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Prise en charge du VIH et de l’hépatite B chronique
chez les migrants subsahariens en France :
le rôle-clé de la relation médecin-patient
Chronic hepatitis B and HIV care:
the key-role of the doctor-patient relationship
Dolorès Pourette1

ûRésuméEn France, la part des populations nées en Afrique subsaha-rienne parmi les personnes ayant une hépatite B chronique ouvivant avec le VIH est importante. L’objectif de cette étude étaitd’analyser les caractéristiques des relations médecins-patientspour ces pathologies lorsque le patient est unmigrant subsaha-rien, selon les objectifs des médecins, les attentes des patients,le contexte de la prise en charge de ces pathologies.Une étude qualitative par entretiens semi-directifs et observa-tions de consultations a étémenée dans quatre services hospi-taliers d’Île-de-France. Soixante-treize patients subsahariensayant une hépatite B chronique ou le VIH et 13 médecins ontété interrogés.L’étude souligne la centralité de la relation médecin-patientdans l’adéquation entre les attentes des patients et leur priseen charge. Les caractéristiques de cette relation sont distinctespour les deux pathologies. Pour l’hépatite B, on observe uneinadéquation entre les objectifs des médecins, centrés sur lesaspects médicaux de la prise en charge, et les attentes despatients (informations sur lamaladie et les traitements, soutiendans la vie avec l’infection et les démarches administratives)dans un contexte de méconnaissance et de perception négativede l’hépatite B. Pour le VIH, objectifs des médecins et attentesdes patients concordent davantage, car la prise en charge desdifficultés personnelles, sociales, administratives des patientsest intégrée à celle de la maladie. La prise en charge desproblèmes sexuels et des obstacles juridiques au regroupe-ment familial reste incertaine.Des études similaires auprès de populations nées en Franceseraient nécessaires afin de compléter ces résultats.
Mots-clés : Hépatite B ; VIH ; Migrants ; Relation médecin-patient ; Étude qualitative.

ûSummary
In France, populations from sub-Saharan Africa represent a large
proportion of the persons living with chronic hepatitis B or HIV.
The objective of this study was to analyse the characteristics of
the doctor-patient relationships in these diseases, when the
patient is a sub-Saharan migrant, according to the doctor’s
objectives, the patient’s expectations, and the context of care for
these in diseases. A qualitative study by semi-structured inter-
views and by observations of medical consultations was
conducted in four hospitals in Ile-de-France. Seventy-three
patients from Sub-Saharan Africa living with chronic hepatitis B
or HIV, and 13 doctors were interviewed.
The study emphasizes the central role of the doctor-patient rela-
tionship in meeting the patient’s expectations in relation to
management. The characteristics of this relationship are
different for these two diseases. For hepatitis B, a mismatch was
observed between the doctor’s objectives, centered on medical
care, and the patient’s expectations (information about the
disease and treatment, support in everyday life with the infection
and administrative procedures) in a context of misunderstanding
and negative perception of hepatitis B. For HIV, the doctor’s
objectives and the patient’s expectations were more closely
matched because personal, social, and administrative difficulties
are integrated into care. Management of sexual problems and
legal obstacles to family entry and settlement remain uncertain.
Similar studies in populations born in France would be necessary
to complete these results.

Keywords: Hepatitis B; HIV; Migrants; Doctor-patient relation-
ship; Qualitative study.
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malades dans la prise en charge de leur infection [22, 23].Les services de maladies infectieuses se sont adaptés auxspécificités du VIH en intégrant dans la prise en charge desmalades les aspects psycho-sociaux de lamaladie [24]. D’unpoint de vue politique, depuis 1998, la loi prévoit la déli-vrance d’une carte de séjour d’un an aux étrangers souf-frant d’unemaladie grave résidant en France sous certainesconditions. En 2005, une circulaire spécifique concerne lesétrangers vivant avec le VIH et renforce leur accès au titrede séjour, y compris pour les personnes asymptomatiqueset ne nécessitant pas de traitement dans l’immédiat. Lesservices de maladies infectieuses se sont généralementdotés d’une procédure banalisée pour établir les certificatsmédicaux demandés par la préfecture et aider les patientsdans leurs démarches administratives. Cette dimension acependant des effets sur la relation médecin-patient, lemédecin étant impliqué dans les procédures de régularisa-tion desmalades étrangers. Dans un contexte où l’obtentionde titre de séjour est renduedifficile [25], lamaladie devientune des voies d’accès au titre de séjour et acquière un enjeupolitique [12].La situation est tout autre concernant l’hépatite B, qui ajusqu’à aujourd’hui peu bénéficié de mobilisation associa-tive, scientifique et politique. Ce n’est que depuis 2009 quele Plan national de lutte contre les hépatites B et C prenden compte les étrangers. L’obtention du titre de séjour pourraisonmédicale n’est pas garantie pour les étrangers ayantune hépatite B chronique. Contrairement au VIH, il n’existepas de circulaire spécifique concernant cette pathologie.Seuls les porteurs « actifs » du virus ayant une indicationde traitement (30 %des patients ayant une hépatite B chro-nique) peuvent espérer obtenir un titre de séjour poursoins (les porteurs « inactifs »n’ont pas d’indication de trai-tement mais une surveillance médicale semestrielle estnécessaire). Entre 1998 et 2008, on estime que 31 % desdemandes de titres de séjour pour raison médicale ont étérefusées pour des personnes ayant une hépatite B chro-nique [25].Dans le cadre d’une recherche sur les parcours de vie etde santé des migrants subsahariens1, une étude qualitativespécifique a été menée pour analyser les caractéristiquesde la relation médecin-patient pour l’hépatite B chroniqueet pour le VIH, lorsque le patient est un migrant subsaha-rien. Il s’agissait de comprendre comment cette relation seconstruit différemment, pour ces deux pathologies, selonles objectifs des médecins, les attentes des patients, et lecontexte de la prise en charge de l’hépatite B chronique etdu VIH en France.
1Étude PARCOURS, financée par l’ANRS.

Introduction

EnFrance, les recherches en sciences sociales sur la santédes migrants se multiplient. Elles interrogent plusieursproblématiques : les inégalités de santé [1, 2, 3], l’accès audépistage et aux soins [4, 5, 6], l’articulation des parcoursde maladie et de migration [7, 8, 9], les enjeux politiquesde la santé des étrangers [10, 11, 12]. Les attentes despatients migrants vis-à-vis du médecin en contexte demaladie chronique restent peu explorées, de même que lescaractéristiques de la relation médecin-patient [13].La part des populations nées en Afrique subsaharienneparmi les personnes ayant une hépatite B chronique ouvivant avec le VIH est importante. Un tiers des personnesqui ont découvert leur séropositivité pour le VIH en 2010sont nées dans un pays d’Afrique subsaharienne [14]. Lesdonnées de surveillance de l’hépatite B soulignent la forteprévalence du virus (VHB) dans ces populations : elles’élève à 5,25 % en 2004, soit huit fois plus que dans lapopulation née en France [15]. Ces personnes représente-raient au moins 21 % des personnes ayant une hépatite Bchronique en France [16].Le VIH et, dans la grande majorité des cas, l’hépatite Bchronique sont deux infections non guérissables. Dans lesdeux cas, les traitements antiviraux pris quotidiennementsur le long terme permettent de ne pas déclarer lamaladie,en réduisant la multiplication virale. Pour l’hépatite B, ilexiste une deuxième stratégie thérapeutique dont l’objectifest la guérison (traitement par Interféron pégylé, sousformed’une injection par semaine pendant 6mois à un an),mais qui n’est efficace que dans 30 % des cas et entraîned’importants effets secondaires (syndrome grippal, fatigue,dépression).Les études en sciences sociales sur les maladies chro-niques soulignent l’importance de la relation médecin-patient et son impact sur le succès thérapeutique [17, 18,19]. Dans le domaine du VIH, la qualité de cette relation estdéterminante quant à la compréhension du diagnostic etdu traitement par les patients, quant au suivi médical et àl’observance [20, 17, 18]. Dans l’hépatite chronique C, lesdélais entre diagnostic et traitement sont liés à la relationmédecin-patient [21].L’histoire de la prise en chargemédicale et sociale du VIHetcellede l’hépatiteBenFrancesontdifférentes.Concernantle VIH, des mobilisations collectives, dans le milieu asso-ciatif et la sphère médicale, ont impulsé des campagnes deprévention et de dépistage, et une évolution des relationsmédecins-patients vers une plus grande implication des
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L’inscription disciplinaire de cette étude est la sociologiede la santé. La relation médecin-patient est appréhendéecomme une rencontre entre des objectifs et des attentesdes deux acteurs de la relation. Ces objectifs et attentesreposent sur des connaissances, des expériences et despoints de vue différents, ceux dumédecin, reposant sur uneexpérience professionnelle et un savoir médical, et ceux dupatient, reposant sur un ressenti de la maladie et un savoirprofane. La consultation médicale est le lieu de confronta-tions, d’ajustements et de négociations de ces objectifs etattentes. Ces confrontations sont source de satisfactions,d’insatisfactions ou de déceptions. Elles peuvent donnerlieu à des incompréhensions, notamment lorsque lemédecin et le patient sont issusd’univers culturels distincts.Quand plusieurs modèles explicatifs de la maladie et dessoins se rencontrent [26], des incompréhensions sur l’ex-pression des symptômes, le diagnostic ou le traitementpeuvent se poser [19, 27].
Méthodes

Une enquête qualitative a été conduite auprès de patientssubsahariens ayant une hépatite B chronique ou vivant avecle VIH, et auprès de médecins, entre septembre 2010 etoctobre 2011. L’enquête a été réalisée dans quatre serviceshospitaliers de la région parisienne : deux services d’hépa-tologie ou d’hépato-gastrologie et deux services de mala-dies infectieuses. Ces services ont été choisis en fonctiondes caractéristiques différentes de leur file active et de leursituation géographique : deux services situés à Paris etrecevant des patients socialement diversifiés ; deux situésdans le département de la Seine-Saint-Denis fréquentés parune part importante de patients subsahariens. Une lettred’information présentant les objectifs et les modalités del’étude a été envoyée aux chefs de service des structuressélectionnées. Ceux-ci nous ont mis en relation avec lesmédecins intervenant dans le service, auxquels la lettred’information a également été envoyée. D’une part, il leurétait demandé leur accord pour participer à un entretiensur leur expérience professionnelle. D’autre part, il leurétait demandé de présenter l’étude aux patients subsaha-riens à partir d’une lettre d’information destinée auxpatients. Il était demandé aux médecins de solliciter l’ac-cord des patients pour qu’un chercheur assiste à la consul-tation et qu’il réalise un entretien anonyme individuel aveceux. Les médecins sollicités ont tous accepté de participerà l’étude.

Recueil des donnéesDans chaque service, deux méthodes de recueil ont étéutilisées : des observations de consultations et des entre-tiens semi-directifs. Cette méthodologie s’inspire de l’ap-prochedéveloppéepar lesétudes sociologiques sur l’hôpitalreposant sur l’observation in situ et conceptualisée parStrauss [28, 29, 30] et Hugues [31]. L’observation des faitset des interactions permet de rendre compte des négocia-tions qui organisent la vie sociale au sein de l’hôpital,professionnels et patients étant perçus comme des acteurssociaux interagissant dans l’organisation des soins [32].Cent-cinq observations de consultations ont été menées.Étaient observées les pratiques professionnelles, les inte-ractions médecins-patients, et les attitudes de chaqueacteur. L’observatrice n’intervenait pas pendant les obser-vations afin de limiter l’influence de sa présence. Des notesétaient prises sur les propos, pratiques et attitudes dechaque acteur.À la suite de la consultation, un entretien anonyme étaitconduit avec le patient lorsqu’il avait donné son accord.Soixante-treize entretiens semi-directifs ont étémenés : 33avec des patients ayant une hépatite B chronique, 40 avecdes patients vivant avec le VIH – un patient était co-infectéVIH-VHB. Les entretiens étaient menés dans l’heure quisuivait la consultation demanière à évoquer avec le patientle déroulement de la consultation. Les principes de l’étude,notamment sa dimension anonyme et la libre participationde la personne, étaient rappelés avant chaque entretien. Lesentretiens ont été réalisés à l’aide d’un guide d’entretien.Étaient abordés : l’histoire de la maladie (dépistage ;connaissances de la maladie avant et après le dépistage ;parcours de soin, traitements et difficultés rencontrées ;entourage médical ; attentes et ressenti à l’égard dumédecin) ; les parcoursmigratoire, administratif, sociopro-fessionnel ; la situation personnelle et familiale ; les réseauxsociaux (rôle de l’entourage, ressources sociales, recoursassociatifs). Les entretiens ont été enregistrés puis retrans-crits dans leur intégralité. Cinq personnes ont refusé d’êtreenregistrées par crainte de la non-confidentialité. Des notesont alors été prises pendant l’entretien de manière àreconstituer le discours après l’entretien.Parmi les patients sollicités pour participer à l’étude, unseul a refusé qu’une tierce personne assiste à la consulta-tion car il voulait voir sonmédecin seul. Sept personnes ontrefusé de participer à un entretien, soit par manque detemps (3), soit par refus de parler de la maladie (2), soitparce qu’elles affirmaient n’avoir « rien à dire » (2).Dans chaque service, ilétait prévude recruter20patients.Dans deux services, le nombre de 20 entretiens n’a pas été



Santé publique volume 25 / N° 5 - septembre-octobre 2013564

D. Pourette

atteint en raison des contraintes temporelles de l’étude etdes absences des patients à leurs rendez-vous.Treize entretiens semi-directifs ont été conduits avec desmédecins : 7médecins infectiologues, 6médecins hépatolo-gues (nous avonsmené des entretiens avec d’autres profes-sionnels,mais seuls les entretiensdesmédecins sontpris encomptedanscet article). Lesentretiens, réalisésà l’aided’unguided’entretien, abordaient le parcours professionnel et ladescriptionde l’activitéprofessionnelle, les spécificitésde lapriseenchargedepersonnesayantunehépatiteBchroniqueou vivant avec le VIH, les caractéristiques de la prise enchargedemigrants, les difficultés rencontrées et les recoursindividuels ou collectifs pour y faire face, la conception durôle professionnel. Les entretiens avec les médecins ont étéenregistrés puis retranscrits dans leur intégralité.
Analyses biographiques et thématiques transversalesLes entretiens ont été analysés selon une perspectivebiographique et une perspective thématique transversale.L’analyse biographique permet de reconstituer des trajec-toiresdevieet,pourlesmédecins, lestrajectoiresprofession-nelles.L’analysethématiquetransversalepermetdesaisir lesattentesetattitudesdespatientsvis-à-visdeleursuivimédicaletdumédecin,et lesobjectifsetpratiquesdesmédecins,selonleur expérience et selon l’organisation des soins de leurservice. Les entretiens avec les patients et avec lesmédecinsont été analysés en perspective avec les observations de laconsultationmédicale dans laquelle ils étaient impliqués.
Résultats

Caractéristiques sociodémographiques
des patients enquêtésAu total, 33 patients vivant avec une hépatite B chronique(23 hommes et 10 femmes) et 40 patients vivant avec leVIH (27 femmes et 13 hommes) ont été interviewés(tableaux I et II).

Des modèles différents de relations médecins-patientsDu fait des caractéristiques distinctes de la prise encharge de l’hépatite B chronique et du VIH, et des aspectssociaux de ces deux infections (connaissances et représen-tations de lamaladie par les patients), on observe des diffé-rences dans l’adéquation entre les objectifs des médecinset les attentes des patients pour les deux pathologies.
Hépatite B chronique et relation médecin-patient : écarts
entre les objectifs des médecins et les attentes des patients

Les objectifs des médecins

• Une consultation médicale centrée sur les résultats
biologiquesPour les médecins interrogés, le principal objectif de laconsultation est d’évaluer la situation médicale du patient,de trouver le traitement adapté le cas échéant, et desurveiller l’évolution de l’atteinte virale. Cette évaluationrepose sur une analyse des résultats d’examens biologiquespratiquée au cours de la consultation. La mise sous traite-ment nécessite souvent plusieurs tentatives de combi-naison médicamenteuse. La consultation est le moment oùle médecin évalue et élabore ces stratégies thérapeutiques,parfois avec l’aide de collègues spécialistes contactés partéléphone devant le patient, et avec des interactions limi-tées avec celui-ci.

• Un manque de temps pour approfondir les informations
sur le virus et le traitement et pour aborder
la situation personnelle et sociale du patientLe deuxième objectif de la consultation est de délivrerdes informations simples au patient afin qu’il comprennela nécessité du suivi médical et de la régularité du traite-ment le cas échéant. Mais le médecin manque souvent detemps et de ressources pour approfondir ces informationset donner des conseils de prévention. Les consultationsdurent entre 5 et 10 minutes, et les services ne disposentpas de supports d’information approfondis sur l’hépatite Bdestinés aux patients et à leur famille. Les médecinstémoignent aussi manquer de ressources pour assurer un

Tableau I : Répartition des personnes interrogées par structure sanitaire

Service VIH 1 Service VIH 2 Service VHB 1 Service VHB 2 TOTAL

Hommes 8 5 12 11 36

Femmes 12 15 5 5 37
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suivi médical optimal, prenant en compte les difficultéspersonnelles ou familiales du patient, et pour éviter lesruptures de suivi ou y remédier, notamment chez lespatients sans papiers.
• Faire dépister les prochesLe troisième objectif du médecin est de faire dépister lesmembres de la famille (conjoint et enfant). À cette fin, ilétablit des ordonnances nominatives qu’il remet au patient,sans discussion ni conseil sur l’annonce de la maladie auxproches. Cette situation est parfois problématique pour lespatients, dans un contexte où l’hépatite B a une connotation

négative et est associée au VIH, et certains rencontrent desdifficultés pour informer leur partenaire de leur infection.
Les attentes des patients

• Être informés sur la maladie et les chances de guérisonLa majorité des personnes interrogées ne connaissaientpasleterme« hépatiteB »avantlediagnostic.Ellesétablissentun lien avec le sida et perçoivent cette maladie comme une«maladie grave » dont il ne faut pas parler au risque d’êtresujet de rejet oud’opprobre. L’hépatite B est associée auVIHparcequ’il s’agit d’unvirusqui se transmetparvoie sexuelle.

Tableau II : Caractéristiques sociodémographiques et situations administratives des personnes interrogées

Personnes vivant avec le VIH Personnes vivant avec le VHB TOTAL

Âge

18-24 ans 2 5 7
25-34 ans 6 7 13
35-44 ans 21 13 34
45-54 ans 8 6 14
55 ans et plus 3 3 6

Durée depuis l’arrivée en France

Moins de 2 ans 3 4 7
2 à 5 ans 6 4 10
6 à 10 ans 12 12 24
Plus de 10 ans 19 15 34

Durée depuis le diagnostic

Moins de 2 ans 6 7 13
2 à 5 ans 4 6 10
6 à 10 ans 14 14 28
Plus de 10 ans 14 7 21

Activité

Sans 14 7 21
Activité non déclarée 4 3 7
Allocation chômage 2 2
CDD 12 14 26
CDI 5 3 8

Trav. indépendant 1 3 4
Étudiant 1 3 4
Retraité 1 1

Situation administrative

Nationalité française 6 11 17
Titre de séjour 10 ans 13 8 21
Titre de séjour 1 an 14 4 18
Autorisation provisoire de séjour 2 2 4
Demande en cours 6 1 7
Sans titre de séjour 1 7 8
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Elle est aussi associée à une maladie « héréditaire » parceque les discours médicaux font régulièrement référence àune origine familiale de la maladie (« Vous l’avez probable-
ment eu en Afrique, par votre maman ou quand vous étiez
petit », observation du 5 octobre 2011). On constate unmanque d’information sur les modes de transmission et lesmoyensdeprévention.Quelquespersonnesdépistéesdepuisplusieursannéesnesavaientpasqu’il existeunvaccincontrel’hépatiteBetn’avaientpasde relations sexuellesdepeurdecontaminer un partenaire.Dans ce contexte, les patients ont des attentes d’informa-tions médicales, de traitement et de guérison. Le médecinest perçu comme un professionnel de confiance. Lespatients attendent de lui des réponses rassurantes etsurtout une solution technique et définitive au problème(traitement, opération).
• Mieux comprendre la maladie et le traitementDes patients dont le virus est inactif aimeraientcomprendre pourquoi onne leur prescrit pas de traitement.Alors qu’ils se sentent « malades » et se plaignent dedouleurs physiques, le médecin leur dit qu’ils ne sont pasmalades (car le virus est inactif ou « endormi ») et attribueleurs douleurs à d’autres pathologies. Des patients sousantiviral aimeraient comprendre l’intérêt de prendre untraitement sur le long terme sans espoir de guérison.Certains doutent de son efficacité. La notion de maladiechronique ne leur est pas familière. Ces patients perdentconfiance envers la fonction médicale, d’autant plus queplusieurs ont été traités par Interféron sans résultat. Unpatient pense avoir servi de « cobaye » pour tester cetraitement.
• Être aidés dans l’obtention d’un titre de séjourQuelques patients sans titre de séjour souhaiteraientobtenir un titre de séjour pour raison médicale en faisantvaloir leur hépatite B chronique. Pour cela, ils demandentun certificat médical au médecin. Lorsque leur titre deséjour est refusé, certains s’interrogent sur la qualité ducertificat fourni par le médecin.
Une relation exclusive avec le médecinLe médecin est le plus souvent le seul professionnelconsulté. Le médecin traitant (lorsque le patient en a un)délègue la prise en charge de la maladie au spécialiste. Lespatients interrogés ont des contacts limités avec les autresprofessionnels du service. Ils ne connaissent pas d’associa-tion pour les personnes ayant une hépatite B et témoignentde la rareté des supports d’information sur la maladie.

L’« exclusivité » de la relation avec le médecin peut êtreproblématique. Les incompréhensions des patients, la pertede confiance envers le médecin, la peur de ne pas être bienprisenchargeconduisent laplupartàpeus’exprimerpendantla consultationetàposerpeudequestions. Parexemple, unefemmeaffirme avoir « peur » que sonmédecin « se fâche » sielle lui demande pour la deuxième fois un certificat médicalpour être régularisée. Plusieurs personnes ne comprennentpas les raisons des changements de traitementmais ne fontpas part de leurs interrogations aumédecin.
VIH et relation médecin-patient : les attentes des patients
souvent satisfaites grâce à une prise en charge globale

Les objectifs des médecins : une consultation médicale
centrée sur la personne dans un objectif d’observancePour les médecins interrogés, l’enjeu de la consultationmédicale est d’amener le patient à prendre ses traitementsen respectant laposologie et la régularitédesprises, dansuncontexte où les protocoles médicamenteux sont bien rodés.Cet objectif passe par l’évaluation des situations qui pour-raientnuireà l’observance :proches informésounon, condi-tions de vie, situation administrative, possibilité de prendreles médicaments à heure fixe... Certains médecins décriventla consultation comme une «mise à nu du patient », un« apprentissage de ses difficultés ». Ce travail d’évaluationdes difficultés des patients se fait en partenariat avec l’infir-mière d’observance et l’assistante sociale du service. Il s’agitde« stabiliser » la situation socialedupatient etdeproposerune prise en charge « globale » de la maladie.
Les attentes des patients

• Respect du secretPour les patients subsahariens, l’annonce du VIH esttoujours synonyme demort et de disqualification sociale. Sila crainte de la mort s’atténue au fil des consultations grâceà une confiance dans les traitementsmédicaux, la crainte dela disqualification sociale persiste, d’où la nécessité derestreindre lenombredepersonnes informéesde lamaladie.Le médecin est souvent la première et parfois la seulepersonne avec qui le secret est partagé. La première attentedes patients vis-à-vis du médecin est la discrétion à l’égardde ce secret.
• Expertise médicale, empathie, écouteLes autres attentes à l’égard du médecin sont de troistypes. Lepremier concerne sonexpertisemédicale, incluant
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sa capacité à rassurer le patient sur les possibilités de vivreavec le VIH, et sa capacité à prescrire le traitement adéquat.Le deuxième type porte sur l’empathie dumédecin à l’égarddu patient. Plusieurs personnes affirment avec satisfactionque leur médecin semble réagir comme réagirait leurpropre parent en manifestant de l’inquiétude ou de lafermeté en cas d’inobservance. Cette dimension est d’au-tant plusmarquée que les personnes interrogées vivent dessituations de migration et d’éloignement de leurs proches.Le troisième type est l’écoute et la prise en compte de laparole du patient. Les exemples cités concernent notam-ment l’adaptation du traitement en cas d’effets secondairesimportants, l’orientation vers un interlocuteur en cas deproblèmes sociaux ou administratifs, les conseils pourannoncer sa séropositivité. L’absence de jugement quant àun désir d’enfant et l’accompagnement d’un projet de gros-sesse font partie de ces attentes, particulièrement forteschez les femmes et les hommes subsahariens, pour lesquelsêtre parent en contexte de migration et de maladie a denombreuses significations sociales et personnelles.
Le médecin au cœur d’un réseau de professionnelsLes patients interrogés décrivent plusieurs modes derelation avec leur médecin. Certains sont dans une relationd’exclusivité avec lui, décrit comme leur seul « confident ».Ces patients ont des contacts limités avec les autres profes-sionnels du service. Ils n’ont généralement pas de médecintraitant et ne fréquentent pas d’association de malades.D’autres patients perçoivent le médecin comme un interlo-cuteur parmi d’autres au sein de l’hôpital, chacun ayant desrôles identifiés et étant sollicités en fonction des besoins :assistante sociale, infirmière d’observance, psychologue.Enfin, certains patients font appel à un réseau diversifiéd’acteurs et de ressources : proches informés, médecin deville, travailleur social, internet. Les associations de soutienaux malades, y compris les associations communautaires,sont rarement sollicitées par les patients subsahariens.Dans un contexte de forte stigmatisation du VIH, ilscraignent d’être reconnus comme porteurs du VIH pard’autres membres de la communauté africaine.Du fait des spécificités de la prise en charge du VIH et duniveau variable de connaissances des patients au sujet de lamaladie, on observe une diversité d’attitudes à l’égard dumédecin. Ces attitudes vont de la soumission à l’autoritémédicale, quand le patient suit scrupuleusement les pres-criptions médicales, à la négociation, où le patient exprimeson expérience et son ressenti et oriente les décisionsmédi-cales. D’autres patients prennent des libertés par rapport autraitement (arrêt du traitement en raison des effets

secondaires ou d’un sentiment de « trop plein ») ou parrapport aux rendez-vous (le patient consulte quand il le jugenécessaire pour sa santé ou le renouvellement du titre deséjour).En dépit de cette prise en charge globale, certaines diffi-cultés persistent. Les patients et certains médecinsparviennent difficilement à aborder les problèmes sexuelset la prévention des risques sexuels. Des difficultés sontliées à l’éloignement du conjoint ou de la famille : deshommes ont évoqué les difficultés qu’ils rencontrent quandils rendent visite à leur épouse au pays dans l’espoir d’avoirun enfant et à laquelle ils ne peuvent annoncer leur infec-tion. Des personnes ont évoqué l’éloignement de leursenfants restés au pays et les obstacles au regroupementfamilial. Enfin, vivre avec le VIH reste une expériencedouloureuse, notamment pour les patients migrants quicumulent difficultés sociales et peur de l’exclusion, dans uncontextemarqué par des difficultés croissantes d’accès auxtitres de séjour. Lesmédecins interrogés affirment qu’ils neparviennent pas à établir une relation avec certains patientsmigrants qui refusent la maladie et les traitements.
Discussion

Nombre d’études sur les maladies chroniques ontsouligné l’importance de la relation médecin-patient pourla qualité du suivi médical, l’accès aux traitements, l’obser-vance et les résultats thérapeutiques [17-19, 21]. Cetteétude confirme l’importance de cette relation. Dans lecontexte du VIH et dans celui de l’hépatite B, la relationentre les patients subsahariens et leurmédecin est centraledans l’adéquationde leur prise en charge avec leurs besoinset leurs attentes. Cependant, cette relationmédecin-patientprend des formes différentes pour les deux pathologies. Ence qui concerne le VIH, on observe une adéquation desobjectifs du médecin et des attentes des patients car lemédecin ne se sent pas seulement responsable de la priseen charge médicale du patient, il se sent aussi responsablede sa prise en charge globale (incluant les aspects psycho-sociaux et administratifs), grâce à une organisation dessoins orientée vers cette prise en charge globale et grâce àdes ressources (en termes de personnels et de services) quile soutiennent dans cette activité.Concernant l’hépatite B, le médecin ne peut pas se sentirresponsabledecettepriseenchargeglobale car il nedisposed’aucun moyen pour l’assurer. Or les médecins interrogéssoulignent l’intérêt qu’aurait une telle prise en charge pour
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lespatientsmigrantsayantunehépatiteBchronique,notam-ment pour les aider àmieux comprendre la maladie, le trai-tement prescrit ou au contraire l’absence de prescriptionthérapeutique, et la nécessitéd’un suivimédical. D’après cesmédecins, un accompagnement spécifique des patientssubsahariens serait nécessaire du fait de leur perceptionnégative de la maladie. Ils regrettent également que lespatients étrangers sans indicationde traitementnepuissentaccéderautitredeséjourpourraisonmédicale. Ils supposentque certainsde leurspatientsétrangersont interrompu leursuivi médical du fait de leur situation irrégulière en France,oud’uneexpulsiondu territoire.Onobserveainsi une inadé-quation entre les attentes du patient, orientées vers lacompréhension de la maladie et des traitements, le soutiendans la vie avec l’infection et les démarches administratives,et lesobjectifsdumédecin, contraintdeseconcentrerunique-ment sur la prise en charge médicale de la maladie.Ces différences constatées dans l’adéquation ou l’inadé-quationentreobjectifs desmédecinset attentesdespatientspour le VIH et pour l’hépatite B s’expliquent au regard deshistoires distinctes de mobilisations autour de ces deuxpathologies. L’épidémie de sida a suscité des mobilisationsnationales et internationales émanant de la société civile etde groupes de patients autour de l’accès au dépistage et auxtraitements, de la prévention, de la lutte contre la stigmati-sation des groupes concernés. Ces mobilisations ont eu desretombées significatives sur la prise en charge des patientset sur laplacedupatient auseindusystèmedesoins. L’étudede ces retombées suggère que c’est lorsqu’il y amobilisationde la société civile autour d’une pathologie que la prise encharge des patients peut devenir globale et plus seulementstrictement médicale [33]. Pour l’hépatite B, cette mobilisa-tion est encore insuffisante et n’a pas permis d’agir sur laprise en charge des patients.Cescontextesdepriseenchargedifférentspour l’hépatiteBetpour leVIHproduisent desmodèles différentsde relationsmédecins-patients. Dans le cas de maladies chroniques, estvalorisé lemodèlede l’ordrenégocié, auseinduquel la supré-matie du médecin est atténuée au profit d’une relation pluséquilibrée dans laquelle chaque partenaire collabore active-mentauxdécisions[34]. Ilestattendudupatientqu’ilacquièreun certain savoir sur samaladie et les traitements [23].Les observations de consultations et les entretiensmenésavec lespersonnesayantunehépatiteBchroniquemontrentque les situationsdenégociation restent exceptionnelles. Eneffet, cecontexteoùnombredepatients font faceàdes incom-préhensionsetdesdéceptionsdans lapriseenchargede leurinfection, ne favorise pas la négociation entre le médecin etlemalade, lespatientsn’ayantpasaccèsaux informationsquileur permettraient de se positionner comme interlocuteur

face au médecin. Les « conflits de perspectives » entremédecinetpatient[35]et lanon-concordanceentre« illness »(la maladie subjectivement éprouvée) et « disease » (lamaladieappréhendéepar lemédecin)conduisentàunepertedeconfianceenvers lemédecin.Cettepertedeconfiancepeutmener à des errances médicales, des interruptions de suivi,un déni de la maladie ou encore des pratiques d’auto-exclu-sion. Le manque de ressources sociales pour s’informer outrouver de l’aide, fréquemment observé chez les migrantssubsahariens, favorise ces situations. Chez les patients sanstitre de séjour, ces difficultés se doublent d’une exclusionsociale : la non-reconnaissance de la maladie comme légiti-mation dudroit au séjour est synonymepour les patients derefus de la citoyenneté [12].Dans le cas duVIH, différentsmodèles de relationsméde-cins-malades co-existent. Si certains patients manifestentune certaine soumission à l’autorité médicale, d’autres seposent comme acteurs dans une relation de négociation, etd’autres montrent une certaine « autonomie » [36].Les limites de cette étude résident dans le fait qu’elle aété conduite auprès de patients nés en Afrique subsaha-rienne. Il serait utile demener des études similaires auprèsde patients nés en France, afin demesurer si les caractéris-tiques des relationsmédecins-patients dépendent plutôt dela situation de migration et des caractéristiques despatients, ou de la situation de soins. On peut supposer queles attentes des patients nés en France sont en partiedistinctes de celles des patients migrants, ainsi que lamanière d’exprimer ces attentes aumédecin. Si les patientsnés en France n’ont pas d’attentes en termes de soutien àla régularisation administrative, ils peuvent avoir d’autresattentes en termes de soutien social, notamment pour leVIH, qui reste une infection stigmatisée, mais aussi pourl’hépatite B, dont le diagnostic peut entraîner des boulever-sements familiaux et intimes du fait de sesmodes de trans-mission. Il est probable que les patients nés en France ontégalement des attentes d’informations dans la mesure oùl’hépatiteBestunemaladiepeuconnueetdont lacomplexitépeut entraîner des incompréhensions pouvant affecter larelation médecin-patient, comme cela a étémontré s’agis-sant de l’hépatite chronique C [21, 37].
Conclusion

L’étude met en évidence la centralité de la relationmédecin-patient dans l’adéquation entre les attentes despatients subsahariens ayant une hépatite B chronique ou
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vivant avec le VIH et leur prise en charge. Les caractéris-tiques des relationsmédecins-patients sont distinctes pourles deux pathologies, notamment en raison des histoiresdistinctes des mobilisations de la société civile autour deces deux pathologies. Pour l’hépatite B, on observe uneinadéquation entre les objectifs desmédecins et les attentesdes patients. L’étude souligne les difficultés spécifiquesaffectant cette relation : du côté des patients, laméconnais-sance de la maladie, sa perception négative, en lien avec leVIH, et les nombreuses incompréhensions autour de lamaladie et des traitements, du côtédesmédecins, l’absencede ressources pour prendre en charge les aspects autresquemédicaux de l’hépatite B chronique, et enfin la faiblessedu réseau de soutien pour aider les patients dans leurparcours de soins et la vie avec l’infection et pour soutenirles médecins dans la prise en charge des patients, notam-ment les patients migrants [38]. Dans le contexte du VIH,on observe une adéquation entre les objectifs desmédecinset les attentes des patients car la prise en charge des diffi-cultés personnelles, sociales et administratives des patientsest intégrée à la prise en charge de la maladie. Quelquesdifficultés affectent néanmoins les relations médecins-patients, comme les difficultés à aborder les problèmessexuels et la prévention de la transmission sexuelle, ainsique celles liées à l’éloignement des proches et aux obstaclesadministratifs au regroupement familial, et enfin le refusde la maladie chez certains patients.Des études similaires auprès de populations nées enFrance seraient nécessaires afin de compléter cesrésultats.
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