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Le VIH demeure une maladie chronique hautement stigmatisée,
avec un impact psychologique et social important chez les
personnes concernées. Il est alors nécessaire de proposer des
prestations adaptées et pertinentes aux besoins réels de ces
derniéres. Dans cet article, nous présentons les initiatives mises
en place par la consultation des maladies infectieuses ambula-
toire du CHUV. Le soutien social entre pairs, le renforcement
et/ou PPacquisition de compétences et connaissances via I’éduca-
tion thérapeutique, ’embauche des personnes vivant avec le VIH
et leurs implications dans la recherche: autant de facteurs qui
contribuent a ’empowerment, et qui tendent a lutter contre la
stigmatisation et P'isolement. Complémentaires a la prise en charge
médicale, ces éléments jouent un role important en améliorant la
qualité de vie des personnes concernées.

Innovative responses to HIV-related issues
in a university hospital in Switzerland

HIV remains a highly stigmatized condition, negatively impacting
social and psychological outcomes for those living with the virus.
Services for people living with HIV need to reflect this reality and be
relevant to their needs. In this article, we describe initiatives at the
Infectious Diseases Outpatients’ Service at Lausanne University
Hospital. Peer-based social support, the acquisition and consolida-
tion of knowledge and competence through therapeutic education
programs, employing people living with HIV within the service, and
involving them in research processes: these all contribute to the
empowerment of those concerned, and to fighting the stigma
they might anticipate or encounter. In conjunction with - and
complementary to - medical care, these services play an important
role in improving the quality of life of people living with HIV today.

INTRODUCTION

Nous vivons une ere paradoxale dans la prise en charge des
personnes vivant avec le VIH. Lefficacité des traitements
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antirétroviraux fait du VIH une maladie chronique, permettant
aux personnes qui ont acces aux traitements une espérance
de vie similaire a la population générale, et les personnes
vivant avec le VIH sous traitement efficace ne peuvent pas
transmettre le virus (figure 1). Malgré ces avancées thérapeu-
tiques, le VIH demeure encore une des maladies les plus
stigmatisées dans presque toutes les cultures du monde.' Les
personnes vivant avec le VIH sont surreprésentées au sein des
communautés déja stigmatisées. D’autre part, 'offre associa-
tive autour du VIH n’a cessé de diminuer depuis P'arrivée des
traitements efficaces, ce qui ne fait que péjorer I'isolement.

Cette stigmatisation peut engendrer d’importantes consé-
quences tant au niveau psychologique que social qu’elles
soient liées a la crainte de la transmission, a des angoisses
associées a ’annonce du statut sérologique ou a de situations
de rejets pergues, anticipées ou vécues. Ces facteurs peuvent
prétériter une vie sociale, sentimentale, familiale ou sexuelle,
et engendrer une baisse de qualité de vie conséquente: la
souffrance psychoémotionnelle, la dépression, Iisolement
social et la précarité financiere sont élevés chez les personnes
vivant avec le VIH.? Alors que le VIH est devenu, au niveau
médical, une «maladie chronique comme une autre», d'un
point de vue social il en est autrement.

Alors comment répondre aux réalités du VIH dans un hopital
universitaire en Suisse aujourd’hui? Nous organisons notre
réponse — basée sur la littérature scientifique, une enquéte a
propos des besoins aupres des personnes suivies dans notre
consultation ainsi que sur notre expérience professionnelle et
personnelle du VIH - autour de 3 éléments interconnectés.
Tout d’abord, la nécessité de sortir du modele biomédical

FIG 1

Depuis 2008, le swiss statement a démontré que lorsqu’une personne vivant
avec le VIH prend un traitement antirétroviral de maniere efficace, il n’y a plus
de risque de transmission du virus.

Indétectable = Intransmissible
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accompagnant toute maladie chronique en s’interrogeant sur
les besoins concrets des personnes concernées afin de proposer
une offre adaptée. Deuxiemement, la nécessité de reconnaitre
les limites du soutien professionnel et de faciliter le soutien
entre pairs. Enfin, 'importance de faciliter ’acquisition de
compétences et de connaissances sur la vie avec le VIH,
renfor¢ant ainsi l'autonomie des personnes concernées:
«Pempowerment», dont la figure 2 propose une définition.?

ACTIVITES DE LANTENNE DE LA CONSULTATION
AMBULATOIRE DES MALADIES INFECTIEUSES

Les prestations décrites ici ont lieu a ’Antenne de la consul-
tation ambulatoire des maladies infectieuses du CHUV, un
lieu non médicalisé au centre de Lausanne. Ces prestations
sont aussi ouvertes aux personnes vivant avec le VIH suivies a
Pextérieur du CHUV (figure 3).

Enquéte concernant les besoins

Les priorités de prise en charge different de maniere signifi-
cative entre les soignant-e-s et les personnes concernées.
Alors que ces dernieres identifient des besoins en lien avec la
stigmatisation et le soutien social comme étant prioritaires,
les professionnel-le-s sont davantage préoccupé-e-s par les
comportements tels que la consommation d’alcool, de
substances et de tabac.”

Afin de comprendre les priorités des personnes vivant avec le
VIH suivies dans notre consultation, nous avons effectué en
2019 une enquéte a propos des besoins aupres de 356
patient-e-s. En bref, celle-ci a montré que la crainte de la

transmission, la divulgation du statut VIH ainsi que ses

FIG 2

Une définition de Pempowerment

« un processus sociopolitique qui
articule une dynamique individuelle
d’estime de soi et de développement

de ses compétences avec un engagement
collectif et une action sociale
transformative »

Trois poles de prestations proposées

FIG 3 a PAntenne du CHUV

3 poles des prestations proposées

o Infirmiéres spécialisées
o Equipe sociale

Consultations
individuelles

o Ateliers collectifs d’éducation thérapeutique
« Programme de pleine conscience
o Conseil consultatif communautaire

Offres
en groupe
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concernées

o Entr’Aides+
o Les Vendredis de ’Antenne

MALADIES

INFECTIEUSES

conséquences sur la vie intime demeurent des préoccupations
importantes. Alors que 91% des personnes savent qu’elles ne
peuvent pas transmettre le virus, la crainte de la transmission
demeure présente pour plus de 56% d’entre elles (figure 4).
Les personnes étaient aussi intéressées a disposer d’informa-
tions afin de mieux connaitre le virus, son évolution et les
traitements, ainsi que par une prise en considération des
aspects relatifs a leur santé globale (gestion du stress, alimen-
tation, vieillissement, etc.) en consultations individuelles et/ou
en groupe (figure 5). Le souhait de moments d’échanges et
de partage entre pairs a également été mis en lumicre. Nos
programmes sont majoritairement basés sur cette enquéte
afin d’offrir une prise en charge pluridisciplinaire répondant
aux besoins des personnes concernées.

Embauche des personnes vivant avec le VIH

Pouvoir parler de son statut VIH avec son entourage peut amé-
liorer 'acces aux services de santé et réduire I'isolement social
ainsi que la stigmatisation: un élément efficace pour soutenir
les personnes dans ce sens est d’employer des personnes vivant
avec le VIH.® A PAntenne, deux personnes concernées sont
employées: le coordinateur des projets VIH et I’éducateur qui
cogere les «Vendredis de ’Antenne». La participation active
des personnes concernées dans l’organisation du service
apporte une expertise distincte et complémentaire ou un
savoir expérientiel rejoint une expertise professionnelle.

Implication des personnes concernées dans la recherche

Limplication des personnes vivant avec le VIH dans la
recherche - non pas comme «sujets», mais intégrées dans les
processus et ’équipe de recherche - a une histoire longue et
efficace.® Notre Conseil consultatif communautaire (CCC) se
compose d’une dizaine de personnes vivant avec le VIH avec
des profils divers. Elles recoivent une formation et sont solli-

Crainte de transmission du VIH
malgré une virémie indétectable

FIG 4

D’apres 'enquéte & propos des besoins, réalisées en 2019 a la Consultation
ambulatoire des maladies infectieuses du CHUV, plus de la moitié des personnes
interrogées craignent de transmettre le virus malgré la connaissance de leur
indétectabilité.
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citées et r*émunérées pour contribuer aux projets de recherche
du CHUV, d’autres hopitaux universitaires et a I’'Etude suisse
de cohorte VIH. L’expertise expérientielle des personnes
concernées contribue a la qualité, la pertinence et la crédibilité
de la recherche et valorise les connaissances et expériences
des membres du CCC.’

Soutien social entre pairs

Les rencontres entre pairs apportent un soutien ne pouvant
étre amené par les professionnel-le-s qui ne vivent pas avec le
VIH, permettant la création d’un sentiment d’appartenance
et de compréhension mutuelle ainsi qu’un soutien unique
pouvant étre vécu sans crainte de rejet.! Deux initiatives de
P’Antenne ont été développées dans ce sens. D’abord la création
du programme Entr’Aide+ en 2021, dans lequel un groupe de
10 pairs mentors, avec des profils hétérogenes et représenta-
tifs des personnes suivies dans notre consultation, a été créé.
Les pairs recoivent une formation portant sur les connais-
sances actuelles au sujet du VIH ainsi que sur leurs roles de
«mentor». Par la suite, des personnes ayant recu un récent
diagnostic ou souhaitant échanger/partager avec une autre
personne concernée peuvent solliciter une rencontre avec
un-e mentor. Une évaluation aupres des 17 premiers bindmes
(sur 32 bindmes créés), démontre qu’Entr’Aide+ permet un
bénéfice mutuel. Ainsi, les mentors ont constaté une valorisa-
tion de leurs expériences de vie avec le VIH engendrant, entre
autres, une augmentation de leur estime de soi. Les personnes
accompagnées ont exprimé un sentiment de libération, une
normalisation de leur vécu, et de ne plus se sentir seul-e-s a
vivre des difficultés et interrogations communes. L’accom-
pagnement proposé par les mentors a été jugé utile par 83%
des pairs accompagnés: pour une bonne partie de ceux-ci
(73%), ces rencontres représentent la premiere opportunité
d’échanger avec une autre personne concernée.

Les «Vendredis de ’Antenne», animés en bind6me dans une
approche systémique par une infirmiere spécialisée et un

éducateur social qui vit avec le VIH} offrent un espace
d’échange informel une fois par mois. Le constat actuel de ces
rencontres est principalement 1ié au besoin de partager un
vécu et des difficultés dans un espace dédié, stir et convivial
avec, comme ressource, la capacité du groupe a développer
des compétences, stratégies, conseils et du soutien.

Renforcement/acquisition de compétences
et de connaissances

L’éducation thérapeutique permet aux personnes vivant avec
une maladie chronique d’acquérir et/ou de maintenir des
compétences d’autogestion et d’autosoin, facilitant ainsi leur
empowerment. Son intérét, en collectif ou en individuel,
pour la prise en charge des personnes vivant avec le VIH a été
démontré:’ elle permet aux personnes concernées de
(re)trouver de l'autonomie, de cheminer vers un équilibre
entre leur vie et leur maladie/traitement et d’améliorer leur
qualité de vie. La consultation infirmiére propose des séances
individuelles d’éducation thérapeutique, ainsi qu'un programme
d’ateliers collectifs traitant les thématiques identifiées dans
Penquéte des besoins. Ces thématiques sont représentatives
du vécu et des enjeux rencontrés par les personnes vivant
avec le VIH (figure 5). La construction des séances indivi-
duelles et collectives repose sur les principes du soutien a
lautogestion définit par 'Office fédéral de la santé publique:*
le vécu et les expériences des participant-e-s sont au centre
de ces prestations. Les méthodes pédagogiques utilisées
encouragent une participation active, le tout dans une
approche de partenariat et d’apprentissage mutuel entre les
personnes concernées et les professionnel-le-s. L’acceptabilité
des ateliers collectifs a été démontrée, tant par le taux de
participation que par la diversité des profils des participant-e-s.
En 3 ans et demi, 33 ateliers ont eu lieu, avec 189 participa-
tions (9o personnes différentes), et 16 thématiques ont été
abordées (figure 5). Les ateliers sont initiés, coordonnés et
animés par les infirmieres spécialisées, en collaboration avec
différent-e-s professionnel-le-s. Au-dela du développement

FIG 5

Intérét (n = 348) pour les thémes a aborder en individuel ou en groupe

Plusieurs réponses étaient possibles.
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de connaissances et de compétences, ils permettent de
réduire I’isolement vécu avec le VIH et de se sentir accepté
dans un environnement non discriminant.” Si la stigmatisation
liée au VIH reste un frein pour oser faire le pas de rencontrer
d’autres personnes concernées dans le cadre d’un groupe, les
consultations individuelles sont dans ce cas plus appropriées.

D’autre part, nous proposons un programme de thérapie
cognitive basée sur la pleine conscience. Son bénéfice pour la
gestion du stress, les souffrances psychologiques et émotion-
nelles, Panxiété et les pensées négatives, y compris dans le
domaine du VIH, a été démontré.""” Ce programme fera
P’objet d’un article spécifique dans un numéro ultérieur de la
Revue Médicale Suisse.

Suivi social

Une complexité sociale et administrative s’ajoute aux difficultés
citées plus haut. Les personnes concernées sont rendues
vulnérables par d’autres facteurs que le VIH, liées par exemple
au parcours migratoire, a une autorisation de séjour, a la
précarité professionnelle ou encore a un manque de revenus.

Un suivi social est donc proposé a ’Antenne pour toute per-
sonne vivant avec le VIH faisant face a des difficultés adminis-
tratives, sociales et financiéres. L’équipe - une assistante
sociale et une gestionnaire de dossiers - les accompagne dans
les démarches pour accéder a leurs droits sociaux, les orienter
dans le réseau et proposer un travail sur leur budget, ainsi
qu’un soutien administratif. Chaque année, I’équipe sociale
apporte un soutien a plus de 150 personnes.

CONCLUSION

Comme pour la plupart des maladies chroniques, ’adhésion
aux traitements ainsi que les parametres cliniques sont habi-
tuellement les indicateurs fondamentaux du succes de la
prise en charge des personnes vivant avec le VIH dans une
approche biomédicale. Pourtant, cette approche seule ne
permet pas de prendre en considération I'impact du VIH sur
la vie de la personne concernée dans sa globalité. En partant
des envies et des besoins des personnes concernées, au-dela
de la stricte prise en charge médicale, notre service propose

MALADIES

INFECTIEUSES

une variété de prestations afin de favoriser la promotion de
Pautogestion et ’empowerment. Ces prestations visent a
lutter contre la stigmatisation, I'isolement et les difficultés de
santé mentale, ce qui améliore la qualité de vie des personnes
concernées et leur rétention dans le parcours des soins. La
dichotomie «médical» versus «psychosocial» s’avere une
illusion: un accompagnement optimal des personnes vivant
avec le VIH doit tenir compte du fait que les deux sont inextri-
cablement liés.
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IMPLICATIONS PRATIQUES

Pour proposer une offre adaptée aux besoins réels des personnes
vivant avec le VIH, il est nécessaire:

= De s’appuyer sur les principes fondamentaux du soutien

a lautogestion comme définit par I'Office fédéral de la santé
publique, afin de renforcer et/ou d’acquérir des compétences
pour gérer de potentielles problématiques de santé chronique.

m D’impliquer les personnes concernées a différents niveaux,
ceci afin de mieux comprendre leurs besoins et envies, de
renforcer 'empowerment et de lutter ainsi contre isolement
et la stigmatisation.

m De considérer la complémentarité de I'expertise des personnes
concernées et des professionnel-le-s.

m De sensibiliser les professionnel-le-s a 'importance d’une
approche globale dans la prise en charge de leurs patient-e-s.
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