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LES AIDES APPORTEES AUX PERSONNES ATTEINTES PAR L'INFECTION A VIH-SIDA,
UNE ENQUETE AUPRES DES PATIENTS DES SERVICES DE SOINS EN ILE-DE-FRANCE ET PROVENCE-ALPES-COTE D'AZUR

Danslecadredel’ évaluation intermi-
nistérielle des palitiques publiques, con-
duite sous|’ égide du Conseil national de
I’ Evaluation et du Commissariat général
du Plan, cettepolitiqueafait |’ objet d une
évaluation d' ensemble, plus particuliere-
ment sur lapériode 1994-2000. Cette pé-
riode a été marquée alafois par unere-
fonte de I’ organisation de lalutte contre
lamaladieet par I’ apparition desmédica
ments hautement actifs (multithérapies
antivirales).

A lademande de I’instance intermi-
nistérielle d’ évaluation, une enquéte
aupres des patients a été mise en place
par I'INSERM? en Tle-de-France et en
Provence-Alpes-Coted’ Azur, régionsqui
regroupent a elles seules pres de 60 %
de lafile active des personnes atteintes
et représentent bien la diversité sociale
et épidémiologique de lamaladie. Cette
enquéte avait pour objectif d' apprécier,
du point de vue des patients, la qualité
de la prise en charge par le systéme de
soins, de mesurer le niveau d’ utilisation
des diverses formes d’ aide, d’identifier
leprofil deleursbénéficiaires et derepé-
rer certains besoins non satisfaits.

une population qui apparait dans
son ensemble socialement
défavorisée

Il n’ existe pas encore de données ex-
haustives permettant d’ évaluer avec pré-
cision le nombre de personnes atteintes
par I"infection et de décrireleurs caracté-
ristiques socio-démographiques : seuls
les cas de sida avérés, a déclaration obli-
gatoire, sont systématiquement compta-
bilisés’. Cependant, plusieurs enquétes
ont été menées par la DHOS, puis par la
DREES?, aupreés des personnes atteintes
du VIH et prisesen chargeal’ hopital. La
nouvelle description socio-démographi-
que €t clinique de la population infectée
par leVIH en 2001 qui ressort del’ enquéte
menée par I'INSERM corrobore et affine
certaines données déja connues a travers
de précédentes enquétes (tableau 1).

Globalement, dans les deux régions,
un peu plus des trois quarts des patients
ont entre 30 & 50 ans. Les moins de 30
ans représentent selon la région seule-
ment entre 5 et 7 % des personnes inter-
rogées, de méme que les plus de 60 ans
(entre5 et 6 % - tableau 1). Laproportion
de femmes est approximativement la
méme danslesdeux régions, un peuinfé-
rieure 230 %. A I’inverse, celle des pa-
tientsde nationalité érangere différefor-
tement, avec une structure de la popul a-
tion étrangeére par pays d' origine sensi-

blement différente dansles deux régions.
EnTle-de-France, les étrangers sont sur-
représentés parmi les malades (25,1 %)
par rapport a la population générale
(11,9 %), ce qui est sans doute lié aune
prédominance des personnes d’ origine
sub-saharienne® au contraire de larégion
Provence-Alpes-Céte d’ Azur (respecti-
vement 5,6 et 6,3 %).

Du point de vue épidémiologique (en-
cadré 1), I ancienneté médiane du diagnos-
tic de séropositivitéest de neuf ansenlle-
de-France et de dix ans en Provence-

caractéristiques socio-démographiques, cliniques et situation sociale
01 des 889 patients interrogés en ambulatoire selon la région

. Provence-
lle-de-France Alpes-
(%) Cote d'Azur
n=448 (%)
n=441
Moins de 30 ans 6,7 4,7
30 a 39 ans 37,2 48,4
Age 40 a 49 ans 38,0 30,1
50 a 59 ans 12,6 12,0
60 ans et plus 5,6 4,9
Primaire 7,2 8,2
. " College 34,3 48,9
Niveau d'études Lycée 25 2.8
Etudes supérieures 32,0 21,2
Sexe Femmes 28,0 29,5
Hommes 72,0 70,5
Nationalité Frangais 74,9 94,3
Etrangers 25,1 57
Homo/Bisexuels 34,6 31,2
Groupe de transmission uov 195 33,6
Hétérosexuels 37,2 30,0
Autres™ 8,7 52
< 1986 10,3 14,9
Ancienneté 1987-1990 25,6 334
du diagnostic VIH 1991-1995 36,1 29,4
> 1996 27,9 22,3
Stade clinique C (sida) 32,7 21,4
Etat hiologique moyen ou mauvais 44,4 45,1
Oui 87,6 88,5
Traitement antirétroviral Non, mais en a déja recu 6,5 6,9
Non, n’en a jamais recu 5,9 4,6
Co-infection par le VHC 25,4 39,8
Ont un emploi 55,3 44,2
< 534 euros par mois 19,8 23,9
Ont un revenu 534 - 762 euros par mois 18,7 28,2
par unité de consommation (RUC) ** 762 - 1 143 euros par mois 21,1 23,3
> 1 143 euros par mois 40,5 24,7
Ont un logement indépendant 82,7 82,2
1. Utilisateurs de drogues intraveineuses.
* parmi lesquels : indéterminé : 61,1% en lle-de-France et 63,3% en Provence-Alpes-Cdte d'Azur ; produits sanguins : 30,6%
et 36,7% ; accident d'exposition au sang 5,6% et O ; transmission maternelle 2,8% et 0.
** revenu total du ménage rapporté au nombre d'unités de consommation dans le ménage.

1. Institut national de la santé et de larecherche médicale : INSERM U88 et ORS PACA — INSERM U379.

2. Voir lespublicationsde I’ Institut national de veille sanitaire (Bulletins épidémiol ogiques hebdomadaires - BEH).

3. Christine de PERETTI, Martine WCISLO, Jean-Marc NADAL : « Les patients soignés pour infection a VIH en 1999 dans les services
hospitaliers de court séjour », Etudes et Résultats, n° 149, décembre 2001, DREES.
4. Les statistiques de I’ Institut de Veille Sanitaire sur les cas de sida en France montrent que | es personnes étrangeres atteintes par lamaladie
sont principalement originaires des pays d’ Afrique subsaharienne. Celles-ci sont beaucoup plus fréquemment installées en région parisienne.
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LES AIDES APPORTEES AUX PERSONNES ATTEINTES PAR L'INFECTION A VIH-SIDA,
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Eel

« |a date et le mode de contamination ;

la maladie sida.
« la nature du traitement en cours éventuel

- moyen :

Les caractéristiques médicales des patients

En plus des données fournies par le questionnaire servant & interroger le patient, une fiche de recueil
de données médicales, remplie par le médecin hospitalier, a permis de renseigner :

* le taux des lymphocytes CD4 dans le sang : il permet de mesurer le niveau des défenses immuni-
taires et d'estimer I'état d’avancement de la maladie,

* le niveau de la charge virale (CV) : elle mesure la quantité de virus VIH dans le sang ; elle est
exprimée en nombre de « copies » par ml de sang. Le traitement est considéré comme efficace
lorsque la charge virale devient faible ou indétectable par les examens biologiques de routine.

* e stade clinique : classification internationale (version 1993) qui permet de suivre I'évolution de la
maladie en fonction des indicateurs biologiques et de la survenance des maladies opportunistes. Les
stades A et B sont dits asymptomatiques, le stade C correspond au développement chez le patient de

* la co-infection éventuelle par le virus de I'hépatite C (VHC)

Le taux de CD4 et la charge virale ont permis de construire la variable « état biologique du patient »
sur la base des valeurs de références établies par le rapport du professeur Delfraissy (version 2000).
Elle permet de dire si I'état biologique de la personne interrogée est bon, moyen ou mauvais :

- mauvais : CD4 < 350 quelle que soit la charge virale
350 < CD4 < 500 et CV > 10 000 copies par ml
ou CD4 > 500 et CV > 30 000 copies par ml
- bon : 350 < CD4 < 500 et CV < 10 000 copies par ml
ou CD4 > 500 et CV < 30 000 copies par ml

Alpes-Céted Azur. Troispatientssur qua
treenviron ont &édépistésavant I’ éredes
traitements hautement actifs. Présde neuf
patients sur dix suivaient au moment de
I’ enquéte un traitement antirétroviral. En
référence aux critéres virologiques et
immunol ogiques, 45 % environ desmala-
desavaient un bilan biologique moyen ou
mauvais. Lastructure par groupe detrans-
missionrefleteencoreunehistoiredel’ épi-
démie, différente dans les deux régions,
qui tient principalement ala part relative
des personnes contaminéespar I’ injection
de drogue, plusimportante en Provence-
Alpes-Cote d' Azur. Les personnes con-
taminées par des rapports hétérosexuels
sont devenues e groupe dominant enTle-
de-Francetandisqu’il nevient qu’ autroi-
siéme rang en Provence-Alpes-Céte
d Azur. L' avancée delamaladie au stade
sida est ainsi plus fréquente en Tle-de-
France qu’en Provence-Alpes-Cote
d' Azur, ce qui peut tenir ades dépistages
plustardifsenile-de-France. Laco-infec-
tion par le VHC est fréquente, plusencore
en Provence-Alpes-Coted Azur enraison
delapart des usagersde drogue dont neuf

sur dix sont porteurs du virus de I’ hépa-
tite C (VHC). Cependant, dansles autres
groupes de transmission, la co-infection
y est aussi plusimportante qu’ en popula-
tion générale.

Socialement, lapopulation atteinte par
leVIH et priseen charge al’ hopital appa-
rait, dans sa globalité, plus défavorisée
quel’ ensembledelapopulation francaise.
Son niveau d’études est relativement
bas, particuliérement en Provence-Alpes-
Coéte d Azur, ou 57 % des patients n’ ont
pas dépassé |e niveau du collége. Lapro-
portion d' actifs y est peu élevée, moin-
dre encore en Provence-Alpes-Cote
d’ Azur, cequi setraduit par un faibleni-
veau de revenu.

Laproportion d’ actifs occupés parmi
les personnes séropositives est relative-
ment basse pour une population en plein
ageadulte: 55,3 % ont un emploi enlle-
de-Franceet 44,2 % en Provence-Alpes-
Coted’ Azur tandis que, respectivement,
6 et 5,5 % sont alaretraite®. Lapart des
emploisstables parmi lesactifsest un peu
inférieure acelle observée en population
régionale.

des profils distincts et hétérogénes
selon le mode de contamination

Ces constats généraux recouvrent
toutefois des disparités relativement im-
portantes des situations social es des per-
sonnes atteintes. Une analyse statistique
multidimensionnelle® aétéréaiséeafinde
congtruire des groupes de patients homo-
genes au regard de leurs caractéristiques
socio-démographiques (encadré 2).

Ellefait émerger une description so-
ciale des populations a priori classique,
structurée autour des associations entre
niveau d’ études, emploi et revenus’.
Toutefais, il apparait également et tres
distinctement une corrélation forte entre
le mode de contamination et les caracté-
ristiques sociales des patients opposant
principalement ceux infectéslorsderap-
ports homosexuels, qui sont plutét do-
tés d'un niveau d’études universitaires
et d'un revenu plus élevé, a deux grou-
pes ayant un plus faible niveau scolaire
et des revenus plus bas : I'un composé
par les personnes contaminées lors de
I’ usage de droguesinjectableset I’ autre,
liémajoritairement alacontamination par
voie hétérosexuelle et principalement
constitué de femmes de nationalité étran-
geére avec des enfants.

L’ analyse permet ainsi de dessiner
une typologie de la population interro-
gée dans cette enquéte en trois groupes
(figurel).

Un premier groupe bénéficiant d' une
bonne insertion sociale et composé en
majorité de personnes contaminées par
voie homo/bisexuelle

Les patients contaminés par voie
homo/bisexuelle représentent environun
tiersdel’ échantillon. L’ ge médian de ce
groupe est de 41 ans et prés de 95 % de
ces patients sont de nationalité francaise.
A peu prés la moiti€ a un niveau d’ éu-
des supérieur au bac et les deux tiers oc-
cupent un emploi. Plus de 90 % dispo-
sent d'un logement indépendant. Seule-
ment un patient sur cing pergoit I’ Allo-

5. Une comparaison avec la popylation générale est possible pour la classe d’ age des 30-59 ans. La proportion d’ actifs chez les personnes
séropositives enquétées (58,1 en | le-de-France et 44,9 % en Provence-Alpes-Cote d’ Azur) apparait sensiblement inférieure acelle observée en
population générale (respectivement, 78,6 et 68,7 %).

6. Analyse factorielle des correspondances.
7. Rapportés ala composition du ménage.
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analyse factorielle des variables socio-démographiques

Faclar I

n
L

10
Factmyi |

Liste des libellés

«Tox»:  personnes infectées par usage de drogues intraveineuses

« Hétéro » : personnes contaminées par voie hétérosexuelle

« Homosexuel » : personnes contaminées par voie homo/bisexuelle

« Autres » : personnes infectées par un autre mode de contamination ou par un mode inconnu.

« AAH » : patients percevant I'allocation adulte handicapé
« Emploi » : personnes ayant un emploi
« pas emploi » : personnes sans emploi

Les revenus sont exprimés en francs par unité de consommation (RUC) pour tenir compte de la taille du ménage auquel appartient la personne interrogée.
Quatre classes de patients ont été construites selon leur niveau de revenus :

+ « moins de 3 500 » : Les patients qui ont un RUC inférieur & 3 500 F (534 €)

*+ «3500-5000 »: Ceux qui ont un RUC compris entre 3 500 et 5 000F (534 - 762 €)

*«5000-7500»: Ceux qui ont un RUC compris entre 5 000 et 7 500F (762 - 1 143 €)

* « plus de 7 500 » : Ceux qui ont un RUC supérieur & 7 500F (1 143 €)

* « < 40 » : patients &gés de moins de 40 ans
* « 40 — 49 » : patients &gés de 40 a 49 ans
*+ « 50 et plus » : patients &gés de plus de 50 ans

« Primaire/collége » : niveau d'études inférieur & la troisiéme
« Lycée » : niveau d'études entre troisiéme et Bac

« Etudes supérieures » : supérieures au Bac

« Enfants » : femmes ayant des enfants

« Pas couple » : personnes vivant seules

« Couple » : personnes vivant en couple

Lecture : Cette figure permet de visualiser dans un plan structuré par deux axes orthogonaux les variables qui « décrivent le mieux » la population étudiée.
Les caractéristiques des patients qui sont les plus éloignées du centre du graphique (point de croisement des deux axes) sont celles qui structurent la
population. De surcroft, lorsque ces mémes caractéristiques apparaissent, sur le plan, proches les unes des autres, on peut conclure a une corrélation entre elles.
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L’enquéte sur la prise en charge des personnes atteintes par le VIH
et les méthodes utilisées

Sur la base des données disponibles a partir des enquétes de la DHOS et de la DREES!, ainsi que
du DMI2? et des données de déclaration obligatoire des cas de sida, 40 établissements hospitaliers
(22 en lle-de-France et 18 en Provence-Alpes-Céte d’Azur), dont 8 centres de soins de suite et
réadaptation, ont été retenus pour cette enquéte. Ce choix refléte la répartition géographique de la
file active des patients suivis dans les établissements au sein des deux régions tout en respectant
le poids des établissements. L'enquéte a été menée entre le 17 avril et le 29 juin 2001 aupreés des
consultants externes (en y assimilant les patients en hdpital de jour) et des malades hospitalisés.
Le questionnaire, qui comportait des éléments sur la protection sociale et les conditions de vie, la
prise en charge de la maladie, I'utilisation des aides sociales ou psychologiques, I'utilisation des
moyens de prévention et la discrimination, était passé en face a face par des enquéteurs en 20 a
40 minutes. La participation était volontaire et anonyme, tous les patients ayant au moins une
ancienneté de diagnostic d’'un an devant étre sollicités par les médecins.

Au total, 176 médecins ont participé a I'enquéte et permis la passation du questionnaire aupres
de 996 patients (504 en Tle-de-France et 492 en Provence-Alpes-Céte d’Azur), dont 900 en consul-
tation externe ou hdpital de jour, 44 en hospitalisation de court séjour et 52 en soins de suite et de
réadaptation. Le taux de participation par rapport aux patients éligibles sollicités a été de 66,7 % en
Tle-de-France et de 64,9 % en Provence-Alpes-Cdte d’Azur. Ainsi, si I'on tient compte de la propor-
tion de patients qui n'ont pas été sollicités pour I'étude, environ la moitié de ceux présents dans les
services sélectionnés les jours d’enquéte a été interrogée.

Pour chacune des régions, un redressement a été effectué pour limiter le biais lié & la sur-
représentation parmi les répondants des patients ayant des consultations fréquentes et donc, en
pondérant les individus par I'inverse du nombre de consultations au cours des douze derniers mois.
Toutes les informations descriptives sont présentées sur la base de ces données redressées.
Toutefois cette enquéte réalisée sur deux régions ne peut pas étre considérée comme représenta-
tive au niveau national. C'est pourquoi, le plus souvent, les résultats sont présentés séparément
pour chacune d’entre elles.

Deux types de traitements statistiques ont été réalisés :

+ une analyse factorielle des correspondances a été effectuée a partir des variables socio-
démographiques (variables actives) : age, sexe, région d’habitation, nationalité, situation par rap-
port & I'emploi, niveau de revenu, niveau d'études, vie en couple. Le mode de contamination (rapport
homosexuel, rapport hétérosexuel, injection de drogue, autre) a également été introduit dans cette
analyse en variable active (cf. figure 1 p. 4 de ce numéro).

» des régressions logistiques permettant d'identifier les déterminants des indicateurs étudiés ont
été réalisées sur I'échantillon total en ajustant toujours sur la région. L'analyse présentée ne prend
en compte que les consultants externes des services de court séjour pour lesquels un redresse-
ment a été possible, soit un échantillon de 889 patients (448 en lle-de-France et 441 en Provence-
Alpes-Cote d'Azur).

De plus, pour compléter la présentation des résultats de I'analyse factorielle des correspondan-
ces (qui permet de présenter les grandes dimensions de la typologie des patients interrogés), des
résultats sont présentés pour les groupes de transmission qui caractérisent principalement les
profils qui se dégagent de I'analyse factorielle des correspondances. Un redressement tenant
compte du poids respectif de chacune des régions a été effectué a partir des données de I'enquéte
hospitaliere sur les patients soignés pour l'infection & VIH en court séjour en 1999. En raison de
I'imprécision de certaines des données qui en sont issues, les résultats agrégés sur les deux
régions, présentés ici, ne constituent que des ordres de grandeur et ne peuvent en aucun cas étre
considérés comme des estimations précises.

Enfin, les descriptions et analyses qui suivent concernent exclusivement les patients interrogés
dans le cadre des consultations externes ou en hospitalisation de jour, soit 90 % du total de
I'échantillon.

1. Direction de I'hospitalisation et de I'organisation des soins et Direction de la recherche, des études, de I'évaluation et des
statistiques. Voir Christine de Peretti, Martine Wecislo, Jean-Marc Nadal : « les patients soignés pour infection a VIH en 1999 dans
les services hospitaliers de court séjour », Etudes et Résultats, n° 149, décembre 2001, DREES.

2. Dossier médico-économique de I'lmmunodéficience humaine : systeme d'information hospitalier permettant de collecter des
données médico-économiques sur chacun des patients pris en charge dans environ 55 établissements répartis sur tout le territoire
francais. Ces données sont principalement utilisées dans le cadre d’études cliniques.

cation pour adultes handicapés, alorsque
prés des deux tiers ont un revenu par
unité de consommation supérieur a
1143 euros(7 500 F).

D’ un point devueclinique, 8,9 % sont
co-infectéspar le VHC, plusde 60 % ont
un bilan biologique satisfaisant, et seuls
10 % ne regoivent pas de traitement
antirétroviral.

Les patients contaminés par utilisa-
tion de drogues injectables, souvent
co-infectés par le VHC et dansunesi-
tuation sociale défavorisée

Ce groupe représente |égérement
moinsdu quart del’ échantillon, avec une
plusforte proportion en Provence-Alpes-
Coted Azur qu’enile-de-France (32,5 %
contre 19,3 %). Lesfemmesy représen-
tent le quart des patients. Ils ont un &ge
médian comparable a celui des patients
contaminés par voie homao/bisexuelle (39
ans). La proportion de personnes de na-
tionalité étrangere y est également sen-
siblement la méme (environ 10 %). Ces
personnes se trouvent par contre dans
une situation sociale beaucoup plus dé-
favorisée: deux patients sur troisont ar-
rété|’ école au niveau primaire ou au col-
Iége, et seuls un peu moins de 10 % ont
fait des études supérieures. Lesdeux tiers
sont sans emploi (aucun n'est a la re-
traite) et un quart n’a pas de logement
indépendant. Soixante pour cent percoi-
vent I’ AAH et 65 % ont un revenu par
unité de consommation inférieur ou égal
a762euros(5000 F).

Sur le plan clinique, les usagers de
drogue ont été contaminés plus t6t dans
I’épidémie et dans leur vie que les pa-
tients homosexuels. L eur état biologique
est globalement moinsbon et ils sont plus
souvent au stade B de |’ infection (enca-
dré1). Lamoitiéatoutefoisun bilan bio-
logique pour le VIH satisfaisant, et 15,7
% ne recoivent pas de traitement
antirétroviral. llssont en grande majorité
co-infectéspar le VHC (80 %).

Dessituationssociales plusdiversifiées
pour les patients contaminés par voie
hétérosexuelle, mais avec une grande
précarité des femmes étrangeres

Le groupe des patients contaminés
par voie hétérosexuelle représente un peu
plus du tiers des patients des deux ré-
gions, avec une plus grande proportion
enlle-de-France (37,0 % contre 29,1 %en
Provence-Alpes-Coted Azur).
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D’ un point de vue socio-démographi-
gue, ce groupe est beaucoup moins ho-
mogene que les deux précédents et ras-
semble des personnes qui se trouvent
dans des situations sociales plus diver-
sifiées. Le niveau d’ éducation y est glo-
balement intermédiaire aux deux groupes
précédents, la moitié des patients ayant
un niveau d’ éducation de niveau primaire
ou collége, et un peu moins du quart
ayant un diplédme de I’ enseignement su-
périeur. Dans ce groupe, presgue un pa-
tient sur deux a un emploi et un quart
percoit I’ AAH. Le niveau de ressources
reste toutefois peu élevé, la moitié des
patients ayant un revenu par unité de con-
sommation inférieur ou égal a762 euros
(5 000 F). Néanmoins, plusde 80 % dis-
posent d'un logement indépendant.

Dans ce groupe, la part des femmes
est importante puisgu’ ell es représentent
presque 60 % des patients. Les étrangers
y sont égal ement en part importante avec
un tiers de ce groupe.

Parmi eux, lesfemmes constituent un
sous-ensembl e plus parti culiérement mar-
quépar laprécarité. A elesseules, lesfem-
mes étrangeresreprésentent plusde 15 %
des patients contaminés par voie hétéro-
sexuelle. Elles sont plus jeunes que les
autres patients de ce groupe (I'age mé-
dianest de 37,5 anschez lesfemmesétran-
geéres contre 41 ans pour |’ensemble des
patients contaminés par voie hétéro-
sexuelle). Magréun niveau d’ emploi com-
parable, les revenus de leur ménage sont
globalement nettement plus faibles que
celui des autres patients, plus de 70 %
d’entre elles disposant de moins de
762 euros mensuels par unité de consom-
mation. Ellesont en effet plus souvent des
enfants : dans plus de 60 % des cas con-
tre un peu plus de 40 % chez les autres
patients de ce groupe. Elles sont égale-
ment moins nombreuses a percevoir
I’AAH (seulement une sur cing) et adis-
poser d’' un logement indépendant (un peu
plusde 70 % d entreelles).

Sur leplan clinique, 11 % des person-
nesinfectées par voie hétérosexuelle sont
co-infectées par le VHC, cette proportion
étant moindre chez les femmes étrange-
res(2,8 % decasdeco-infection). Il existe
une forte différence entre les deux ré-

gions, puisqu’ enle-de-France, lapropor-
tion de co-infectés est de 6,9 % contre
19,1 % en Provence-Alpes- Coted’ Azur.
La moitié des patients infectés par voie
hétérosexuelle a un bilan biologique sa-
tisfaisant et 15,4 % ne recoivent pas de
traitement antirétroviral, ces résultats
n' étant pas différents chez les femmes
étrangeres.

Per ailleurs, un peu moinsde 10 % des
patientsinterrogés ont été contaminésde
fagons autres que celles présentées pour
les trois principaux groupes : par trans-
fusion, par accident ou encore par un
mode de contamination resté inconnu.
Globalement, ces personnes ont un pro-
fil sensiblement identique acelles conta-
minées par voie hétérosexuelle.

La reconnaissance du handicap
liée a la fois au niveau d’évolution
de la maladie et a la situation
sociale des bénéficiares

Une proportion importante de pa-
tients se voit reconnaitre une invalidité
ouvrant droit, selonlecas, al’ AAH ou a
une pension d'invalidité de la Sécurité
sociale : 26,6 % des patients interrogés
enlle-de-France et 45,6 % de ceux inter-
rogés en Provence-Alpes-Cote d' Azur
ont déclaré percevoir I’ AAH ou une pen-
siond'invalidité au moment del’ enquéte,
dont environ deux tiers pour I'AAH et
un tiers pour lapension d'invalidité.

Cettedifférence sensibledetaux d’ at-
tribution de prestations « handicap-inva-
lidité » entre les deux régions résulte de
I"imbrication de plusieurs élémentsrela
tifs d’'une part aux situations épidé-
miologiques différentes (critéres d' an-
ciennetéet desévéritédelamaadieVIH,
co-infection par leVHC), et d' autrepart a
la différence des caractéristiques socia-
les des patients qui ne sont pas directe-
ment liéesalamaladie (niveau d' études,
usage de drogue, faiblesse du niveau
d emploi danslarégion).

L' analyse par régression logistique
permet d'identifier I'importance des dif-
férents facteurs associés au fait de rece-
voir en tant que patient une pension han-
dicap-invalidité (voir p. 8) . En premier
lieu, I"attribution d’une prestation han-
dicap dépend de |’ état d’ avancement de

la maladie, et plus particulierement du
basculement dans le stade sida, les pa-
tientsayant atteint le stade C (encadré 1)
étant beaucoup plus souvent que les
autres bénéficiaires de I’ AAH ou d’une
pension d’invalidité.

Ce critére ne constitue toutefois pas
une condition nécessaire pour |’ obten-
tion de ces prestations. En effet, parmi
les allocataires, on compte 47 % de per-
sonnes ayant atteint le stade C enTle-de-
France et seulement 30 % en Provence-
Alpes-Céte d’ Azur®. Quel que soit le
stade de lamaladie, les prestations liées
au handicap sont ainsi plusfréguemment
attribuées aux personnes infectées par
usage de drogues intraveineuses et co-
infectées par le VHC. Il en est de méme
pour celles qui ont un treés faible niveau
d’ études (primaire), |I'ensemble de ces
facteurs congtituant desmarqueursd’ une
situation sociale fragile. Defait, pour le
groupe des personnes infectées par le
partage de matériel d'injection, les pres-
tationssociales, et en particulier I' AAH,
constituent la principale source de re-
venu. Les patients ainsi infectés repré-
sentent plus du tiers de ceux qui bénéfi-
cient del’ AAH enTle-de-France et plus
de la moitié en Provence-Alpes-Cote
d Azur.

Tous ces ééments explicatifsprisen
compte, il demeure néanmoins une diffé-
rence significative entre les deux ré-
gions : « toutes choses égales par
ailleurs»,I’AAH (oulapensiond'invali-
dité) est plus fréquemment versée en ré-
gion Provence-Alpes-Cote d' Azur. Les
informations fournies par I’ enquéte ne
permettent pas d'expliquer cette diffé-
rence résiduelle qui peut tenir ades fac-
teursexplicatifsnon prisen compte, mais
deux hypotheses, non exclusives I'une
de I'autre, peuvent aussi étre avancées.
D’une part, la situation de I’emploi est
moinsfavorableen Provence-Alpes-Cote
d’Azur e, a état de santé identique, les
patients de cette région ont moins sou-
vent desrevenusissusdutravail. D’ autre
part, cette différence peut également re-
fléter une politique d attribution de ces
prestations plus souple en Provence-Al-
pes-Coted’ Azur et moinsdirectement su-

8. Les proportions de personnes ayant atteint le stade C parmi |’ ensemble des personnes interrogées sont de 33 % en Tle-de-France et 23 %
en Provence-Alpes-Cote d’ Azur (données redressées).
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bordonnée a I’ état d'avancement de la
maladie, en particulier, au passage au
stade sida. Cette hypothése est renfor-
cée par le constat que les patients de la
région Provence-Alpes-Céted’ Azur dé-
clarent undélai d'instruction des deman-
des d’AAH sensiblement plus court
qu’en Tle-de-France. En effet, alors que
80 % des demandeursont obtenu I’ AAH
al’issued undéai inférieur asix moisen
Provence-Alpes-Cote d’ Azur, ils ne se-
raient que 50 % en Tle-de-France. Cesdé-
lais restent cependant trés au-dela des
recommandations desinstructionsrégle-
mentaires qui visent les « personnes pré-
sentant une affection évolutive grave »
pour lesquelles le traitement du dossier
ne devrait pas en principe dépasser deux
mois; en Tle-de-France, seulement un
quart des patients demandeurs sont sa-
tisfaits en moins de trois mois.

Les aides au logement concernent
majoritairement lesusagersde drogues
intraveineuses

Les aides au logement (encadré 3 et
tableau 2) sous forme d’ appartement de
coordination thérapeutique (ACT) ont
bénéficié, au cours des cing années pré-
cédant I’ enquéte, a5,8 % des répondants
d'Tle-de-France et 2,5 % de ceux de Pro-
vence-Alopes-Céte d’' Azur, tandis que
6,4 % des répondants d’ Tle-de-France et
6,7 % de ceux de Provence-Alpes-Cote
d’ Azur ont eu recours a un hébergement
al’hotel. Ces deux types d'aide ont en
commun de concerner majoritairement les
patients infectés par usage de drogues,
beaucoup plus que ceux des autres grou-
pes de transmission. Les utilisateurs des
aides a I"hébergement différent néan-
moins sur certains points, reflétant en
celalesvocationsdifférentesde cespres-
tations dans la prise en charge et le sou-

Ee3

Les différentes formes d’aides analysées dans I'enquéte

La politique de lutte contre 'infection & VIH / SIDA a innové par la mise en place de plusieurs formes

d'aides et de soutien aux personnes atteintes.

Le soutien psychologique par des professionnels ou des associations existe dans un large éventail
de maladies graves mais, dans le champ du VIH/sida, des moyens spécifiques ont été alloués aux
services hospitaliers ou aux associations pour proposer plus systématiquement diverses formes de
soutien aux personnes atteintes : vacations de psychologues ou de psychiatres dans les services
spécialisés, groupes de parole associatifs, lignes d'appel téléphonique, qui permettent une large
accessibilité de l'aide psychologique.

Des formes de soutien social spécifiques au VIH ont été également développées pour compenser
des difficultés majeures dans la vie quotidienne liées a la gravité des atteintes de la maladie, a
I'isolement ou a la pauvreté : aide & domicile, appartement de coordination thérapeutique, héberge-
ment d'urgence en hotel.

Les personnes infectées par le VIH bénéficient également des aides de droit commun destinées a
pallier 'absence de revenus issus du travail. Elles sont principalement constituées par les prestations
versées au titre de la reconnaissance du statut de personne handicapée : I'Allocation adulte
handicapé (AAH) et les pensions d'invalidité.

Dans cette enquéte, les aides qui ont été mises en place spécifiquement dans le cadre de la lutte
contre l'infection ont fait I'objet d'un mode d'interrogation particulier des patients visant deux types
d'objectifs. Le premier cherche a quantifier les niveaux de recours aux différents types d'aides dans
les deux régions et a dresser le profil socio-démographique des personnes atteintes qui les utilisent
(tableau 2). Le mode d'évaluation du niveau de recours est différent selon les aides. Ainsi, les
questions sur les diverses formes de soutien psychologique qui ont un caractere plus ponctuel
portaient sur leur éventuelle utilisation durant les six derniers mois précédant I'enquéte, tandis que
celles sur les aides sociales lourdes portaient sur la période 1995-2001.

Le second cherche a connaitre le niveau de satisfaction des utilisateurs et vise & apprécier
I'expression des besoins non satisfaits en demandant aux personnes n'ayant pas eu recours a ces
aides si elles en avaient néanmoins ressenti le besoin. Concernant ce dernier point, il n’est cependant
pas possible de comprendre ici pourquoi elles n'ont pas été utilisées. Plusieurs explications sont
envisageables sans que I'on puisse en privilégier une : la personne peut ne pas avoir eu connaissance
des prestations disponibles ; il est également possible gu’elle n'ait pu y avoir acces en raison d’une
d'insuffisance de I'offre ; elle pouvait aussi ne pas correspondre aux criteres d'éligibilité a ces aides ;
ou encore, elle n'avait pas, jusque 13, jugé utile d'y avoir recours.

tien aux personnes atteintes par le VIH.

En effet, les appartements thérapeu-
tigques ne constituent pas une aide a ca-
ractére exclusivement socia maiscorres-
pondent aussi a une forme de prise en
charge médicale. Mémes'ilsaccueillent
trésfréquemment des usagersde drogues
(prés du tiers des utilisateurs en Tle-de-
France et prés des trois quarts en Pro-
vence-Alpes-Cote d' Azur), les patients
qui y ont recours présentent plus sou-
vent quelesautrestrois caractéristiques:
- leur état de santé est dégradé, prés de
70 % d’ entre eux étant dans un état bio-
logique considéré comme médiocre ou
mauvais ;

- ces personnes vivent beaucoup plus
souvent seules;

- elles ont un niveau de dipl6me parado-
xalement pluséevé; ce constat vaut sur-
tout pour les utilisateurs en Tle-de-France
ou une partie des personnes hébergées
en appartement thérapeutique durant les
cing années précédant |’ enquéte a effec-
tué des études supérieures (en Provence-
Alpes-Coted Azur, latotalitéaun niveau
college).

Ces éléments suggerent que les ap-
partements thérapeutiques sont propo-
sésades publicsdifférents dansles deux
régions. L'analyse « toutes choses éga-
les par ailleurs » mettant par ailleurs en
évidence un recours beaucoup plus im-
portant en Tle-de-France qu’ en Provence-
Alpes-Coted’ Azur (tableau 3).

L’ hébergement en hétel qui constitue
une solution de « dépannage d’ur-
gence » est, al’inverse, clairement et uni-
guement associé a des caractéristiques
sociales des utilisateurs : lefait de vivre
seul, de disposer d’'un faible niveau de
ressourcesou d avoir unemploi précaire.

fréquence d'utilisation des services
T de soutien psychologique et d’aide
oyl sociale parmi les patients interrogés
en ambulatoire selon la région
P Provence-
Frce | o Aes
%) Cote d'Azur
(%)

Recours a un psychologue

psychiatre™ peychologue | 26.3 26,6
Réunions de soutien* 7,4 59
Appel d'une ligne

d’l:épcoute télépghunique* 100 7.2
Aide sociale a domicile** 7,0 11,0
Hébergement en ACT** 58 2,5
Hébergement a I'hotel** 6,5 6,8

* Dans les 6 mois précédant I'enquéte.

** Depuis 1995.
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Ainsi, on retrouve comme principaux uti-
lisateurs de ces aides les patients usa-
gers de drogues intraveineuses et les
étrangers. Par contre, les niveaux de re-
cours difféerent entre les deux régions
pour la période considérée.

Lesoutien psychologiqueet I’ aide a do-
miciletouchent des groupes de patients
plus diversifiés

L’ utilisation du soutien psychologi-
gue (encadré 3 et tableau 2) dans ses
diverses formes ne différe pas entre les
deux régions. Un peu plus du quart des

patients (26,3 % en Tle-de-France et
26,7 % en région Provence-Alpes-Cote
d’ Azur) ont déclaréavoir eu recoursaun
psychologue ou aun psychiatre dans les
six derniersmois, dont 13,1 % et 15,6 %,
respectivement, defacon réguliére.

La participation a des réunions de
soutien (groupe de parole notamment)
concerne 7,5 % des patients en Tle-de-
France et 6,2 % en Provence-Alpes-Cote
d’ Azur, tandis que 10 % en Tle-de-France
et 7,3 % en Provence-Alpes-Coted Azur
déclarent avoir appelé un service d’aide
téléphonique.

L erecoursaux aides psychologiques
ne sembl e pas globalement associé aun

synthese des différentes régressions logistiques décrivant les associations
entre les caractéristiques des patients et leur utilisation des aides

profil social ou démographique particu-
lier. Toutefois, certaines aides semblent
davantage liées ades caractéristiques dé-
mographiques (&ge, sexe, vie de couple,
nationalité) ou sociales (emploi, niveau
d’ études) spécifiques’.

Ainsi, au regard de quelques résul-
tats, on peut interroger I’ adéquation de
certainesaides ades groupes particuliers.

L’ analyse en régression logistique de
la participation a des réunions de sou-
tien ou al’ appel delignestéléphoniques
d’'écoute fait ressortir un niveau d’ étu-
des élevé comme une caractéristique
prédominante des personnes qui ont re-
cours a ces aides. Il faut sans doute lire

Type d'aide zgr?.i{];\'ﬁ? 3 E:Z%":thsl en 3 E:Z[:)"I'thsl en Recours Appel Utilisation Recours Utilisation
Caractéristiques ou d'une pension psychologique psychologique a gzss:]?ﬂ?;?]ns tglznﬁ olrll!ilnlfe d ':Eéfgp:{,tt?rﬂgm al h: ?Fhrgfgll ent édgoln:ilr[:ii’fe
connues du patient d'invalidité régulier ponctuel phonig peutiq
Age — — — pour les
g +de 60 ans
Sexe + + pour + + pour
les femmes les femmes
Nationalité étrangere + + + +
Région + en PACA — —— enPACA + + en PACA
Vie en couple - - - -—
Niveau d'études ++ pnur‘etudes _+ + pour les == pour !es o+ o+ pour
< college études supérieures| études primaires | études supérieures
Niveau de ressources r;\-/en-:;s IJ|glslrp||ellss +Ies+re\;n3:ur
ar unité de consommation - P L
n faibles (< 530E) inférieurs a 760
. + + pour les
Personnes ayant un emploi - - emplois précaires - =
Perception de I'AAH!
ou d'une pension d'invalidité I + + oA to
Groupe de contamination + 4 pour — — pour les + o+ pour |+ + 4 pour
P les UDIV? hétérosexuels les UDIV? les UDIV?
Stade sida de la maladie + + + +
+ + lorsque — — lorsque
Ancienneté du diagnostic le VIH a été le VIH a éte
diagnostiqué diagnostiqué
avant 1991 apres 1996
Etat biologique
e . + o+
médiocre ou mauvais
Co-infection VHC + + - -
Case vide : pas d'association statistique significative < 10% 1. AAH : Allocation pour adulte handicapé.
i i 2.UDIV : Utilisateur de drogues intraveineuses.
+ : odds ratio compris entre 1 et 2
+ + : odds ratio compris entre 2 et 5 |:| effet positif sur la probabilité davoir utilisé une aide.
+ + + :oddsratio supérieurab
- : odds ratio compris entre 0,5 et 1
- - : odds ratio compris entre 0,2 et 0,5 |:| effet négatif sur la probabilité d"avoir utilisé une aide
- - = : odds ratio compris entre 0 et 0,2
Lorsque les niveaux d'utilisation des aides sont faibles, I'odd ratio peut s'interpréter comme un facteur multiplicatif de la probabilité d'utiliser cette aide lorsque le patient a la caractéristique concernée.
Par exemple, dans le cas de I'utilisation des ACT (5,8% en IDF et 2,5% en PACA), I'odd ratio correspondant a la caractéristique « état biologique moyen ou mauvais » a pour valeur 3,4. Cela signifie que les personnes
ayant cette caractéristique ont 3,4 fois plus de chance d'avoir été prises en charge dans un appartement thérapeutique dans les cing derniéres années que celles se trouvant dans un bon état biologigue.

9. A cet égard, il est possible quelataille del’ échantillon soit trop petite, en particulier, I’ insuffisance parmi |e personnesinterrogées du nombre
de celles recourant a des aides pour faire apparaitre de tels profils.
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dans ce résultat leur plus grande facilité
aformaliser et exprimer leursdifficultés
ou leursinterrogations face alamaladie
(tableau 3).

Cette méme analyse montre que les
personnes de nationalité étrangére ont
également plus souvent recours a des
réunions de soutien que les Frangais.

On constate également unedifférence
de profils entre les personnes qui ont un
recours régulier a un soutien psychologi-
gue (aide individuelle apportée par un
psychiatre ou un psychologue) et celles
qui y ont un recours ponctuel. Les pre-
miéres bénéficient plus souvent des pres-
tations liées au statut de personne handi-
capée (AAH ou pension d'invalidité) et
sont aussi plus fréquemment des patients
contaminéspar lavoied'injectionsdedro-
gue ou des relations homosexuelles.

L esmalades qui ont ponctuel lement
recoursal’ aide d’ un psychiatre ou d'un
psychologue sont, quant a eux, essen-
tiellement caractérisés par desvariables
sociales marquant la précarité : plus
souvent que ceux qui ont déclaré ne
pas avoir eu besoin d' un soutien psy-
chologique, ilsont un revenu par unité
de consommation inférieur 2534 euros
(3500 F) et vivent seuls. Il est possible
gue les patients en situation précaire
aient plus de difficultés a suivre de fa-
¢on réguliere une psychothérapie et a
accéder a ces soins en ville pour des
raisons financiéres.

fréquence de I'absence de recours,
malgré I'expression d’un besoin

T d'aide ressenti, aux services de
0%/ soutien psychologique et d'aide
sociale parmi les patients interrogés
en ambulatoire selon la région
Tle-de- Per:/eensc_e-
Fr(anzc)e Cﬁtepd'Azur
(%)
’F)i:;:é]#irastr:*un psychologue [ 14,0 18,6
Réunions de soutien* 14,4 16,9
Appel d'une ligne
d’l:épcoute télépghunique* 74 8.9
Aide sociale a domicile** 15,5 22,9
Hébergement en ACT** 1,7 8,0
Hébergement a I'hotel** 6,5 8,9
* Dans les 6 mois précédant I'enquéte.
** Depuis 1995.

L’aideadomicile pour lestachesdela
vie quotidienne a, quant aelle, été utili-
sée au cours de la période par 6,9 % des
répondants d’ Tle-de-France et par 11,1 %
deceux de Provence-Alpes-Coted Azur.
L’ utilisation de cetteformed' aide est plus
fréquente en Provence-Alpes-Céte
d’ Azur, chez les femmes, les personnes
sans emploi, les personnes percevant
uneallocation d’invalidité. Elleest aussi
fortement liée au stade sida de la mala-
die. Les personnes bénéficiaires de cette
aide tendent a avoir été diagnostiquées
plus anciennement et, dans une certaine
mesure, a un age plus jeune.

Desbesoins non satisfaits qui semblent
surtout concerner I'aide a domicile

En raison de son caractére rétrospec-
tif, I’enquéte ne permet pas d’ apprécier
si les niveaux de recours aux aides pour
les patients atteints du VIH sont dans
leur ensemble satisfaisants. Toutefois,
€lle permet defaire émerger une expres-
sion de besoinsinsatisfaitsnon négligea-
ble. En effet, par rapport aux patients qui
ont utilisé des services, il existe une pro-
portion souvent équivalente de person-
nesinterrogées qui déclarent en avair eu
besoin, mais ne pas en avoir bénéficié
(tableau 4).

Ainsi, 14,4 % des patientsinterrogés
en Tle-de-France et 17 % en Provence-
Alpes-Coéte d’Azur déclarent qu’ils
auraient eu besoin d'un soutien psycho-
logique maisn’y ont pas eu recours. De
méme, respectivement 7,4 et 9,1 % des
personnes répondent ne pas avoir appelé
une ligne d’aide téléphonique alors
gu’elles déclarent en avoir ressenti le
besoin.

Concernant les appartements de coor-
dination thérapeutique, ces chiffres sont
de7,6 %enlle-de-Franceet 7,9 % en Pro-
vence-Alpes-Coted’ Azur. Maisc' est sur
I’ aide adomicile quelesmaladesinterro-
gés déclarent le plus fréguemment des
besoins non satisfaits (pour respective-
ment 15,5 et 23 % d’ entre eux), montrant
en celaunimportant décalage avec lere-
cours déclaré acette prestation (qui con-
cerne respectivement 6,9 et 11,1 % des
patients).

Ces personnes ayant exprimé un be-
soin d'aide sans en bénéficier ont dans
I’ ensemble des caractéristiques différen-
tes de celles qui y ont eu recours. Bien
gue des variations existent selon le type
d’aide, les patients qui rapportent un be-
soin ressenti et non satisfait sont plus
souvent des personnes au stade asymp-
tomatiquedelamaladieVIH, avec debons
indicateurs biologiques. Elles tendent
aussi a étre plus nombreuses parmi les
personnes poursuivant une activité pro-
fessionnelle (réunions de soutien, aide a
domicile[AAD]), celesayant unfaibleni-
veau d' études (appel d' unelignetélépho-
nique, appartement de coordination thé-
rapeutique [ACT]), ou encore celles qui
ont un niveau de revenus intermédiaire
(comprisentre 762 et 1 143 eurosmensuels
par unité de consommation) (AAD).

L’ étude ne permet donc pas de con-
clure a I'existence d'un groupe social
specifique ayant des difficultés particu-
lieres d'acces aux aides, groupe qui se-
rait aisément caractérisableatraversles
données recueillies dans I’ enquéte'.
Néanmoins, deux typesderésultats sem-
blent émerger et demanderaient a étre
vérifiéssur un échantillon plusimportant.

En premier lieu, il semblerait exister
une sorte de seuil caractérisé par un état
de santé (stade asymptomatique) et, dans
une moindre mesure, de niveau de res-
sources jugé suffisant (supérieur a 762
euros), au-deladuquel I’ acces aux aides
est moindre. Or, si celaest logique en ce
qui concerne certaines aides sous con-
dition de ressources (AAH, AAD) ou
directement liées a une prise en charge
médicale intensive (ACT), cette diffé-
rence se justifie moins pour tout ce qui
touche aux aides psychologiques. Et ce,
d’ autant plus que les personnes qui ne
disposent pas d'un capital social déve-
loppé (niveau d' éudesfaible...) pour sol-
liciter, seules, le recours a ces aides pa-
raissent exprimer plus souvent que les
autres un besoin non satisfait.

Al'inverse, lefait d éreentrédansle
systémed’ aide et, plus particulierement,
de bénéficier de prestations handicap,
semblefaciliter I accés aux autres aides.
Ainsi, lefait de percevoir I’AAH ou une
pension d'invalidité est associé trés lar-
gement au recours & un soutien psycho-

10. D’ autres caractéristiques qui ne sont pas décrites dans cette enquétes (psychologiques, culturelles...) pourraient également jouer un role
dans|’ absence de recours ou dans I’ expression de non-satisfaction.
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Ee4

La prise en charge médicale des personnes atteintes

Globalement, 99,5 % des personnes étaient réguliérement suivies par un médecin pour leur maladie
(65 % uniquement par un médecin hospitalier et 35 % parallélement par un médecin en ville, parfois le
méme). En région Provence-Alpes-Cote d'Azur, les sujets déclarant étre suivis en ville sont plus
fréquemment des patients contaminés par voie homosexuelle ou hétérosexuelle et plus souvent des
femmes (p=0.052 et 0.04 respectivement). En lle-de-France, le suivi par la médecine de ville est plus
fréquent chez les patients de nationalité francaise et ayant les plus hauts revenus. Dans les deux
régions, ces patients se distinguent sur le plan clinique par de meilleurs indicateurs biologiques,
laissant supposer que les patients les plus gravement atteints ont un suivi hospitalier exclusif.

L'étude du rythme des recours hospitaliers dans les douze mois précédant 'enquéte met en évidence
deux pics de fréquentation : environ 43 % des personnes viennent en consultation une fois par trimestre
et 27 % une fois tous les deux mois. Par contre, concernant les patients qui recourent a I'hdpital moins
d'une fois par trimestre, soit un suivi insuffisant en regard des recommandations du rapport Delfraissy,
(s'il nest pas complété par un suivi hors hdpital), il existe une différence importante entre les régions :
17 % des personnes ont ce rythme de consultation en Tle-de-France contre 9,9 % seulement en Pro-
vence-Alpes-Céte d'Azur. A l'inverse, 17 % des patients viennent consulter au moins une fois par mois
en Provence-Alpes-Cote d’Azur contre 8 % environ en fle-de-France. En dehors des différences régiona-
les, le rythme de suivi est lié & I'évolution de la maladie : les malades ayant un diagnostic plus ancien,
qui ont atteint le stade sida ou ont un mauvais niveau biologique viennent plus fréquemment en
consultation. Logiquement, la fréquentation de la consultation hospitaliére est moins fréquente pour les
patients déclarant un suivi principal en ville et appartenant par ailleurs a la tranche de revenu la plus
haute. De fagon paradoxale, en fle-de-France, les patients co-infectés par le VHC se retrouvent égale-
ment plus nombreux dans le groupe des patients qui viennent rarement a I'hdpital pour le VIH.

Par contre, parmi les patients pris en charge & I'hdpital dans le cadre des consultations externes ou
en hospitalisation de jour, la fréquence des consultations hospitalieres et I'acces aux traitements sont
seulement liés a I'évolution de la maladie et non aux variables sociales ou démographiques témoignent
d'une bonne accessibilité & ces consultations.

Parmi les consultants interrogés, 15,8 % en région Provence-Alpes-Céte d’Azur et 17,4 % en Tle-
de-France ont été hospitalisés pour leur infection par le VIH au moins une fois dans I'année. « Toutes
choses égales dailleurs », seuls les indicateurs de gravité de la maladie (stade et biologie) apparais-
sent liés a I'hospitalisation, ainsi qu'un niveau d'éducation inférieur au lycée, de fagon analogue dans
les deux régions.

Ee5

La prévention chez les personnes atteintes :
connaissance et recours aux moyens de protection

Linfection & VIH a un retentissement important sur la vie sexuelle des personnes séropositives. Les
difficultés dans I'annonce de la séropositivité au partenaire et la nécessité d'utiliser les préservatifs
s'ajoutent & I'isolement et aux effets de la maladie. Les ruptures, les rencontres de nouveaux
partenaires, les fluctuations de I'état de santé sont autant de circonstances qui renforcent ces
difficultés. Concernant ces problemes de sexualité et de vie affective, le médecin reste I'interlocuteur
privilégié, mais ces questions ne sont évoquées avec lui que par la moitié des sujets environ.

Une personne sur quatre en fle-de-France et une sur cing en Provence-Alpes-Céte d’Azur n'ont eu
aucune relation sexuelle depuis six mois. Parmi ceux qui ont eu des relations sexuelles durant les dix
derniers mois, environ trois quarts des patients (71 % en lle-de-France et 82 % en Provence-Alpes-
Cote d’Azur) ont déclaré toujours utiliser un préservatif, mais un peu moins de 10 % ne I'utilisent
jamais, 18 % en lle-de-France et 11 % en Provence-Alpes-Cote d’Azur de temps en temps seulement.

Le traitement post-exposition (TPE) pris rapidement aprés une exposition probable ou certaine a la
transmission du VIH peut prévenir la contamination. Ce dispositif mis en place en 1997 dans les
services d'urgences hospitaliéres étaitinconnu de 45 % des personnes en fle-de-France et de 30 % en
Provence-Alpes-Cote d’Azur. Les étrangers connaissent nettement moins le traitement post exposi-
tion que les Francais, ce qui explique en partie, mais pas entiérement, ces différences. Cependant, si
I'on restreint I'échantillon aux 737 Frangais interrogés, un tiers n’avaient jamais entendu parler du TPE
et 5,8 % y avaient déja eu recours pour un de leurs partenaires. Parmi ces patients, I'analyse
multidimensionnelle indique que ce sont les patients homosexuels, les sujets plus jeunes, ayant un
niveau universitaire qui connaissent le plus le TPE. On retrouve également associées au TPE des
variables indiquant un meilleur accés a I'information : connaissance de I'état biologique, multiplicité
des interlocuteurs (médecin, infirmiére, association...) pour les problémes liés & la maladie.

logiquerégulier, au bénéficed’ uneaidea
domicile et, dans une moindre mesure, a
la participation a des réunions de sou-
tien. Ceci peut s expliquer d’ une part, par
une meilleure connaissance de |’ utilisa-
tion des différents dispositifs et, d' autre
part, par un suivi des dossiers de nature
différente pour les personnes reconnues
comme handicapées par les administra-
tions.

A cet égard, la situation des malades
étrangersreste difficile aanalyser. En ef-
fet, lefait d étre étranger n’ apparait pas
commeal’ origine d’ un recoursplusfré-
guent a certaines aides ni méme d’une
demande non satisfaite'* bien qu’il
s agisse d'un groupe fragile sur le plan
social avec un faible niveau d' études et
deressources (en particulier lesfemmes).
Cette absence d' association peut résul-
ter du nombre limité d' étrangers et de
bénéficiairesdesaidesdans|’ échantillon.
Par ailleurs, on ne peut exclure que les
malades étrangers les plus en difficulté
n'aient pas étéinclusdansl!’ étudedufait
d'un probléme de langue génant la pas-
sation du questionnaire.

Le role central des médecins dans la
prise en charge et des proches dans
I’aide a la vie quotidienne

A ces questions sur les divers types
de services utilisés, s’ gjoutait une ques-
tion sur lesaidesrecuesdanslavie quo-
tidienne. 21,9 % des patients en Tle-de-
France et 33,8 % en Provence-Alpes-
Cote d’ Azur regoivent de telles aides
pour les taches ménagéres, les problé-
mes médicaux, |es démarches adminis-
tratives et juridiques. Cesaides provien-
nent principalement de leurs proches
(dans 80 % des cas environ), beaucoup
moins souvent d’'un professionnel du
secteur médical ou social (19,6 % et
11,7 %), et plus rarement encore d' une
personne rémunérée ou de bénévoles.
Elles bénéficient surtout aux patientsles
plus jeunes, vivant en famille, en Pro-
vence-Alpes-Cote d’ Azur, et recevant
une alocation d'invalidité. Elles sont
d' autant plus fréquentes que | es patients
sont au stade sida ou ont des indica-

11. A I’ exception du recours aux réunionsde
soutien ou al’ hébergement en hoétel et d’ une
expression de besoin non satisfait pour I’ ap-
pel d’ uneligne téléphonique.

I
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teurs biologiques moyens ou mauvais.
Les variables sociales n’interviennent
pasdans |’ accés acesaidesregues prin-
cipalement des proches.

Les ascendants et la famille jouent
plus fréquemment un réle de soutien
aupres des personnes séropositives que
lesconjointset leur fournissent selon les
cas hébergement, aides dansles actes de
lavie quotidienne et soutien matériel.

Le médecin référent pour la pathol o-
gieVIH joue également un réle majeur a
touslesniveaux delaprise en charge mé-
dicale : soins, information sur lestraite-
ments mais aussi, prise en compte des
effets secondaires dont lamoitié des pa-
tients rapportent qu’ils sont importants
ou trésimportants. C' est aussi le cas pour
lesproblémesliésalaviesexuelleoules
modalitésd’ accésaux aidessociaes. Les
autres professionnelsou les associations
qui contribuent alaprise en charge aussi
bien al’intérieur qu’al’ extérieur du mi-
lieu hospitalier, sont moins souvent con-
sidérés par | es patients comme desinter-
locuteurs de confiance pour discuter de
lamaladie. Les patients les rencontrent
aussi moins souvent au cours de la prise
en charge au long cours de I'infection.
Le réle des associations parait plus im-
portant dans le domaine social ou un peu
moins du quart des patients déclare avoir
été aidés par celles-ci pour accéder aux
différentes prestations®.

Le médecin du travail reste quant a
Iui encore peu sollicité pour le maintien
de I’emploi ou I’ adaptation du poste de
travail. Parmi les actifsoccupés, 16 % des
patients dans les deux régions ont parlé
de leur maladie avec le médecin du tra-
vail tandisqu’ untiersenviron déclarene
pas|’ avoir rencontré. Si enTle-de-France,
le non-recours au médecin du travail est
plutdt reliéal’ absence de problemes par-

ticuliers, en Provence-Alpes-Coted Azur,
¢’ est plutét le manque de confiance qui
est mis en avant.

Une maladie dont il faut relire lesim-
plications sociales a I'aune des
multithérapies

L’ apparition des multithérapies anti-
viralesapartir de 1996 semble avoir mo-
difiéleretentissement delamaladie sur
I"insertion social e des personnes attein-
tes. Lesrésultats de |’ enquéte montrent
ainsi que !’ utilisation des dispositifs so-
ciaux et I’ insertion social e apparai ssent
moins liées al’ état d’ avancement de la
maladie et a son évolution qu’aux ca-
ractéristiques sociales des individus.
Ceci tient probablement al’ efficacité des
stratégies thérapeutiques qui ont per-
mis une récupération et une stabilisa-
tion de la maladie chez les patients in-
fectés de longue date, alors que leur si-
tuation sociale n’ était pas forcément mo-
difiée. Ce constat se lit dans I’ absence
parfois surprenante de corrél ation expli-
cite entre les variables caractérisant la
maladie et e niveau d’ insertion sociale
des patients ou deleur recours aux aides
qui permettent d'y faireface.

Aingi, I'ancienneté du diagnostic est
associée a I'invalidité (perception de
I’AAH ou d'une pension) et de maniére
moinssignificativeal’ utilisation des ser-
vices d’aide a domicile, mais non au re-
coursaux diversesformesd’ aide psycho-
logique ou a I’aide au logement, alors
gu’on aurait pu s attendre a une relation
plusimportante entre lesdeux. De méme,
les marqueurs d'un état biologique dé-
gradé ne sont associés qu’au seul héber-
gement en appartement thérapeutique.

Enfin, méme si |e stade sida est as-
socié al’arrét ou al’absence d' activité
professionnelle et al’invalidité, il faut
noter qu’ aucune variable caractérisant la
maladie n’ est directement liée au niveau
derevenu du ménage, al’ exceptiondela
co-infection par le VHC®, A cet égard, la
compl exité des stratégies thérapeutiques
en cas de co-infection peut expliquer
qu'ellejoueunrdle péoratif sur lasitua-
tion sociale des patients par le cumul de
laco-morbidité, deseffetsdestraitements
ainsi que peut-étre des caractéristiques
particuliéeres de ces patients, non saisies
par I’ enquéte.

Ainsi, |’ étude ne permet pas de faire
clairement émerger un modélequi rendrait
compte desliensentre état d’ avancement
delamaladie et insertion sociale des pa-
tients. Pour cela, il manque al’ évidence
des éléments chronologiques sur la fa-
con dont leur état de santé a pesé sur
leur trajectoire professionnelle et sociale,
cette maladie s'inscrivant désormais
dansun dével oppement lent. Néanmoins,
le passage au stade sidaapparait toujours
comme unerupturedanslavie desmala-
desentrainant des pertesd’ emploi et des
passages eninvalidité, quelesaméiora-
tions ultérieures de I’ état de santé grace
aux traitements ne semblent pas permet-
tred inverser.

L'infection a VIH reste donc encore
aujourd’ hui une maladie fortement
invalidante, avec un fort retentissement
sur laviequotidienne, I'insertion sociale,
les ressources et la vie affective des pa-
tients. Cet impact reste plus marqué chez
ceux auxquels manquent les atouts de la
formation et de I’ expérience profession-
nelleou qui subissent along termelepoids
de la dépendance aux drogues. [

12. A cet égard, il faut noter que I’ enquéte ' interrogeait pas |es patients sur le role de représentation des associations, ni sur leur role plus
« collectif » d'information atravers des publications ou le web.
13. Laco-infection par le VHC concerne latrés grande majorité des patientsinfectés par usage de drogue mais aussi, dans une proportion non
négligeable, des patients appartenant aux autres groupes de transmission, en particulier, les hétérosexuelsen Provence-Alpes-Coted’ Azur. Les
patients de ces groupes rapportent beaucoup plus souvent que les non-co-infectés un usage de drogue au cours de leur vie sans pour autant que
leur profil social ou les caractéristiques delamal adie ne les différencient d’ eux au sein du groupe de transmission du VIH.
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