.8.2 Etes-vous géné(e) pour lui en parler (des préoccupations ou problemes liés
a votre maladie) ? Si oui pourquoi ?

- Patient 51 : «Je ne I'apprécie pas assez, les liens ne sont pas assez accessibles, je préfére
en référer a l'infectiologue.»

- Patient 54 : «Parce que dans ma téte je ne suis pas malade».

- Patient 76 : «En général, les médecins généralistes ou les médecins des urgences ont
peur de toucher un patient séropositif, on se sent offensés, jugés».
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7.8.3 Sivous ne voyez pas ou tres peu votre médecin généraliste, quelles en sont
les raisons ?

Patient 41: «La plupart du temps le SIDA ne les intéresse pas vraiment, ils ne
connaissent pas les traitements.»

Patient 49 : «Je vois peu mon médecin généraliste car je ne suis presque jamais
malade.»

Patient 51 : «Les deux sont importants quand méme.»
Patient 55 : «J’ai déja eu des problemes de confidentialité.»

Patient 62 : «J’ai une confiance entiére en mon médecin hospitalier, pas du tout avec
mon médecin généraliste.»

Patient 65 : «Je ne suis pas souvent malade.»

Patient 76 : «A I’hdpital on prend bien soin de moi, ils sont a I"écoute et me soignent
sans pré-jugement. Je me sens bien.»

Patient 77 : «Quand je suis malade (rhume...).»
Patient 78 : «Médecin généraliste vu tous les mois pour traitement substitutif.»

Patient 80 : «Parfois oui, mais mon médecin hospitalier m’a obligé a prendre un
médecin de ville.»

Patient 96 : «changements de médecin réguliers, marre de répéter»

7.8.4 Remarques libres

Patient 39 : «Avec les consultations réguliéres a I’hépital tous les 3 mois, je ne vois plus
mon médecin généraliste pour des petits bobos.»

Patient 41 : «Je ne fais pas confiance @ mon médecin généraliste car il n’est pas du tout
informé avec refus de s’informer. Toute ma confiance depuis 27 ans, est dans mon
(mes) médecin(s) spécialiste(s).»

Patient 44 : «Mon médecin généraliste est une personne de confiance que je connais
depuis 23 ans (annonce de la maladie). Nos rapports sont trés proches.»

Patient 46 : «Je suis trés satisfait du médecin spécialiste et du médecin généraliste, je
n’ai aucune géne envers eux. Pour moi c’est des conseillers formidables.»

Patient 47 :«Personnellement, je vois trés rarement mon médecin généraliste a part
quand j’ai la grippe comme cet hiver. Sinon je suis si bien suivie par le docteur X.
(infectiologue a I’hépital) que je ne vois pas d’intérét a importuner d’autres médecins.»

Patient 49 : «Les médecins généralistes et spécialistes ne sont jamais au courant des
problémes de santé liés au VIH. Je suis séropositif depuis 28 ans, je trouve que les
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médecins généralistes et les spécialistes sont trés peu au courant de cette maladie et
ils sont souvent trés dépités et nous regardent un peu comme des bétes curieuses ou
des survivants. Merci de nous demander notre avis pour faire évoluer la situation.»

Patient 51 : «Quand je suis au plus mal, j’appelle directement I’hépital, je me sens plus
a l'aise et pris directement en charge.»

Patient 52 : «Suivi avec des échecs et des refus de soins ou de diagnostic.»

Patient 54 : «Peu a signaler sinon que le moral reste la clef de la résistance a la maladie.
Le réconfort du médecin joue un grand réle aussi.»

Patient 55 : «Je vois le médecin généraliste pour la METHADONE. Médecin généraliste
peu informé par le VIH. Ne fait confiance qu’au docteur X. (infectiologue a I’hépital). En
cas de soucis, je viens directement a I’hépital de jour sans aller voir le médecin
généraliste.»

Patient 57 : «Tres satisfait des services de I’hbpital.»

Patient 61 : «Plus de 20 ans que je viens a I’hdpital, toujours bien recu, et tres bonnes
discussions aussi avec mon médecin généraliste.»

Patient 62 : «Je pense que les généralistes devraient suivre une formation sur la
maladie. Car ils vous disent un peu n’importe quoi.»

Patient 63 : «Totale confiance pour le médecin qui me suit pour mon infection.»

Patient 66 : «J'ai extrémement confiance en mon médecin a I’hépital (ca n’a pas
toujours été le cas), du coup j'aborde tous les sujets avec lui avec parfois un peu de
culpabilité (je me dis que je lui fais perdre du temps), mais j’ai le sentiment qu’il me
comprend vraiment et m’évite parfois d’aller consulter soit un psychologue ou un
spécialiste ou mon médecin généraliste.»

Patient 67 : «J’ai de la chance d’étre suivi par un médecin généraliste et un spécialiste
qui sont I'écoute et merveilleusement humains, d’ot la confiance totale que je leur
fais.»

Patient 73 : «On a la chance de vivre en France. Malgré tout, certains médecins feraient
mieux de changer de métier.»

Patient 74 : «A chaque consultation avec I'infectiologue, il fait un courrier au médecin
généraliste pour le suivi.»

Patient 76 : «Dernier a étre pris (lors de prise de sang au laboratoire), étre piqué comme
un chien, et dire “pourquoi on ne vous pique pas a I’hépital, on a d’autres patients”.»

Patient 79 : «Médecin généraliste pour traitement substitutif ; le généraliste pour les
examens, le spécialiste pour la guérison ; médecin généraliste pour les consultations et
spécialiste pour la maladie.»

Patient 83 : «J’ai eu de la “chance” jusqu’a présent de rencontrer des médecins
généralistes bien informés mais je m’apercois régulierement que plus de 20 ans apreés
il reste encore un gros travail a faire au niveau de I'information “grand public ”.»
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Patient 84 : «J’ai des doutes sur la confidentialité des LAM (Laboratoires d’Analyse
Meédicale) et des pharmacies.»

Patient 87 : «Je suis trés satisfaite du suivi a ’hépital, les rapports humains sont supers
et je suis tres a I'aise.»

Patient 88 : «Les relations ont toujours été amicales et sans tabou.»

Patient 90 : «Depuis la détection du VIH, j’ai été pris en compte de suite et un suivi
régulier et efficace ; trés bonnes relations avec le service et I’hépital.»

Patient 97 : «Excellentes relations avec médecin et personnel médical (facteur
supplémentaire de réussite pour le traitement).»

Patient 98 : «Excellent suivi VIH et effets secondaires indésirables».
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7.9 ANNEXE 9 : Exemple de «courrier-type» pour la transmission des informations
entre les différents intervenants dans le suivi des pvVIH

Date de la consultation du
jour

Date du prochain examen a
réaliser a noter dans chaque case
de cette colonne

Examen clinique

TA du jour, éléments
notables a surveiller

Examens biologiques
. Global (NFS, rein, foie...)
. Spécifique VIH (CV, CDA4...)

. Autres : lipidique, glycémique...

Résultats ici

Date des prochains controles

Vaccinations

Dates des derniéres
vaccinations réalisées ou
nouveau vaccin ici

Dates des prochaines a prévoir

Dépistages cancer

Dates et résultats

Prochains a programmer

Consultations gynécologiques
et/ou proctologiques

Dates et résultats

Prochaines a programmer

Pathologies aigués intercurrentes

Date et évolution

Comorbidités ou
chronique

pathologies

Date d’apparition, point sur
I’évolution, traitement

Controéle a prévoir

Infections opportunistes

Date et évolution, traitement
préventif

Prochain controle

IST

Date de survenue,
traitement ou résultats de
dépistage réalisé

Addictions en cours

A détailler ici

Sevrage souhaité ?

Traitements en cours : houveau
traitement introduit, changement
de posologie

Effet indésirable ou interaction
médicamenteuse des ARV

Date de survenue

Ou risque de survenue a
surveiller

Contexte socioéconomique,
travail

Evolution, nouveautés

Etat psychologique

Formulaire administratif

Réalisé

Ou a programmer

Autre ...
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7.10 ANNEXE 10 : Liste des figures et des tableaux

Tableau | : Caractéristiques des patients inclus dans I'étude

Tableau Il : Selon les personnes interrogées, quel médecin doit prendre en charge ces aspects
de leur suivi ?

Tableau Il : Au niveau des informations médicales, auprés de qui avez-vous trouvé les
informations qui vous ont le plus satisfait(e) ? (en %)

Tableau IV : Réponses selon le role attribué au médecin généraliste

Figure | : Diagramme de flux
Figure Il : Fréquence de suivi par l'infectiologue (en %, 102 répondants a cette question)

Figure Il : Fréquence de suivi par le médecin généraliste (en %, 101 répondants a cette
guestion)

Figure IV : Qui doit prendre en charge ces aspects du suivi général de votre santé ? (% des
répondants)

Figure V : Motifs des consultations chez le médecin généraliste a propos du VIH (en %, 44
réponses a cette question)

Figure VI : Le médecin généraliste face au VIH

Figure VII : Ressenti des patients dans leurs rapports avec leur médecin généraliste a propos
de leur infection par le VIH

Figure VIII : Causes de non consultation chez le médecin généraliste (en % des répondants)

Figure IX : Ressenti des patients dans leurs rapports avec leur médecin généraliste a propos
de leur infection par le VIH, selon le role attribué a ce dernier

Figure X : Le Médecin Généraliste face au VIH, selon le réle attribué a ce dernier

Figure XI : Causes de non consultation chez le médecin généraliste, selon le réle attribué a ce
dernier

Figure XI : Causes de non consultation chez le médecin généraliste, selon le réle attribué a ce
dernier
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THESE SOUTENUE PAR : Camille AUDE

TITRE : Répartition des roles (entre le médecin généraliste et le spécialiste) dans le
dépistage, la prévention et le suivi des comorbidités des patients séropositifs pour le VIH ;
point de vue de patients.

CONCLUSION

Depuis l'avénement des traitements antirétroviraux, I'espérance de vie des patients
séropositifs pour le VIH (Virus de I'lmmunodéficience Humaine) s’allonge, jusqu’a s’approcher
de celle de la population générale. L'infection par le VIH est donc devenue une maladie
chronique. Le Rapport du groupe d’experts («Rapport Morlat») en 2013 recommande de
"favoriser la prise en charge alternée avec le médecin généraliste notamment dans la prise en
charge des comorbidités, des facteurs de risque". Nous nous sommes donc intéressés au point
du vue des pvVIH (patients vivant avec le VIH) concernant le réle que leur médecin généraliste
devait avoir dans leur suivi.

L’objectif principal était de déterminer dans quelle mesure les patients séropositifs pour le
VIH considéraient que le dépistage et le suivi des comorbidités devaient étre faits par leur
médecin généraliste. Nous avons pour cela réalisé une étude transversale descriptive en
distribuant des auto-questionnaires a des pvVIH lors de consultation avec leur infectiologue
dans les hopitaux de CHAMBERY, ANNECY et THONON de janvier a mai 2015.

Nous avons obtenu 105 questionnaires remplis. 93 % des patients avaient déclaré un médecin
traitant, qui était leur médecin généraliste pour 72 % d’entre eux. 48 % des patients voyaient
leur médecin généraliste au moins semestriellement, alors que 31 % ne le voyaient qu’en cas
de probleme aigu. 47 % des pvVIH estimaient que I'hypertension artérielle (HTA) devait étre
suivie par le médecin généraliste, ce chiffre étant de 44 % pour les dyslipidémies et de 38 %
pour le diabéte. L'infectiologue quant a lui, était choisi par 22 % des pvVIH pour I'HTA, 28 %
pour les dyslipidémies et 24 % pour le diabéte. Pour ce qui est des addictions, le médecin
généraliste était choisi dans 43 % des cas pour le tabac, 42 % pour 'alcool et dans 34 % des
cas pour la drogue, alors que l'infectiologue était moins sollicité (21 % des cas pour le tabac,
19 % pour I'alcool et 20 % pour la drogue). Le suivi des vaccinations était sous la responsabilité
du médecin généraliste pour 57 % des patients. 24 % des patients attribuaient le réle du
dépistage des cancers au médecin généraliste, contre 27 % pour l'infectiologue et 27 % pour
un autre spécialiste, les 22 % restants ayant opté pour une prise en charge partagée. Les
problemes psychologiques étaient répartis de fagcon équilibrée sur les différents médecins (24
% pour le médecin généraliste, 19 % pour l'infectiologue et 21 % pour un autre spécialiste),
alors que 60 % des patients préféraient s’adresser a I'infectiologue pour les questions sur la
sexualité contre seulement 12 % pour le médecin généraliste. Seuls 41 % des patients
déclaraient avoir déja consulté leur médecin généraliste a propos de leur infection par le VIH,
et parmi eux, 47 % l'avaient fait pour des formulaires administratifs a remplir. 75 % des
patients affirmaient que leur médecin généraliste exprimait de l'intérét par rapport au suivi
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de leur infection, le méme nombre le trouvait accessible pour parler du VIH et seuls 10 % se
sentaient génés pour en parler. 8 % des patients n’avaient pas informé leur médecin
généraliste de leur infection par le VIH. 74 % des patients se sentaient «tout a fait» en
confiance avec leur médecin généraliste. Le principal motif limitant les consultations chez le
médecin généraliste était le fait «d’étre déja suivi par I'hopital et de ne pas ressentir I'intérét
de voir un autre médecin» pour 66 % des patients.

Nous avons donc déterminé que les patients séropositifs attribuent dans leur majorité un role
important a leur médecin généraliste dans le suivi et la prise en charge des pathologies hors
VIH, il est vu au moins semestriellement par la moitié des patients. Les relations sont souvent
plutdot bonnes avec une relation de confiance. Le médecin parait plut6t intéressé par le suivi
de l'infection par le VIH et accessible aux questions en rapport avec celle-ci. Pourtant encore
1/3 des pvVIH voient leur médecin généraliste seulement en cas de problémes aigus et les
infectiologues ont encore trop souvent I'impression de jouer un réle de médecin généraliste
pour leurs patients. Les patients voyant peu de r6le a leur médecin traitant sont souvent plus
agés, avec une infection plus ancienne. Leurs relations avec le médecin généraliste sont
souvent moins bonnes et ils se sentent plus fréguemment abandonné ou catalogué par le
médecin. Les différences de situation peuvent étre dues a des mauvaises expériences aupres
de médecins parfois peu a l'aise avec cette pathologie et ayant parfois des attitudes
discriminantes. Ces patients infectés depuis longtemps ont tissé des liens tres importants avec
leur infectiologue, a qui ils attribuent souvent leur survie, la confiance est donc tres
importante et il peut étre de s’investir dans une autre relation de confiance avec un autre
médecin.

Les points a travailler pour augmenter le role du médecin généraliste dans le suivi du patient
séropositif sont multiples. Premierement, I'infectiologue hospitalier pourrait inciter le patient
a consulter son médecin généraliste dans le cadre de son suivi hors VIH et rappeler le role de
ce dernier dans le dépistage et le suivi des comorbidités ainsi dans le dépistage des cancers
ou des vaccinations. Deuxiemement, il est important de développer un moyen de
communication fiable, qui marche dans les deux sens entre le spécialiste et le médecin
généraliste. Le dernier point a améliorer est probablement la formation des médecins
généralistes a propos le VIH.

VU ET PERMIS D'IMPRIMER

Grenoble, le .4{3/ /(Q)/(,iezﬂf

LE DOYEN LE PRESIDENT DE LA THESE
ﬂ oye AN
PROFESSEUR

MO RANS
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8 RESUME

Introduction : Avec I'allongement de I'espérance de vie des patients séropositifs, I'infection
par le VIH (Virus de I'lmmunodéficience Humaine) est en train de devenir une maladie
chronique avec un role grandissant pour le médecin généraliste.

Méthodes : Nous nous sommes donc demandé dans quelle mesure les pvVIH (personnes
vivant avec le VIH) considérent que le dépistage et le suivi des comorbidités doivent étre faits
par leur médecin généraliste. Cette étude a été menée a l'aide d’auto-questionnaires
distribués a des pvVIH en consultation dans les hopitaux de CHAMBERY, ANNECY ou THONON
de janvier a mai 2015.

Résultats : 105 questionnaires ont été remplis. 48 % des patients voyaient leur médecin
généraliste au moins semestriellement, alors que 31 % ne le voyaient qu’en cas de probléme
aigu. 47 % des pvVIH estimaient que I’hypertension artérielle (HTA) devait étre suivie par le
médecin généraliste, contre 44 % pour les dyslipidémies et 38 % pour le diabete. Le suivi des
vaccinations était sous la responsabilité du médecin généraliste pour 57 % des patients. 24 %
des patients attribuaient le réle du dépistage des cancers au médecin généraliste, alors que
les problémes psychologiques étaient répartis de facon équilibrée sur les différents médecins.
60 % des patients préféraient s’adresser a I'infectiologue pour les questions sur la sexualité.
74 % des patients se sentaient «en confiance» avec leur médecin généraliste et 90 % n’étaient
pas génés pour lui parler du VIH.

Conclusion : Les pvVIH attribuent un réle théorique important a leur médecin généraliste et
ont de bonnes relations avec lui, mais le consultent encore trop peu pour qu’il joue un réle de
premier plan dans leur santé.

Mots clefs :

- Infection a VIH

- Médecin Généraliste

- Relation Médecin — Malade
- Maladie Chronique
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