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Vieillir avec le VIH

pratique soignante

Vieillissement des patients
séropositifs et prise en charge

infirmieéere

1 L'infection par le virus de I'immunodéficience humaine n'est plus synonyme de déces prémature
I Larrivée etle développement des antirétroviraux a permis son évolution en une maladie chronigue,
quientraine toutefois un risque accru de comorbidités BCes dernieres s'ajoutent aux problématiques
dues a I'avancée en age des patients I L'éducation thérapeutique dispensée par I'infirmiére est
essentielle dans ce contexte.
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Ageing of HIV-positive patients and nursing care. Infection with the human immunodeficiency
virus is no longer synonymous with premature death. The arrival and development of antiretroviral
drugs has enabled it to evolve into a chronic disease, which nevertheless leads to a higher risk of
comorbidities. These add to the other issues facing patients due to their advancing age. Therapeutic

education provided by the nurse is essential in this context.
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Le vieillissement est une étape difficile pour
tout un chacun. Pour les patients porteurs
duvirus de 'immunodéficience humaine (VIH),
un accompagnement est nécessaire afin de les
aider a passer ce cap auquel s’ajoute la perte
de leurs reperes hospitaliers et des différents
intervenants du parcours de soins. La formation
du personnel en établissement d’hébergement
pour personnes agées dépendantes (Ehpad)
est indispensable pour accueillir ces patients,
notamment dans le respect de la maladie et du
secret, s’ils le souhaitent. Elle fait d’ailleurs I’ob-
jetd’une recommandation dans le rapportde la
Direction générale de la santé (DGS), en 2013,
dédié a la question du vieillissement des per-
sonnes porteuses du VIH [1].

Laproblématique de I'isolement est récurrente et
angoissante dans cette période ou, pour certains,
I’absence d’enfants se fait sentir. Le soutien des
psychologues et des associations est primordial,
tout comme la formation des infirmieres al’édu-
cation thérapeutique. La coopération entre les
professionnels de santé, le développement de la
pratique avancée etdes filieres universitaires pour
les infirmiéres, devraient mener a une évolution
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dansle suivi et 'accompagnement de ces patients,
qui sont aujourd’hui des malades chroniques.

DES AVANCEES CONSIDERABLES

I Que de progreés et d’espoir en trente ans de
prise en charge des patients atteints parle VIH !
Danslesannées 1980, leur espérance de vie était
courte, voire incertaine. Leurs projets étaient
remis en question par cette infection qui déclen-
chait une vulnérabilité et une désocialisation
sans précédent.

I Les nouvelles thérapeutiques ont permis de
faire évoluer progressivement cette maladie vers
une pathologie chronique avec une moindre fré-
quence des maladies opportunistes. Cette dyna-
mique engendre de nouvelles modalités de prise
en charge et, de fait, d’autres problématiques.
La nécessité de prendre a vie des traitements
lourds requiert la mise en place d’'un accompa-
gnement éducatif.

I En paralléle, il est indispensable de déve-
lopper une prise en charge spécifique en fonc-
tion des besoins de la personne (désir d’enfant,
annonce a I’entourage, vieillissement...). Pour
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ces patients, la reprise d’ une activité profession-
nelle permet de porter un nouveau regard sur
I’avenir, méme s’il est parfois difficile de concilier
sa vie socioprofessionnelle avec la maladie.

UNE EVOLUTION DU PROFIL
DES SOIGNANTS

I En 2007, lors du 8¢ Congres national de la
Société francaise de lutte contre le sida (SFLS),
un atelier infirmier “Bien vieillir avec le VIH” [2]
exposait les chiffres suivants : en moyenne, en
service de maladies infectieuses et tropicales, de
1985 4 1997, les personnels restaient dans leur
poste au moins pendant douze ans et, de 1998
a 2005, pendant sept ans. L’engagement des
professionnels était alors de longue durée avec
un profil trés volontaire, tres stable dans leur
fonction et une grande maturité professionnelle,
souvent liée a de fortes personnalités. Ces soi-
gnants €taient engagés dans la lutte contre le
sida, parfois militants a ’extérieur et trés proches
du monde associatif. Aujourd’hui, nous obser-
vons un {urnover trés important des infirmieres
et une mobilité tres forte au sein des équipes,
avec une grande polyvalence sur les différents
secteurs de soins et un certain “nomadisme”.

I Durant ces trente derniéres années, I'infec-
tion par le VIH ajoué un role extrémementimpor-
tant et précurseur dans ’amélioration de la prise
en charge globale a I'hopital. Elle a bouleversé la
relation soignant/soigné et a constitué I’élément
moteur d’une réflexion nouvelle sur les compor-
tements a I’hopital. Aujourd’hui, I'engagement

L'infection par le VIH a bouleversé la relation soignant/soigné et a constitué I'élément moteur
d’une réflexion nouvelle sur les comportements a I'hdpital.
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des soignants est de plus courte durée, ils sont plus

jeunes, moins expérimentés dans ce domaine, mais
ils restent volontaires, avec un intérét fort pour le
soin relationnel et 'engagement humanitaire.

VERS UNE PRISE EN CHARGE GLOBALE

I Dans les différentes structures, la prise en
charge “sérielle” a évolué en un accompagne-
ment plus global du patientavec une collaboration
multidisciplinaire. Les conditions de laréussite pour
celasontl’alchimie de trois fondements réunis: une
approche humaniste, une démarche holistique et
une application du concept de “prendre soin” :

¢ ’approche philosophique, de nature huma-
niste, place le patientau centre de I’organisation.
Elle implique le respect de la personne, de sa
dignité et de son intimité ;

¢ ’approche holistique de la personne soignée
tient compte de son corps, de ses maux en géné-
ral, physiques et psychiques, et de son environ-
nement. Elle situe la personne dans son milieu,
sa famille, son lieu de travail et permet, ainsi,
d’établir des liens avec sa culture, sa situation
sociale et économique ;

* ’émergence du concept de “prendre soin”
est plus récente. Il s’agit de 'attention portée a
I’autre en vue de lui venir en aide. Les organisa-
tions de soins, dans ce schéma de pensée, sont
des systémes qui s’auto-organisent, se détachent
de I'environnement et s’en distinguent par leur
autonomie et leur individualité.

I concernantl'infection parle VIH, outre ces spé-
cificités de prise en charge, d’autres éléments sont
indispensables comme I'accompagnement par des
bénévoles d’associations, la visite de représentants
du culte, les soins palliatifs au sein des unités de
soins, 'intervention des équipes de prise en charge
de ladouleur, d’addictologie, d’accompagnement
des migrants, I’éducation thérapeutique, les “actes
frontieres” en ambulatoire, I’appui des comités
de coordination régionale de la lutte contre les
infections sexuellement transmissibles et le VIH
(CoreVIH, anciennement centres d information et
de soins de 'immunodéficience humaine — Cisih)
etdes centres gratuits d’information, de dépistage
etde diagnostic (CeGIDD, anciennement centres
de dépistage anonyme et gratuit— CDAG).

UNE RELATION SOIGNANT-SOIGNE
SPECIFIQUE

I Il existe encore toute une génération d'infir-
miers ayant connu le début de I'épidémie de
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dossier

L'infection par le VIH est responsable d’un vieillissement précoce et accéléré.

sida avec les peurs, les fantasmes, le manque de
connaissances sur la maladie, les déces précoces
etrapidesliés a des complications souventvisibles
et traumatisantes, les suicides de malades...

De fait, cette génération, souvent jeune a
I’époque, s’est formée a la maladie en méme
temps que les patients. Elle les aaccompagnés, a
vécu les fins de vie, a appris “sur le tas” a gérer ses
émotions eta construire une relation d’aide spé-
cifique. C’est aussi une génération de soignants
qui, dans nombre de spécialités de médecine
mais plus encore dans le cas du VIH, restaient
fideles a leur service.

I Par ces épreuves des débuts de I'épidémie,
les patients et les soignants ont construit une
relation particuliére que nous ne retrouvons
pas dans d’autres services et qui a quelque chose
d’intime, de familier. Les familles des patients
étaient tres investies dans ces accompagnements,
toujours en contact avec les équipes et venaient
parfois leur annoncer le déces de leur proche.
Malgré les peurs des débuts associées au manque
de connaissances concernant cette pathologie, le
lien relationnel, si particulier et si fort, construit
avec les patients, permettait de “tenir” et, surtout,
liaitles infirmieres profondément au service.

I Aujourd’hui, les patients vieillissants et les
soignants qui les ont suivis se sentent comme
des “survivants”, un peu détachés des générations
suivantes qui considerent le VIH comme une
maladie chronique “presque comme les autres”.
Drailleurs, ces soignants restent, pour ces patients,
les acteurs privilégiés, ceux qui articulent encore
la prise en charge entre les différents interve-
nants. Le départ a la retraite du médecin, de
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I’aide-soignante ou de I'infirmiere “des débuts”
est une épreuve qu’il ne faut pas négliger et a
laquelle il faut préparer le patient.

Lapratique de cette génération d’infirmiers s’est
construite progressivement par I’expérience et
par des formations en lien avec I’évolution des
pratiques et des connaissances sur cette patho-
logie. La meilleure maitrise de cette infection a
enrichi la prise en charge en favorisant I’obser-
vance thérapeutique. L’éducation thérapeutique
a ensuite pris le relais, en permettant d’aborder
le patient et sa maladie de facon plus globale et
adaptée.

I A I'heure actuelle, la nouvelle génération
d’infirmiéres a plus de difficultés a trouver sa
place aupres de ces patients vieillissants. Il semble
que le turnover des postes ne leur permette pas
de lier des relations sur la durée et aussi privi-
légiées. De plus, ces patients pensent souvent
que les “jeunes infirmieéres” ne peuvent pas
les comprendre car elles n’ont pas connu les
années 1980 et le sida. Cependant, les relations
avec la nouvelle génération de patients porteurs
du VIH ne se construisent pas de facon identique
aussi du simple fait qu’ils passent beaucoup moins
de temps a I’hopital, la prise en charge en ambu-
latoire s’étant considérablement développée.

AccomPAGNEMENT DES PATIENTS VIH
VIEILLISSANTS

I Nous sommes aujourd’hui ala croisée de plu-
sieurs évolutions : vicillissement de la popula-
tion, augmentation des pathologies chroniques
et polypathologies dans un contexte social
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L'impact psychologique considérable de la maladie demande un accompagnement
par les équipes médicales, soignantes et associatives, afin de reconstruire I'image du patient,
favoriser I'estime de soi et lever les tabous sur la sexualité.
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fragilisé, exigence de qualité et d’information,
systeme de santé réglementé soumis a une forte
contrainte économique, développement des
modes de communication, des réseaux et de la
technologie, complexité des savoirs. .. La profes-
sion infirmiére asus’adapter al’évolution de ces
besoins de santé [3]. L’infirmiére est devenue
une véritable technicienne de santé ayant des
qualités relationnelles et humaines reconnues.
De nouvelles opportunités apparaissent pour la
profession infirmiére en pleine évolution.

En 2010, les personnes de plus de 60 ans repré-
sentaient 10 % de la file active traitée en France.
Cette part augmente d’année en année par-
tout dans le monde et particuliérement en
France chez les patients porteurs du VIH [4].
Par ailleurs, 'infection par le VIH est respon-
sable d’un vieillissement précoce etaccéléré [5].
I Trente ansaprésladécouverte duvirus, vingt
ans apreés la mise en place des antirétroviraux
(ARV),’évolution de larecherche médicale dans
le domaine du VIH permet aujourd’hui de sim-
plifier et d’alléger les traitements. En Europe, le
profil épidémiologique de ces patients a beau-
coup changé ces dernié¢res années [6]. Les ARV
ont permis une nette amélioration de la qualité de
vie etune diminution importante de la mortalité.
Selonles études, 41 % des personnes vivant avec le
VIH (PVVIH) suivies en France ont plus de 50 ans,
alors que les plus de 50 ans ne représentaient que
20 % des PVVIH en 2003.

I Le vieillissement des PVVIH induit le déve-
loppement de comorbidités [7,8], dont des
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maladies chroniques dues a I’age (diabete,
pathologies cardiovasculaires, ostéoporose,
troubles neurocognitifs, hypercholestérolé-
mie...). De plus, les PVVIH vieillissantes sont
confrontées a ces maladies plus fréquemment
que la population générale ou plus précoce-
ment, méme si elles sont traitées efficacement
par ARV. Ceci peuts’expliquer par le fait qu’elles
sont exposées plus particulierement a plusieurs
facteurs de risque : tabagisme plus fréquent
(47 % des PVVIH fument en France), plus de
10 % ont des problémes de dépendance al’al-
cool, 30 % ontune hépatite chronique C (VHC)
et/ouB (VHB). Cela explique aussi le risque de
cancer accru dans cette population.

I Par ailleurs, les comorbidités liées a
I'age impliquent un risque plus important
d’interactions médicamenteuses, risquant de
modifier I'efficacité des traitements et de fragi-
liser la personne, voire de mettre en péril son
autonomie. Il estimportant que les infectiologues
collaborent, sensibilisent et forment les médecins
gériatres, les généralistes, les différents acteurs
de santé et leurs structures d’accueil, afin d’opti-
miser la prise en charge des patients vieillissants.
Une vigilance particuliére est nécessaire chez
ces derniers compte tenu de 'accumulation des
complications observées (liées le plus souvent
au traitement, trés peu a I'infection elle-méme).
Un bilan adapté aux différents risques doit étre
réalisé régulierement chez tous ces patients,
avec une évaluation des complications et une
prise en charge des comorbidités par la colla-
boration entre les différents acteurs de soins et
spécialistes [9].

L'EDUCATION THERAPEUTIQUE

I Le développementde I'éducation thérapeu-
tique vers la prise en compte de chaque aspect
de la vie quotidienne des PVVIH est essentiel
afin de les accompagner dans la compréhension
et’acceptation de la maladie, des traitements,
favoriser une alimentation équilibrée, une activité
sportive réguliere, améliorer voire reprendre une
vie affective etsexuelle... Ce sontdes fondements
primordiaux (encadré 1).

IIne faut pas oublier également que ces personnes
ont été diagnostiquées dans les années 1980 :
qu’elles ont dii subir la violence du diagnostic,
la peur d’un pronostic vital a court terme, et ont
été confrontées a la mort de nombreux proches
et amis. L'impact psychologique, considérable,
demande un accompagnement par les équipes
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ENcaDRE 1

L'éducation thérapeutique des personnes vivant avec le virus de I'immunodéficience humaine (PVVIH)

La prise en charge des patients agés infectés par le VIH est biannuelle
et comprend une journée dédiée a la recherche des facteurs de risque,
souvent organisée en secteur hospitalier.

I Lors de cette journée, I'infirmiére prévoit une séance
d’éducation thérapeutique (ETP) fondée sur les risques
cardiovasculaires comme l'alcool, le tabac et les risques
neurologiques. Elle aborde aussi les questions liges a la sexualité.
Lors de cette séance, I'infirmiéere a la possibilité d'orienter les
personnes vers les différents intervenants du service tels que la
psychologue, la diététicienne, I'assistante sociale, et peut aussi
proposer un suivi individuel d'ETP. Les problématiques soulevées
lors des bilans de synthése ont permis une réflexion commune

et multidisciplinaire afin de mettre en place des cycles d'ateliers
comme “diététique et hygiene de vie”, “comorbidités et aide

a la diminution du tabac et alcool”, “sexualité et vie affective”,
“ménopause et préménopause”, “mal-étre et dépression”,
“démarches sociales”.

I oOutre les résultats du bilan biologique (glycémig, lipides),
I'infirmiere détaille avec le patient ses habitudes de vie, ses facteurs
de risque classiques comme le tabac et I'alcool mais aussi les
drogues dites “récréatives”. Elle amene le patient a comprendre
I'intérét de pratiquer une activité physique adaptée et réguliere

dossier

I En collaboration avec la diététicienne, elle reprend les points
importants concernant I'alimentation et aide le patient a réfléchir sur ses
difficultés, ses réticences, ses peurs, ses représentations. .. Elle peut aussi
orienter le patient vers différents acteurs : le psychologue, les associations,
les centres de soins, d'accompagnement et de prévention en addictologie
(Csapa), le service anti-tabac et I'équipe d'addictologie. ..

I Dans le cadre de la surveillance d’une ostéoporose
précoce, I'infirmiere réévalue la consommation du patient

en produlits laitiers et fait le lien avec la diététicienne si besoin.

Elle peut, a cette occasion, réexpliquer I'intérét de I'activité physique
et évaluer I'observance du traitement calcium/vitamine D.

I concernant les problémes neurocoghitifs, le role

de l'infirmiere d'ETP est d'identifier avec le patient les activités
favorisant le travail de la mémoire et de le sensibiliser a I'importance
de les pratiquer.

I En termes de suivi gynécologique, le bindme avec
I'infectiologue est primordial. Généralement, I'age de la ménopause
n'est pas modifié par le VIH et reste autour de 45-50 ans. La prise

de traitements hormonaux doit prendre en compte le traitement
antirétroviral. Il est important de sensibiliser ces femmes

a la nécessité d'un suivi gynécologique régulier et de développer

la collaboration entre les différentes spécialités. De facon générale,

(d'autant plus que la prescription par le médecin traitant d'une
activité physique est désormais remboursée par la Sécurité sociale

pour ces patients).

médicales, soignantes et associatives, afin de
reconstruire leur image, favoriser I’estime de soi
et lever les tabous sur la sexualité. Répondre a
leurs angoisses, les aider a lutter contre I’isole-
mentsocial et affectif (ils témoignent souvent de
leur manque de vie sexuelle, voire de leur absti-
nence totale, a cause de leur séropositivité) doit
faire partie des missions des professionnels de
santé.

Les points a retenir

¢ L'infection par le virus de I'immunodéficience
humaine (VIH) a révolutionné la relation soignant-
soigné.

¢ Le vieillissement des patients séropositifs
implique de nouvelles modalités de prise en charge.
Les comorbidités liées a I'age et celles dues au VIH

se cumulent.

» Le role des soignants est primordial dans
|'accompagnement de ces patients, notamment

par 'éducation thérapeutique.
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il est essentiel de former I'ensemble des professionnels de santé
a ces problématiques pour éviter les interactions médicamenteuses

et favoriser une prise en charge globale et optimale.

CoNCLUSION

Aujourd’hui, malgré les avancées spectaculaires
dansla prise en charge des PVVIH etles représen-
tations de la maladie, ces patients cumulent les
comorbidités liées a I’age et au VIH. Par ailleurs,
les formes galéniques des ARV, pour la plupart
de gros comprimés difficiles a avaler, non disper-
sibles et non écrasables, peuvent engendrer, pour
certaines personnes, un risque de fausse route.
A T’heure de la mise en place de la pratique
avancée pour les infirmieres [10,11] et du
développement des coopérations interprofes-
sionnelles [12], les infirmiéres constituent des
acteurs incontournables du parcours de soin de
ces patients, a I’hopital et en ville.

Aujourd’hui, nous pouvons anticiper un certain
nombre de problématiquesliées au vieillissement
des PVVIH. Nous pouvons méme nous réjouir,
car I'avancée en age de ces patients est une réelle
victoire pour cette population, les soignants qui
les ontaccompagnés et la recherche médicale. m
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