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Résumé

Face a une prévalence toujours élevée du VIH dartaines
populations, des moyens innovants de préventiomdiicale
ont récemment été mis en place remettant ainsicaur au
débat la question de I'accompagnement dans laogeste
'adhésion au traitement. Ce qui distingue ces aegprs par
rapport aux travaux classiques sur ces thématicpregie au
fait que les populations concernées ne sont pasdesl
L’objectif de cette étude est donc d’évaluer lassattion liee a
'accompagnement médical et communautaire mis etcepl
dans I'essai ANRS-IPERGAY. Dans le cadre de cedigsles
entretiens individuels ont été conduit aupres déslauins de
l'essai et des participants a la recherche. Desetgns
collectifs ainsi que des focus groups ont égalendhtmenés
aupres des participants. Une analyse thématiqusoienu a
éte réalisée sur les deux corpus avec pour obgotifestiguer
les discours relatifs a 'accompagnement proposes dassai.
L’analyse du discours des différents acteurs soaligs points
forts de I'évaluation de 'accompagnement a la thispoint de
vue des participants ainsi que des meédecins. kpirdéation
des résultats est faites en lien avec les nouvdbeses
d’éducation du patient, nécessaire au déploiement lad

prévention médicalisée.

Mots clés: VIH ; prévention ; PrEP ; adhésion ; éducation



The recent implementation of innovative biomedpaventive
approaches to combat the continued high prevalehdelV
among certain populations, has refocused attentionthe
guestion of support in the management of treatraéherence.
What distinguishes these approaches from classiareh on
similar themes is that the populations concernedrat HIV
positive. The objective of this study was to asgemsicipant
and physician satisfaction with medical and comnyusuipport
provided in the ANRS-IPERGAY trial. As part of thigal,
individual interviews were conducted with physicgand with
HIV-negative participants involved in the trial. K&ative
interviews and focus groups were also conducted e
participants. A content thematic analysis was peréa on the
full two corpuses’ data, with the aim of investiggtdiscourse
themes regarding the support offered as part oftrihk The
discourse analysis of the HIV-negative participardad
physicians underlined their satisfaction with maspects of
the medical and community support provided durimg trial.
The results were interpreted in link with news ferof patient
education necessary of the medicalized prevention

implementation.

Key words: HIV; prevention ; PrEP ; adhesion ; education

Introduction :



La vie des personnes infectées par le VIH a étéebersée en
1996, lors de l'avenement des multithérapies anbvéales.
Celles-ci ont permis un contréle de I'évolution lafection
qui a fait entrer l'infection par le VIH dans le ashp des
maladies chroniques (Barthassat et al., 2009).rbbl@matique
de l'adhésion est donc devenue primordiale, I'effit¢ des
traitements nécessitait des prises réguliéres et mauvaise
adhésion au traitement impliquait, en plus de Peége de la
maladie, l'apparition de souches résistantes duwsvi(M.
Chesney, 2003; Ickovics et al., 2002). Des lorsnambreuses
études ont investigué les facteurs susceptibleglukincer les
comportements d’adhésion des personnes infectéde paH.
Parmi ces facteurs, la qualité de la relation pétieédecin
(Preau et al., 2004; Schneider, Kaplan, Greenfi¢id, &
Wilson, 2004) a été montrée comme impactant dineete les
comportements et les attitudes envers le soin @kldgr,
Hearld, Mittler, & Harvey, 2012; Beach, Keruly, & ddre,
2006; Davis-Michaud, Yurk, Lansky, Asch, & Wu, 2004
Murri et al., 2002; Roberts, 2002; Schilder et &Q01).
D'autres facteurs peuvent également influencer les
comportements d’adhésion : la complexité des treetds, les
représentations et les connaissances sur la maldese
compétences développées pour gérer le traitemerfagmn
autonome, I'état psychologique, la qualité de liemwnement
social ou encore les moyens économiques (Bangstead),

2001; Chesney, 2000; Tourette Turgis & Rebillom)2)0 C’est



dans ce contexte que I'Organisation Mondiale deSémté
(WHO-Europ, 1998) a proposé de développer des anogies
d’éducation thérapeutique (ETP), définis comme nsemble
d’activités d’informations, de conseils et dappresages
permettant aux personnes de mobiliser des comp&tertades
attitudes afin qu’elles vivent le mieux possiblevia avec sa
maladie et son traitement. A présent, 'ETP vigeaasformer
et améliorer les relations soignants-soignés panddification
des rbles qu’elle induit : le patient est censéed@av un
partenaire actif et compétent pour sa prise en charge ; le
soignant revét le rble daccompagnateur, il faeilit
'apprentissage et potentialise les compétences pditient
(D’lvernois & Gagnayre, 2001; Tourette Turgis & Rkimn,

2002).

Depuis le début des années 2000, la prévalenceutsuglevee
du VIH dans certaines populations clés, notamméet des
Hommes ayant des rapports Sexuels avec des Honhisd$) (
(Supervie, Marty, Lacombe, Dray-Spira, & Costagli®016) a
conduit 'ONUSIDA (2015) a promouvoir une approcbe
prévention dite combinée. L'OMS (World Health Orgaation,
2016), définit la prévention combinée comme étane u
combinaison  d’interventions biomédicales (Prophygax
Préexposition, traitement post exposition etc)
comportementales (optimiser ['utilisation du préseif, le
recours au dépistage etc) et structurelles (laeg@ux soins

etc) pour répondre aux besoins actuels de prévedtio/IH de
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communautés spécifiques afin d’avoir un impactrogtisur le
nombre de nouvelles infections. C’est dans ce cotatque la
Prophylaxie Préexposition (PrEP) est devenue, ausade ces
dernieres années, l'une des innovations les plyoriamtes
dans le champ de la prévention du VIH aupres ddsd bBiant
des pratiques sexuelles a risque. L'utilisation l@ePrEP a
réduit l'incidence du VIH de 42% dans l'essai iP(BExant et
al., 2010), de 86% dans l'essai PROUD (McCormackl.et
2016) et de 97% dans la phase ouverte de I'ess€RSAN
IPERGAY (Molina et al., 2017). La PrEP constituendca
présent un outil de prévention biomédical qui véseéduire
I'incidence du VIH dans les populations encore atgthui tres
exposées a un risque de contamination. Il s’agitidker les
groupes et les individus les plus exposés a umretioh par le
VIH avant méme une prise de risque (Girard, 20l6xiste
deux schémas d'utilisation de la PrEP, i) une puisetidienne
a heure fixe quelque-soit le niveau d’exposition r@que
(McCormack et al., 2016) ou ii) a la demande, castlire
uniquement les jours qui encadrent un rapport dexuesque
(Molina et al., 2015). L'efficacité de la PrEP esinditionnée
par le degré d’adhésion de ses utilisateurs : ptarefficace la
PrEP doit étre prise correctement (Molina et a01%). La
progression des stratégies de prévention biomédicalainsi
remis au coeur du débat la question de I'accompagmiedans

la gestion de I'adhésion aux traitements mais detteci dans



un contexte spécifique puisque les personnes n¢ [Eas

malades.

Ainsi, en France, a I'occasion tlessai ANRS-IPERGAY, dont
I'objectif était d’évaluer l'efficacité de la PrE®la demande chez
les HSH ayant des pratiques a fort risque d’inéect{iMolina et
al., 2015), le protocole de recherche communautacikeait des
visites tous les deux mois avec un accompagnateur
communautaire de l'association AIDES (counselingitige sur
'adhésion et la réduction des risques principalendequel était
présent dans le service hospitalier. Ce protocode tgpe
« recherche communautaire » (Bauquier, Pannardé&R 2017;
Demange, Henry, & Préau, 2012), a ainsi impliquéngré une
association de lutte contre le sida au sein delif¥ggde recherche.
Dans ce protocole, les accompagnateurs communesitéiaient
joignables par téléphone ou sms, et cela en datessrendez-
vous si cela s’avererait nécessaire. C'est égalenles
accompagnateurs qui étaient en charge de joindrpddicipants
lorsque les résultats des dépistages effectuésssitaient de
revenir consulter le médecin. Les résultats deséiesnt été trés
concluants, une réduction de 97% de l'incidenceVild a été
démontrée durant la phase ouverte de I'essai (dtral., 2017).
Dans cet essai, il a donc été mis en place uneetieuforme
d’accompagnement qui allie acteurs médicaux et conautaires.
La collaboration des médecins avec des acteursiafoau sein
méme de [I'hopital est novatrice. Cet essai corestitune
opportunité pour évaluer le bénéfice d'un accompagmt

reposant sur la collaboration de médecins et drapegnateurs
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communautaires dans le champ de la prévention himalé.
L'objectif de cette étude est double, d'une parudér la
perception et le vécu des médecins par rapport e ce
collaboration inédite et son impact sur leurs pasitements vis a
vis des participants, et d’autre part, investiglervécu des
participants quant a 'accompagnement meédical etngconautaire

de I'essai ANRS-IPERGAY.

Méthodes

La population

L’essai ANRS-IPERGAY incluait des participants métant les
criteres suivants : un statut séronégatif, au mbghgns, homme
ou femme transsexuelle ayant des rapports sexuals des
hommes et un risque d’infection VIH élevé (défionume ayant
eu des rapports sexuels anaux non protégés avemias deux

partenaires dans les six mois précédents (Moliah,€2015)).

La structure de I'essai

Le protocole de I'essai ANRS-IPERGAY a été appropeé les
autorités de santé publiques et par des comitéisigie en France
(Comité de Protection des Personnes lle de Fravte dt au
Canada (Comité d’Ethique de la Recherche de MdtrEaus les
participants ont également fourni un consentemeantit.
L’amendement au protocole initial concernant I'esien en
phase ouverte de l'essai a également été appropaéeles
autorités de santé publique et par des comitéhidiét en France

(Comité de Protection des Personnes, Paris, lIErdece V) et
7



au Canada (Comité d'éthique de la recherche, Mahti@C).
Tous les participants ont fourni un consentemerdl quour
participer a cette phase de I'étude et 353 (98%3 @61
participants ont également fourni un accord étféssai ANRS-
IPERGAY, conduit en France et au Canada, a éttefiichcité —
en termes de réduction de la transmission du Viie fa prise a la
demande de la PrEP en utilisant le schéma suivdatix pilules
entre deux et 24 heures avant le rapport sexueli par une
pilule 24 heures aprés et une autre 48 heures é&preemiere
prise du médicament. Les participants ont bénéflei&éances de
counseling ciblées sur la réduction des risquesc ave
accompagnateur communautaire ainsi qu’un suivi catdous les
deux mois. lls recevaient également des présesyatifi gel
lubrifiant, du matériel d’injection et ils étaieaystématiquement

dépistés pour le VIH et d’autres IST (Molina et 2015).

La participation a I'essai était basée sur du viaioat.

La phase double-aveugle s’est déroulée entre SbpteR®12 et
Novembre 2014. Des entretiens individuels appratoadprés de
participants ont été menés deux fois entre mar® 2Q1juillet

2014, le premier a l'inclusion dans I'essai et &ixieme entre 7
et 20 mois apres. Le premier entretien recueill@é données
biographiques liées a l'expérience de vie indiviuesur

’lhomosexualité, la socialisation, les comporteraesgxuels, les
stratégies de prévention et la perception du risgaedeuxieme
entretien était davantage focalisé sur I'expériathe® participants
dans I'essai, sur leur maniére d’adapter leurs cotements et de

se protéger, sur les pratiques sexuelles et sccdiapagnement
8



prévu par I'essai. De plus, cet entretien questdra perception
des participants autour des changements dans leurs
comportements et attitudes face au risque et axaadité depuis
le début de l'essai. Ces entretiens ont été merss des
chercheurs en sciences humaines et sociales. Dlgaméme
période (la phase double aveugle), les participamiaient
également 'opportunité de prendre part a des e collectifs
qui consistaient en des discussions sur le dérarente I'essali,
animés par les accompagnateurs communautaires edsail’
ANRS-IPERGAY. Les principaux thémes abordés coraient i)
la motivation a participer a I'essai, ii) la quélitle vie sexuelle,
iii) le rapport au risque, iv) I'influence de lantaipation a I'essai

sur les pratiques préventives et le vécu de I'essai

La phase ouverte de I'essai (ANRS-IPERGAY OLE) buté en
novembre 2014 et s’est terminée en juin 2016. Deastgroups
ont été menés durant 'année 2016 dans tous les B#ncais
participant a l'essai. La participation aux focustgps était
possible pendant les trois premiers mois de sugvilal phase
ouverte de l'essai. Ces discussions eétaient aninpiEgs un
chercheur en sciences sociales. Basée sur la cocatian de
groupe (Wilkinson, 1998), cette méthode devait @@ aux
participants de discuter et d’aborder spontanéntest sujets
déterminés par le guide : i) la prévention, iidéntité HSH et
'appartenance a la communauté et iii) les prasgeexuelles.
Ainsi, les focus-groups ont permis le recueil dearges autour
des croyances et représentations par le dialogascenhfrontation
(Kalampalikis, 2004) entre les participants, petart de

9



recueillir des données plus ancrées collectivement

gu’individuellement.

Des identifiants personnels anonymes étaient ésili®t un
consentement a été obtenu pour tous les partisipaolus dans
les différentes sous-études socio-comportementale®rmément

aux recommandations du comité de protection desopees.

Parallelement, entre mars et juin 2016, une sauwdeéqualitative
a été realisée auprés des médecins en France.etfibbgtait
d’investiguer leur expérience dans la prescriptienPrEP. Pour
cela, un chercheur en sciences humaines et sociaieslisé des
entretiens individuels semi-directif avec les méaewolontaires
ayant été impliqués dans le protocole ANRS-IPERGR guide
d’entretien prévoyait de recueillir des informasosur i) leur
expérience personnelle de I'essai (difficultésnapis etc), ii) leur
relation avec les participants, iii) leur opiniooncernant la PrEP
et son utilisation et iv) leur biographie professielle. Ces
entretiens ont été menés dans une logique comsigketians le
but de recueillir des données sur les connaissanqesientielles
(Paillé & Mucchielli, 2013). Les questions ont égmulées et
posées de maniére a ce que les personnes intesrpgésent
spontanément proposer des sujets de discussioentietiens ont
été enregistrés et ensuite transcrits. L'ensemésendédecins de
'essai a été invité par courriel a participer #esous-étude. Le
consentement éclairé écrit a été obtenu pour chagge@ecin

participant a cette sous étude.
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Analyses

Concernant I'analyse de ces données (entretiefiségavec les
médecins ainsi quées entretiens individuels et collectifs (phase
aveugle de l'essai) et les focus groups (phasertude I'essai)
réalisés avec les participants (table dpe analyse thématique de
contenu (Bardin, 2016) a été menée afin d'exttasehemes du
discours relatif & 'accompagnement médical et comemtaire,
puis de mettre en évidence des corrélations etelaons entre
ces thémes. Afin de les identifier, I'analyse aoét@nisée en deux
phases. Une analyse verticale pour chaque interaiété menée
afin d'identifier les extraits relatifs a I'accongpeement médical et
communautaire et ses effets. Dans un second tampsanalyse
horizontale a été menée, fondée sur I'approcha teématisation
continue, qui consiste a identifier des themes deodrs et a
construire simultanément l'arbre thématique (P&illlucchielli,
2013). A l'aide du logiciel ATLAS.ti, nous avons pu orgaar les

données et vérifier la consistance des themes.

« insérez ici Table 1 »

Résultats

Caractéristiques de la population

Dix-huit des 30 (60%) médecins impliqués dans Bes\NRS-

IPERGAY ont été inclus dans notre analyse. Ces niésle
exercaient sur les sites de Paris (n = 8), Lyon 8), Nantes (n =
3), Lille (n = 2) et Nice (n = 2). Dix étaient de®mmes. La

plupart étaient des médecins généralistes (n =u93pecialistes
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des maladies infectieuses (n = 7) et 2 des médeeimaédecine

interne.

Concernant les participants, notre analyse a indRigntretiens
individuels (avec 16 participants, table 2), 13retrens collectifs
(n=45) et 8 focus groups (n=33) (Table 2). Les eadi@ns
collectifs ont été menés a Paris (n = 5), Lyon @)Aille (n = 1),
Nantes (n = 2) et Nice (n = 3). Les focus groupsms# déroulés a
Paris (n= 3), Lyon (n = 2), Lille (n = 1), Nantes= 1) et Nice (n
= 1). Les participants des différents recueils {atal, n=83)
avaient un age médian de 37 El [31-44] ans, 69,&8¥&ent un
dipléme supérieur au bac et 65.85% un emploi stalalenajorité

(87.80%) se définissait comme homosexuel (Table 3).
« insérez ici Table 2 »
«insérez ici Table 3 »

La perception de Il'accompagnement communautaire des
médecins impliqués dans I'essai ANRS-IPERGAY.

Sur la base de nos analyses, le discours des médeancernant
'accompagnement communautaire s'est construituaiude 2 thémes
principaux : [larticulation de l'accompagnement roédl avec

'accompagnement communautaire (abordé par 12 rivesisear 18)

et linfluence des échanges médecin-accompagnateur les

pratiques des médecins (abordé par 5 médecin8¥ur 1

1.1 Larticulation de Il'accompagnement médical avec

'accompagnement communautaire

L’accompagnement communautaire est percu par ledecmés

comme complémentaire de I'accompagnement médiesdnux, il

12



permettait d’'une part de faire le lien entre lasprigtion médicale de
la PrEP reposant sur des données cliniques saips et

I'utilisation dans la “vraie vie” et d’autre partedprocéder a une
double vérification de la bonne compréhension dés@ de prise de
la PrEP (une premiére fois avec le médecin puissewende avec

I'accompagnateur).

711 0043: je vais écrire une ordonnance, je vaigger comment
¢a marche, comment il faut le prendre etc. Maislssompagnateurs
de AIDES c’est énorme parce que, eux ils remetigrdans la vrai

vie, cette prescription.

711 0037: (...) Clest tres bien davoir du counseli

accompagnateur a coté. Ca soulage aussi le persomddical.

711 _0046: Et peut-étre méme aiguiller les patiesutsdes prises en

charge en CSAPA, en addicto, de fagon plus prégoeenoi.

Les participants avaient deux interlocuteurs gprésentaient d’'une
part le corps médical et d’autre part leur commtdadinsi, la
situation d’entretien représente une interactionisde a 3 poles,
caractérisés par linterviewer, linterviewé et Hjet dont le
déroulement va déterminer les productions narratides sujets
(Masson & Haas, 2010). Le statut de médecin etdfapagnateur
communautaire peuvent en ce sens influencer leouliscdes
participants. La mise en commun des échanges avewtlecin et
ensuite avec 'accompagnateur semblait donc pemengét construire
un regard plus global sur la situation des pawicip et de

personnaliser au mieux le suivi.

711 0042: 11y a des choses gu'ils ne vont pas mlineset qu’ils vont
dire a 'accompagnateur et I'accompagnateur va gssale recadrer

13



certaines choses, refaire de la prévention, repadseriere si des
choses n'ont pas été comprises. Donc cette doubdguette je
trouve ca tres bien. (...) donc je pense que drespensable qu'il y

ait 'accompagnateur.

711 0045: On ne dit pas la méme chose au médecia qu
'accompagnateur, qui dit pas la méme chose auepéatque nous,
qui ne le dit pas de la méme maniere, que le discest encore plus
libéré avec des accompagnateurs qui connaissergrenglus leur
vie euh, euh amoureuse, euh, professionnelle maectice que c'est

un des buts, c’est un vrai accompagnement

Les médecins de I'essai semblent ainsi reconnkigr&aompétences
spécifiques que les accompagnateurs ont pu déwai@y@pporter a
I'essai : meilleures connaissances des pratiquissde, support pour
gue le participant s'approprie la PrEP dans sonidjea, distribution
de matériel de prévention variée, développemenhel’velation
d’écoute sans jugement, disponibilité hors rendesy La
reconnaissance de leurs compétences et de la \striée qu'elles
représentent dans le cadre de I'essai constitugétarminant de la
collaboration réussie entre les médecins et leoragagnateurs

communautaires.

711_0046: Et puis il y a des choses, aussi implagueje sois, que je
ne connais pas dans les nouvelles drogues de Sgmthe n’ai jamais
entendu parler de 4-MEC et de 3-MMD, sur I'effsy jmmeédiat et a
long terme, je ne sais pas quoi dire. SGremenadssciatifs qui sont
beaucoup plus impliqués dans les soirées pourngmondre

beaucoup mieux aux guestions.
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1.2 Linfluence de l'accompagnement communautaire s les

pratiques des médecins.

Les échanges répétés entre les médecins et les\aagoateurs ont
modifié le positionnement du médecin dans leurtimiaavec les
participants. Certains médecins apparaissent ginsi ouverts aux
stratégies de réduction des risques et a une gmisharge davantage
basée sur I'écoute. La collaboration avec les apagmateurs et
I'observation de leurs pratiques ont permis aux euéts d'aller au-
dela de leurs compétences médicales en dévelopfans

compétences relationnelles avec les participants.

711 _0039: On a vraiment fait tout un travail etgense que c¢a a été
vraiment grace aux accompagnateurs de AIDES (...régue les
médecins, ils ont beau dire, nous on I'a vu, orstsiel modifier de
comportement en 4 ans, donc on n'est pas prépay&, @n ne sait
pas faire. Ca s’apprend au fur et a mesure queaitelss médecins
de ville ou méme la je vois certains de nos coléggui n'ont pas
participé a Ipergay qui maintenant font la constiia PrEP, ils

n’'imaginent pas tout ca.

Nous pouvons également supposer que cette colladora été le
support d'une modification des représentations deédecins
concernant la prévention en les amenant notammerdt&uer une

médecine plus adaptée au public concerné.

711_0045 Mais il faut une formation, un truc, jésgaas, un DU, une
capacité, un truc, enfin un truc qui soit, faut quzesoit des gens dont
on sait qu’ils ont le background suffisant pour powm faire ¢a. Nous
on l'avait pas. On I'a appris, et c’est cool. Ma ffais des bien

meilleures consultations maintenant qu’il y a dens.
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Cet échange de connaissances entre des acteurgrrdin tet
médecins a permis de mettre en évidence le fait est compliqué
de pratiguer la méme médecine sans tenir compteirdestions
sociales et personnelles de la personne en comsultBe méme que
le savoir médical ne peut pas étre transmis denfdgmite aux
participants, il nécessite d’étre adapté au pulble.participation a
une recherche communautaire a ainsi permis d’exeétier d’autres
formes de relation patient-médecin que la tradit@le relation

paternaliste.

711 0039: Au début, moi je me souviens par exeropl@, tous été
super choqués le jour ou les accompagnateurs deESIBe sont
pointés avec des petites seringues multicoloreéta@’ pour faire
quoi ? Alors donc, ils avaient la boite de présdifgapour les
participants et a c6té, ils avaient la boite avéeimp de seringues de
toutes les couleurs, super jolies, super desigiowt Et on s’est dit
mais c’est pourquoi que vous mettez des seringlreBtlen fait pour
nous, le message c’'était « ben non, dites-leurrétar de se droguer
» mais non, c’est trop tard en fait, ils se droguééja, ils sont pris
dans I'engrenage. Donc eux, AIDES, ils sont la peur dire « bon
ben voila, je vais t'expliquer quel est le gestenleins a risque pour
qgue, si jamais tu te drogues, pour pas que tu tetarnines par
I'hépatite, par le VIH ou par quoique ce soit ». igovoila, on a

appris petit a petit tout ca.

711_0038: On ne peut plus étre dans une médediae@enne, une
médecine a papa ou on est trés dirigiste et d’aupdus quand on se
retrouve, jallais dire, face a des citoyens quervient et qui ne
présentent pas de pathologie donc entre guillenilstspnt pas a la
merci de la médecine quoi. (...) Je pense que meegte, il faut en
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tenir compte et ¢a je pense que c’'est importanpelese que dans la
facon d'aborder la PrEP effectivement euh... C'ess @ méme
demande qu’un traitement pour étre curatif ou pdillipar exemple.
C’est quand méme une approche un petit peu différétt je pense
gue la position du médecin elle est aussi tregwdiffte dans ce cas-

by

la.

L'accompagnement communautaire a été évalué den fdgss
positive par les médecins, qui semblent y avois@#ré un véritable
gain dans l'essai. Les échanges avec les acconteagsat leurs
liens avec les participants ont permis aux médedanséfléchir sur
leurs pratiques durant les entretiens médicauxjucées a amenés a
exprimer le sentiment d’avoir modifié leur positi@ment

professionnel.

L'analyse suivante concerne le point de vue deicijizants quant a

I'accompagnement qu’ils ont recu durant I'essai.

Le discours des participants sur 'accompagnement '4NRS-

IPERGAY

Concernant les participants qui ont pris part &utlé socio-
comportementale d’ANRS-IPERGAY, cette analyse pate les
extraits des différents recueils de données reladifi vécu de

'accompagnement regu durant I'essai (médical strnanautaire).

Pour commencer, nous avons pu observer que le wiscur
'accompagnement (soit médical et communautairepaegt

globalement positif.
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20004_02 C’est important de pouvoir, de temps #p$e se poser et
aborder naturellement les choses avec... a la fdie c®mplicité, a
la fois aussi cette distance nécessaire qu’exige ttavail, mais
surtout... et c’est ¢ca qui est fort dans... dans teujil se passe, en
tout cas dans cet environnement-la, dans I'envieonent ipergay,
sans a aucun moment avoir a ressentir de jugen@est ce qui fait
aussi que pour moi, je pense, ¢a a été aussi fd@kesimiler I'essai,
tel que je le vis aujourd’hui. Je pense que poul, netest une
évidence. Et c'est important, parce que je pense sjuje tu te
sentirais plus ou moins juger ou quoi que ce satest
automatiquement un rempart, alors que 1a, non. desais pas si je
t'avais dit, la premiére fois, mais aujourd’hui,eiay, c’'est une
famille pour moi, pas famille au sens fort du termais... je ne veux
pas dire communauté, hein, je veux dire vraimentilfe, dans le
sens ou il se passe des choses, on sent... unfliéredi. [...] Je me
surprends d’ailleurs a I'employer, parce que... meine travaille
pas finalement la-dedans. Mais en méme tempd;ijfgiression que
ce que je fais, c’est... je ne suis pas dans undasociatif. Il y a
guelque chose d’autre, quelgque chose de fort, geelchose de
différent, quelque chose de constructif. (Antobik,ans, Deuxiéme

entretien individuel)

En effet, I'importance de la construction d'une relation de
confiance ainsi que I'absence de jugement sontesdwsoulignées

par les participants.

20031 _2: C’est une véritable ressource d'informatidpergay.
Javoue que les animateurs et les médecins, ldsmigfes et
pharmaciennes m’en ont appris plus que je ne sagmisin an et

demi d'ipergay. Et c’est grace a eux que je me seasnent trés
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impliqué, en fait. [...] Je suis, mais tres fielétte chez ipergay, de
par le fait qu’on est bien entouré... C’est comme tamille, quoi, on
se connait tous, on peut tout se dire. (Philippk,aBs, Deuxieme

entretien individuel)

Plus spécifiquement, les participants définisseévaluent le role
et l'action des médecins sur la base de compamisinde
perspectives contrastantes. D'une part, les mésleapliqués
dans I'essai ANRS-IPERGAY sont mis en comparaiseecdes
professionnels de santé rencontrés dans les celeti@dSpistage ou

avec les médecins traitants des participants.

30145 :Ce que jaime bien, c’est du coup, dansdére d’lpergay,
on y va, bah, ils savent qu'on est gay, c'est pasauci d'aller se
faire dépister comme ca, ils connaissent nos puasgsexuelles a
force, ils savent qu’on prend des risques, on rpestjugé la-dessus,
par rapport au (...) qui a pu m'arriver en CIDAG a@ifectivement
guand on se disait des fois que j'avais un rappaninosexuel sans
capote, la, c'était les gros yeux, des réflexiales choses comme ¢a,
I4, on n'est pas jugé, on y va, sereinement, yeahonne ambiance,
on peut méme rigoler avec les médecins quoi qusoitey a une
relation qui se crée au fur et & mesure. (Marca®4, Focus Group,

Paris, 02/2016)

79010_02: lls sont mieux que ¢a, c'est-a-dire geentest pas le
méme regard quand on va dans un labo ou quand onhea le
médecin, & moins que ce soit un médecin qu’'on dbrdEpuis
longtemps, et encore, moi, avec mon médecin qoenjeais depuis
super longtemps qui est gay, je ne lui parle jantEssexualité. Je

déteste. Parce qu’il me connait depuis tout pdbtiic je n’aime pas.
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Donc quand j'ai besoin de ca... mais bon, je conm&aucoup de
monde dans le milieu médical, donc jarrivais quanéme a faire
des ordonnances facilement pour tout ce qui ett ttgout, mais 1a,
au moins, on n’a pas besoin de se poser la questide dire : oh la
la, il faut que je trouve une ordonnance... parce e, je déteste
aller dans les centres de dépistage, parce que rgaivé ca
glauquisime. Il faudrait quelque chose comme onem, fait, a
ipergay, quelque chose ou on est assez accueilii@st,locaux qui
sont éclairés ol on ne dramatise pas les chose®onrd, 33 ans,

Deuxieme entretien individuel).

Le contraste avec les centres de dépistage, oltela ge la
moralisation et du jugement sont souvent des freg la prise
en charge, assigne aux médecins de l'essai unéudatti
bienveillante et une ouverture d’esprit qui sonprapiées des

participants.

En revanche, lorsque I'accompagnement médical dst en
comparaison avec l'accompagnement communautaire le
meédecins sont alors parfois pergcus comme rigidesaicant une
approche standardisée.

Dans le contexte de I'environnement hospitaliedlest contraintes
temporelles associées, pour les participants, lesdenins
n'arrivent pas toujours a gérer les examens suppiéres,
initialement proposés par eux-mémes aux particgpaatin de
garantir un soin personnalisé. La difficulté a nfiedi
temporairement la gestion standardisée et rigideog@e par le
cadre hospitalier, afin de cibler les demandes iigaes des

participants au cas par cas, influence la confiataoes I'essai et
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parfois nourrit I'idée d'un traitement de masse zhkes
participants. La sensation d’étre un parmi tous dafes peut
développer chez les participants un sens de nangs#e qui
pourrait influencer négativement I'autogestion @elhésion a la

Prep.

20026_02 : Parfois, on a un peu le sentiment quee. en fait, en
dehors du cadre de que eux ont a faire, dans leecde I'essai, c’est
un peu un limité. C’est-a-dire que s'il y a uneifgetiuestion ou un
petit bobo a cb6té de ce qui rentre dans leurs faftions, ils n’ont

pas I'habitude ou ils ne maitrisent pas assez ek.qai fait que

parfois jai été amené a demander des rendez-vbes ke spécialiste
pour des choses qui sont paralleles a I'essai, maisne sont pas
dans le cadre de 'essai. Et, soit c'était tres pliqué, soit c'était

oublié. Donc, jai parfois un sentiment d’amertumd,avoir

'impression que c’est ou mal organisé... il y a lno@ne volonté au
départ... ou c’est mal organisé, ou ils ne sont pesea sensibilisés
au fait que quand on y va, il y aussi des gens-@&atqui n'ont pas
I'habitude d'aller voir le médecin et... quand il yd@s choses qui
sont annexes, en fait, ¢ca ne les intéresse pagCles] un peu comme

un traitement... de gros, en fait... de masse. (THean8, Deuxiéme

entretien individuel)

Dans certains cas, on peut remarquer une tensiu ldaelation
avec les médecins de l'essai qui résulte non seudende
'opposition entre personnalisation et standarthsatdu suivi,
mais aussi d'une attitude méfiante vis-a-vis desdenis
développée au cours de « carriere de patient » efAck006;

Gerhardt & Kirchgassler, 1987) des participantsl’dssai. Par
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exemple, I'expérience de moralisation vécue dasscéntres de
dépistage favorise la catégorisation et I'élaboratie préjugeés de

la part des participants concernant les médecins.

Nous pouvons supposer que cette attitude vis-aleésmeédecins
est renforcée par le contraste lié a la présence de
accompagnateurs communautaires. En effet, la oalatie
confiance construite dans le cadre de I'essai ANRERGAY est
associee, par les participants, en particuliemecbmpagnement
communautaire, dont I'action est encore davantagactérisée
par louverture desprit et [I'absence de jugement.
L’accompagnateur devient un point de repere noltesent en ce
qui concerne l'essai mais aussi en général danwsidadu
participant, par le partage de ses expériencesomeies.
L’accompagnateur, grace a son langage plus proeheeldi des
participants que de celui des médecins, rend plcessible
l'information médicale.

20049 : [...] enfin globalement y a un contraste powni qui est
assez fort, parce que j'étais tres content des mpamnateurs en
revanche. Bon euh, y a vraiment un dialogue qustsiestauré, au
début méme euh, les premiers mois, je restais dmuxes en
entretien, ce qui est, alors que bon maintenardefament c’est un
guart d’heure, mais je restais deux heures en &ntreet je pensais
pas qu’on perdait notre temps ni I'un ni 'autregret j’étais vraiment
content de cet aspect-1a, et en revanche beaucaipsndu c6té

médical. (Louis, 51 ans, Focus Group, Paris, 026)01
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L’accompagnateur communautaire semble ainsi devwenipoint
de repéere pour le participant. En ce sens, lalgéabies équipes
constitue un facteur essentiel pour les particgpdhts’avere ainsi
que fréquemment, le dialogue avec I'accompagnateur
communautaire assigné permet d’entreprendre umitranr soi-
méme, de réfléchir a sa propre sexualité et auwstmuns de
prévention.

20033_01: Simplement avec les accompagnateurs), dafifait du
coup de faire un peu le point a chaque visite,lawgexualité, sur les
rapports qu'on peut avoir, enfin finalement je mends compte
gu’'avant ipergay je n'en parlais pas tout simplemgiRierre, 30

ans, Premier entretien individuel)

Dans ce processus, lattitude bienveillante et nétte des
accompagnateurs ~ communautaires est  percue  comme
fondamentale, en particulier grace a leur ouvertiesprit autour
de la prise de risques et grace a leur connaissatexpériences

de vie.

Ainsi, pour toutes ces raisons, qui renforcent dagzarticipant le
sentiment de faire « partie de l'essai, partie denlaison »
(deuxieme entretien individuel, 30007_02, Clémedt, a®9,

'accompagnement communautaire peut devenir urematres
importante pour participer a I'essai, parfois glaportante que le

traitement médical en soi.

16037 : [..] et surtout ce que jaime bien d’lpesg c’est pas
forcément la PrEP parce que la PrEP bon, enfin centindis y’a les
contraintes, y'a des avantages, voila, si tu vempeut chercher un
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peu, mais ce que j'aime bien surtout c’est le sgivil y a derriere

(Adrien, 26 ans, Focus Group, Nice, 02/2016).

2.2. L'impact de la condition de participant dans & relation

avec les accompagnateurs et les médecins ’ANRSEIRGAY

La relation entre participants et accompagnate@détins
d’ANRS-IPERGAY semble se jouer aussi sur l'ambiguat la
liminalité de la condition de participant dans wsa clinique
communautaire. En tant que participant, ces peesnse
percoivent comme activement impliguées dans I'essai

particulier par I'autogestion de I'adhésion a |&EPr

30147: Quais, moi, non, je me sens libre, il n'gas de soucis, oui.
I n'y a pas d'ordres donnés a tout prix, donc oet, on peut
effectivement le prendre, ou décider d’arréter qian veut, comme

¢a apres, voila. (Robin, 40 ans, Entretien colle®aris, 10/2014)

Toutefois, ils peuvent également se sentir reléguégole de
patient, notamment dans la relation avec les made€oncernant
la prise de la PrEP, bien gu’elle soit autogérés, participants
sont confrontés a une ordonnance qui peut étra@éumecomme la
réception d’'un ordre (Fainzang, 2006). De plustelation avec
les médecins peut devenir paternaliste (Fainzar@,2)2 la
barriere entre présence permanente et surveillesicenince. Par
exemple, les questions et les recommandations éépéet
soulignées quant aux autres outils de préventiontmaot toutes

les ambiguités de la condition de participant rugk comme
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volontaire sur la base de ses pratiques de ristjest appelé a
justifier les mémes pratiques.

30049 _02 : Non, ils ne sont pas moralisateurs... {Is.font un peu
paternalistes, par contre. [...] « oui, mais il fauettre des capotes,
parce que vous ne savez pas Ce que VOous avez coaitement,
machin... » je dis : « oui, mais si je mettais teutdmps des capotes,
d'un autre coté, je ne serais pas la. Je ne sepais dans votre
bureau. Parce que si jétais 100 pour 100 safe teutemps, je
N'aurais pas participé a ipergay, ca n'aurait absgoient aucun

intérét ». Voila. (Florian, 26 ans, Deuxieme engstindividuel).

Ainsi, si d’'une part le modéle du bon patient traasl'idée de la
soumission a l'autorité médicale, la condition @etigipant d’'un
essai clinique par la relation de confiance et aliég établie en
particulier avec les accompagnateurs communautagesible
encourager une sensation edlipowerment vis-a-vis de

'implication dans I'essai.

Discussion

Les regards croisés des participants et des médpemmettent de
présenter une vision densemble quant au vécu de
'accompagnement proposé dans I'essai ANRS-IPERGBatte
forme d'accompagnement, reposant a la fois sur un
accompagnement meédical et communautaire, est édit
L’analyse du discours des différents acteurs soalitps points
forts de I'évaluation de I'accompagnement tant dinjppde vue

des patrticipants que de celui des médecins. Lalmlation avec

les accompagnateurs communautaires, par sa compkiie a
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permis selon ces derniers une meilleure prise ergehdes
participants. Au-dela des bénéfices pour les ppaits de
disposer de deux types d’interlocuteurs différentisur écoute, les
médecins ont également rapporté une évolutionipesite leurs
pratiques grace a cette collaboration. Leurs regasdr les
stratégies de réduction des risques ont évoluéode fu'ils
adhérent désormais davantage au message vehieuleeldtion
avec les participants s’est construite de facommabiérarchique
et plus partagée qu'avec leurs patients plus cjassi avec une
motivation plus claire de tendre vers un suivi peralisé pour
chaque participant. Les participants ont percu elg lcoté le
positionnement difféerent des médecins par le bidiane
comparaison a leur profit avec les médecins quofilspu cotoyer
en dehors de l'essai. En revanche, le manque da@ifie2 du
systeme hospitalier et les recommandations assoc#ela
prescription de la PrEP restent des limites paaipbeticipants. En
somme, les accompagnateurs communautaires sonspeac les
participants comme le point fort de [l'essai. Le tpge
d’expérience, le non jugement, la disponibilitd’@oute ont été
trés appréciés par les participants. Nous pouvappaser qu'en
assurant I'aspect “prescriptif” de la PrEP, les etdals permettent
aussi aux accompagnateurs de pouvoir ancrer cégoosment
vis a vis des participants. Cette nouvelle forme
d’accompagnement semble correspondre aux enjewdhéiion
que souléve l'utilisation de la PrEP, et au-delbe éavorise
également l'intégration des « preppeurs » dansanecopirs global

de gestion des risques et de la santé.
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Bien que l'adhésion a la PrEP soit fondamentaler pson
efficacité, nous ne disposons pas de données daligérature
concernant la relation d’accompagnement a un neite
préventif. Cela est également le cas dans d’autpesextes en
prévention. Par exemple, nous pouvons faire unllpkrantre la
pilule orale contraceptive, qui nécessite de decde sexualité,
de I'adhésion au traitement et de mettre en placgsuivi médical
régulier, et la PrEP. Toutefois, la relation patierédecin est
également trés peu documentée dans ce contextautres outils
de prévention, basée sur des prophylaxies ou emesreaccins,
ne requiérent pas de suivi médical et d’adhésioloiag cours. A
défaut, nous pouvons nous référer aux travaux dppék dans le
champ du VIH, la littérature sur l'adhésion auxita@ments
antirétroviraux dans les soins VIH a montré quesleceés des
traitements est corrélé a la relation patient-migdeles barriéres
et les facilitateurs de l'observance peuvent dégerdk la
satisfaction du patient et de la qualité de la comication
(Marelich & Murphy, 2003). Toujours dans le champ\dH, les
médecins ont modifié leurs interventions afin doter les
guestions d'observance et dETP dans leurs apmdCiesney,
Morin, & Sherr, 2000) et daugmenter Iimplicatiodes
participants dans le processus de soin (Molind. e2@15; Rojas
Castro et al., 2017). Par ailleurs, les principadsrventions dans
le champ de [P'ETP visent [Iadhésion, [l'autonomie et
'empowerment des patients (Bhatta & Liabsuetrak217;
Haire, 2015; Johnson et al., 2008) afin qu’ils @&hendent mieux

leur maladie et les traitements, qu’ils participenix soins et
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gu’ils prennent en charge leur état de santé denbut de
conserver et/ou améliorer leur qualité de vie (lowdc Bury,
Balcou-Debussche, & Eymard, 2010). Nos résultatdigrzent
que l'échange entre les médecins et les accompagsat
communautaires améliore la relation médecin-paditi et la
perception des médecins de la part des particip@aisipte-tenu
de son importance dans les enjeux d’adhésion dartrant, nous
pouvons envisager l'accompagnement conjoint, médiea
communautaire, comme une nouvelle forme d'éducation
patient dans le champ de la prévention biomédidal®&/IH. De
plus, la relation étroite qu’entretiennent les aspagnateurs avec
les participants est propice au développementatagbwerment
des participants (Blanchard et al., 2013) et opsEmila
collaboration entre les pairs. L'ensemble de ceatgif semble
ainsi conférer une posture plus active aux paditip. Bien que
les participants ne présentent pas de maladie iclugnils ont a
gérer un traitement médicamenteux dans le but detema leur
état de santé et d’améliorer leur qualité de \8a ice sens cette
forme d’accompagnement peut relever de certainssioms de
'ETP (Foucaud et al., 2010). L’'accompagnement psgpdans
'essai ANRS-IPERGAY répond donc a certains obfectie
'ETP et va plus loin en intégrant également latigesdu risque et

de la santé.

Cette étude comporte certaines limites, en effetystles
participants ont recu le méme accompagnement. ©& aie
design de l'essai ne nous permet pas d’évaluer assilge
différentiel quant a la satisfaction des particisaen comparant
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Acker,

ceux ayant recu I'accompagnement tel qu'il a étédcoodans
lessai ANRS-IPERGAY et ceux qui auraient suivi un
accompagnement uniqguement médical par exemple. Ho& ¢
s’appuie sur une démarche de recherche commuraassumée
dés linitiation de l'essai. Par ailleurs, nos dées ont été
recueillies dans le cadre d'un essai clinique ades médecins
volontaires pour participer a une recherche commmaire, cela a

pu influencer positivement leurs échanges avec les

accompagnateurs et donc I'évolution de leurs puatq

Conclusion:

Le déploiement de I'éducation thérapeutique esiitétnent lié
avec I'histoire de la prise en charge du VIH. Dspqguelques
années, les nouveaux enjeux relatifs a la prévemionbinée du
VIH et le déploiement de la prévention médicalisge ainsi
amené a transférer les compétences acquises ereprisharge du
VIH/Sida dans le domaine de la prévention et aiasisiter les
formes d’éducations du patient afin qu’elles rémamdiux enjeux
de prévention actuels, et aux besoins des popntatibles, dans

la lutte contre le VIH.
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Table |. Récapitulatif des différents recueils de données.

Période Phase de 'essai Phase du recueil des
données
03/2012 - 07/2014 Inclusion Premier entretien individuel-

03/2012-07/2014

09/2012-10/2014

2015-2016

03/2016 - 06/2016

participants

7-20 mois apres l'inclusion Deuxieme entretien

individuel-participants

Phase double aveugle Entretiens collectifs-

participants

Phase ouverte Focus groups-participants

Phase ouverte Entretien individuel-

médecins




Tablell. Caractéristiques des participants a l'intérieuclkieque sous étude.

Age médiane Niveau d’étude Emploi stable Identité
[El] supérieur au bac % homosexuelle
% %
Focus groups 38[33-45] 62.51 65.63 87.50
(n=33)

Entretiens 35[29-42] 73.33 57.78 88.89
collectifs (n=45)

Entretiens 37[31-46] 68.75 87.50 93.75
individuels

(n=16)




Tablelll. Caractéristiques des participants aux sous éra#s-comportementales (n=83)

Variables sociodémographiques Médiane [El] ou %
Age 37[31-44]
Niveau d’étude supérieur au bac 69.51%
Emploi stable 65.85%

Identité homosexuelle 87.80%






