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INTERVIEW

| Nicolas VIGNIER |

| Praticien hospitalier en maladies infectieuses et tropicales,

Pilote de la Commission Perdus de vue

COMITE DE COORDINATION REGIONALE DE LA LUTTE CONTRE LE VIRUS
DE LTMMUNODEFICIENCE HUMAINE DE L'EST DE LILE DE FRANCE

Pouvez-vous retracer en quelques mots votre parcours et les raisons qui vous
ont conduit & vous intéresser aux perdus de vue ?

Actuellement, je suis praficien hospitalier spécialiste en maladies infectieuses,
G I'hopital de Melun.

J'ai fait une formation en Santé publique et en maladies infectieuses, puis j'ai
faif mon infernat en région parisienne, et mon clinicat pendant 2 ans en Mar-
finique et les 2 années suivantes au CHU Avicenne & Bobigny, ef justement au
sein de ce CHU j'ai beaucoup travaillé avec la Technicienne d'Etudes Cliniques,
Pafricia Honoré, qui est motrice dans la Commission Perdus de vue et qui a
déja mis en place des actions de recherche ef de prévention des perdus de
vue au sein de I'nopital Avicenne. Elle avaif mis en place des outils pour recher-
cher les perdus de vue. Elle les listaif, nous communigquaif les noms de patients
perdus de vue, ce gui nous permetfait d'essayer de les rappeler. De mon cofé,
je tenais une liste des patients qui manguaient leurs consulfations pour tenter
de les relancer. Elle avait ensuite évalué les résulfars de son action et elle avait
montré que le faux de perdus de vue avaif baissé significativement sur le sife de
I'nopital d'Avicenne. Ce qui était fres positif.

Par ailleurs, j'éfais impliqué dans le groupe d'éducation thérapeufique de
I'ndpifal ou on essayait d'accompagner les personnes qui vivaient avec le VIH
pour éviter qu’ils deviennent perdus de vue, le mieux éfant de prévenir la perte
de vue. Ces actions dépassaient le cadre du VIH puisgqu’on menait égale-
ment des actions similaires avec les patients atteints de fuberculose. Un de nos

« Notre ambition est de réduire le taux de

perdus de vue le plus possible. »

infernes avait fait alors sa these sur les facteurs de perte de vue des patients
affeints de fuberculose et on avait montré justerment que I'éducation théra-
peutique avait pour effet de prévenir la perte de vue.

C'est un sujet qui m'inféresse depuis ceffe rencontre avec Patricia Honoré., Ef
c'est également un de mes sujefs de recherche, car je suis médecin hospi-
falier mais par ailleurs, je suis aussi en these de sciences a I'lnserm, au sein
de I'Equipe de Recherche en Epidémiclogie Sociale (IPLESP UMR_S 1186) sous
la direcfion de Rosemary Dray Spira et du Pr Olivier Bouchaud, ef mon sujet
de recherche porte sur l'acces aux soins ef le maintien en soins pour les per-
sonnes qui vivent avec le VIH ou une hépatite B chronigue. Dans ce cadre,
je travaille sur une enquéte qui s'appelle « Parcours », qui a été réalisée aupres
de personnes d'origine sulbsaharienne qui vivent avec le VIH ef I'hépatite B
ef je m'intéresse entre autres choses au maintien aux soins de ces personnes
ef aux déterminants qui font qu’elles connaissent des rupfures de soins.
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Pouvez-vous nous expliquer qui sont les perdus de vue et quel est I'enjeu de
la Commission Perdus de vue ?

Les personnes perdues de vue, par définition, sont difficiles & interroger, sauf
guand elles reviennent. On ne sait donc pas foujours pourquoi elles sont dans
ce cas. Sébastien Gallien avait mené un fravail au sein de la Commission pour
évaluer les déferminants de la perfe de vue. Les PPDV Ggées de 38 ans en
médiane, avaient plus souvent une voie de confamination non hétérosexuelle,
éfaient sans médecin fraifant, avec moins de comorbidités, et éfaient suivies
hors CHU. Une seconde phase d'analyse sur les nouveaux patfients a révelé
que les personnes originaires d'Afrique sulbsaharienne et celles chez gqui un
fraifernent n'était pas infroduit éfaient plus souvent PPDV au sein du Corevin IDF
Est. Dans un travail sur la cohorte FHDH (Lanoy E., 2006), la perte de vue était
encore une fois plus frequente chez les personnes diagnostiguées réecemment
en particulier les personnes migrantes, chez les usagers de drogue par voie in-
jectable, chez les plus jeunes, et chez celles qui avaient un faux de CD4 bas ou
une charge virale élevée. Globalement les criteres sociaux jouaient beaucoup.
Certaines personnes qui sont dans des sifuations sociales instables, parfois,
vivent la prise en charge ef le fraifement avec difficulté, la priorité dans ce cas-
I, c’est le suivi. Le fait de ne pas éfre suivi en CHU ef de ne pas bénéficier de
I'education thérapeutique, il est 1a I'enjeu de cette Commission. II'y a égale-
ment parfois des criteres personnels, psychologiques, des patients qui ont du
mal & accepter leur maladie ef qui de ce fait, ont des parcours de soin chao-
fiques. Il faut parfois un femps, plus ou Moins long, pour accepter de vivre avec
le VIH et guand 'acceptation arrive, le suivi se stabilise. || peut y avoir plusieurs
facteurs qui amenent d la perfe de vue. II'y a enfin des « faux » perdus de vue,
des personnes qui ont chaongé de centre, qui sont suivies dilleurs sans gu’'on le
sache ou qui sont décédées, sans gu'on en ait eu l'information. C'est pour ces
raisons, qu'il faut d’abord mener ce fravail de mesure avec les TEC, pour vérifier
gue les perdus de vue sont viaiment perdus de vue.
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Nofre ambition est de réduire le faux de perdus de vue le plus possible.

La Commission Perdus de vue est aussi un lieu de réflexion ef d’échange enfre
les sfructures associatives et les équipes soignantes pour développer des outils
ef réfléchir sur les enjeux de la perfe de vue.

Comment a débuté votre engagement dans la Commission Perdus de vue ?
C'est assez récent, depuis juin, puisque avant cela j'éfais déja impliqué dans
la Commission Migrants avec le Pr Bouchaud. Je connaissais cette Commis-
sion par l'infermédiaire de Paftricia Honoré, et j'ai renconiré Sébastien Gallien
qui éfaif le pilofe de cefte Commission jusqu’en juin, lors d'une émission félévi-
sée gu'on a faife ensemble sur le VIH, & desfination du public migrant. A cette
occasion, i m'a parlé de son départ fin ocfobre 2015 et m'a proposé, comme
le sujet m'inféressaitf, de prendre sa succession dans la Commission. Ensuite, il
en a parlé au Corevin, au Pr Rozenbaum, ef voild comment je me suis engagé
dans cette Commission.

Avant mon arrivee, la Commission avait beaucoup fravaillé sur la mise en place
d'outils pour essayer de limifer les perdus de vue et les faire revenir. Ces outils,
désormais, existent. lls ont été développés dans differents centres, nofamment
4 Avicenne, ef l'idée de la Commission éfaif de diffuser ces outils sur I'ensemble
du Corevih et de demander aux Techniciens d'Etudes Cliniques et aux méde-
cins cliniciens, ef éventuellement aux équipes ETP de les utiliser pour essayer
de diminuer leurs taux de perdus de vue. Je vais poursuivre ce fravail et porter,
avec les membres de la Commission, une enfreprise de communication sur
ces outils, & la rentrée 2015.

On espere que la mise a disposition de ces oufils ef la motivation des différents
centres sur I'ensemble du Corevin auront un impact sur les faux de perdus de
vue et gu’ainsi on pourra mefire en place une étude pour évaluer réellement
ceftimpact. C'est ce sur guoi nous travaillons actuellement, car nous aimerions
mesurer les faux de perdus de vue actuels, a I'échelle du Corevih, avec les
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cenfres qui accepteront de fravailler avec nous dans le cadre d'un plan de
recherche et actions, pour ensuite metire en place les actions courant 2016 ef
puis dans un an, faire une Nnouvelle mesure du faux des perdus de vue dans les
cenfres gui auront parficipé pour regarder s'il a effectivement diminué. En ce mo-
ment, nous fravaillons donc sur ceffe problématique de la mesure du taux de
perdus de vue. Cefte question n'est pas simple. D'une part, il y a plusieurs défi-
nitions des « perdus de vue », si on utilise les données issues du logiciel Nadis,
elles sont potentiellement biaisées par différents facteurs donc elles nécessitent
d'étre vérifiées par les Techniciens d'Etudes Cliniques. Donc d'abord il faut se
mettre d’accord sur la définifion pour faire I'extraction, ef ensuite nous pourrons
fournir aux Techniciens d'Etudes Clinigues une liste des perdus de vue, pour
qu’ils puissent & ce moment-a vérifier qu'il s‘agit de « vrais » perdus de vue -
Ou si les personnes n'ont pas, entre femps, repris contact. Ensuite, il s'agira de
diffuser les outils par I'infermédiaire du Corevin, On prévoif aussi une soirée de
workshop le 8 décembre sur les perdus de vue pour communiguer sur fouf
cela et moftiver le plus de centres possible.

Comment comptez-vous mobiliser les centres autour de ce travail de
recherche ?

Le coeur de la mobilisafion a son siege dans la Commission Perdus de vue qui
permet qu'une partie significative des centres soit dgja représentée, notam-
ment par la présence des Techniciens d'Etudes Cliniques qui font partie du
projet et qui vont nous aider G porter ceffe mobilisation avec nous. lls vont
éfre & la fois memibres de la Commission et acteurs du projef. Concernant les
centres qui ne sonf pas présents & la Commission, on compte les confacter
pour gu'ils adherent le plus largement possible au projet ef qu'ils puissent utiliser
les outils. La réunion des Techniciens d'Efudes Cliniques au Corevih sera |'occo-
sion de communiguer sur notre projet. L'information est également relayée par
le biais de cette leftre d'information. L'idée est que chague centfre participant
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regroupe au minimum un médecin ef un TEC qui seraient porteurs du projet.
Pour le moment, nous N'‘avons pas de chiffre, il fauf éfablir ces mesures pour
etablir des objectifs précis. Nous espérons ainsi réduire significativement le taux
des perdus de vue.

La commission est ouverte & foufe personne inféressée par ceffe thématique
ef reste ouverte a des idées novatrices pour luffer contre la perte de vue.
Al'ére du fraitement pour tous et du TasP la perte de vue est un enjeu majeur
de l'efficacité des fraitements et de I'impact du fraifement sur la fransmission.
La période qui suif le diagnostic est une période clé ou fout doit éfre mis en
ceuvre pour faciliter le suivi et permettre une infroduction raopide du fraitement. |l
estimportant aussi de souligner que les conséquences de la perfe de vue sont
encore plus importantes au Sud ou elle atteint des faux inquiétants et interroge
sur l'acces aux soins des PVVIH.

« Nous aimerions mesurer les tfaux de perdus
de vue actuels, a I'échelle du Corevih,
avec les centres qui accepteront
de travailler avec nous dans un plan

de recherche et actions. »
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| Alexandre BRUN |

| Biostatisticien

PARCOURS

« Originellement venu du monde de la stafistique appliguée avec une licence
de statistique et d'informatique décisionnelle, je me suis spécialisé dans le trai-
fement des données de santé d la suite d'un master de santé publique. J'aieu
I'occasion d'ufiliser ces connaissances dans différents domaines au Ministere
de I'agriculture, & I'INSERM ou encore au CNRS. J'ai rejoint la grande famille de
I'ndpital Saint-Louis début 2014 en tant que biostatisticien dans le service de
bioinformatique médical du professeur Sylvie Chevret jusqu'a ma foufe nou-
velle prise de poste au COREVIH. »

FONCTIONS AU SEIN DU COREVIH
« J'ai pris mes fonctions début ocfobre 2015 en tant que biostatisticien, afin
de soutenir 'ensemble des projets nécessitant un fraifement stafistique et d'y
apporter mon expertise. »

SITE D’AFFECTATION
Hépital Saint-Louis

REMPLACEMENT
Fatima JELLOULI

#CORE\/|H
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10 ACTIONS REGIONALES DU CORREVIH

Le tableau ci-dessous présente les actions régionales dans le cadre du Contrat d’objectifs et de moyens, qui devrait étre signé entre les Corevih
franciliens et I’ARS en décembre 2015. Elles font suite d une large consultation d’acteurs, nofamment lors du séminaire inter-Corevih qui s’est tenu
les 18 et 19 mai. Le Corevih IDF Est est en charge de coordonner |'organisation des journées ARS de la prévention du VIH et des IST en IDF ; de I’action

relative & I'accompagnement et a la médiation sanitaire ; du diagnostic médico-social sur les besoins d’accompagnement médico-social des Pvvih.
Ces actions devront €tre mises en ceuvre sur une période de 3 ans.

]

CONTRIBUTION DES COREVIH A LORGANISATION DES JOURNEES ARS DE LA PREVENTION DU VIH ET DES IST EN IDF | AVENANT 2016 | COREVIH EST
— Favoriser I'implémentation d'une stratégie concertée de prévention: du diagnostic partagé a la co-construction
— Confribuer & un diagnostic de I'offre de dépistage ciblé et en population générale

2

PREVENTION

— Qualifier I'offre en prévention déployée via les nouvelles fechnologies de I'information ef de la communication

— Emettre des recommandations opérationnelles sur la stratégie de prévention & impulser en vue des prochains documents de planification régionale
Livrables
— Evénement (23 jours)

— Document de diagnostic de I'offre de prévention avec axes & privilegier

2 SURVEILLANCE DES ACCIDENTS D’EXPOSITION AU RISQUE VIRAL (AEV) EN IDF | COREVIH OUEST
— Participer & I'amélioration de la surveillance annuelle des AEV en lle-de-France

— Définir une méthodologie reproductible de recueil de données sur les ARV en lle-detrance
— Evaluer la prise en charge qualitative et le suivi des AEV en lle-de-France

Livrables
— Compterendu de la surveillance des AEV en IdF
— Méfthodologie de recuell des données sur les AEV & large échelle ef évaluation de la méthodologie et des résultats olbtenus




2

DEPISTAGE
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ACCOMPAGNER LA REFORME CEGIDD PAR UN APPUI TECHNIQUE DES ACTEURS | COREVIH SUD

— Confribuer a integrer les CeGIDD dans un "‘parcours” de prévention, dépistage ef prise en charge en santé sexuelle

— Se positionner au sein du parcours gue proposeront les CeGIDD en particulier sur la prise en charge d'aval guand nécessaire

— Confribuer au renforcement des compétences clinigues pour la prise en charge des IST

— Mefire au service des CeGIDD I'expertise épidémiologique des COREVIH pour renforcer le suivi/évaluation

— Accompagnement méthodologique des CeGIDD afin d'améliorer leur pratfigue (approche par population, type d'offre, outis, prise en charge, évaluation

des parcours)

Livrables
— Annuaire de partenaires des COREVIH utiles au CeGIDD

— Matériel de formatfion ef plan de formation en santé sexuelle

— Confribution au volet épidémiologique d'un cahier des charges pour un Sl (information & collecter ef indicateurs de suivi/évaluation)
— Confribution a I'analyse des rapports d'activité des CeGIDD d'IDF ( analyse quantitative et qualitative de I'activité)

— Résulfat de recherche opérationnelle sur les parcours de soins et dépistages tardifs ou mangués (méthode, indications ef analyse)

PROMOUVOIR LA PLACE DE U ACCOMPAGNEMENT ET DE LA MEDIATION SANITAIRE

EN AMONT ET EN AVAL DU DEPISTAGE POUR LA POPULATION MIGRANTE | COREVIH EST

— Meillleur acces au dépistage et au systerme de soin pour des personnes en sifuation de vulnérabilité, liée a la migration

— Favoriser le dépistage hors les murs (lieux de vie, de rencontres, d'échanges) PAr le renforcement de la confribution des COREVIH
a la formation en médiation ef au councelling de médiateurs sanifaires et sociaux

— Formaliser I'orientation des personnes dépistées vulnérables et leur enfrée dans le parcours de santé

— Limiter les ruptures dans la prise en charge

— Raccourcir les délais de prise en charge (entre le dépistoge ef le soin)

— Sensibiliser les professionnels de santé a la médiation

Livrables
— Etat des lieux de la médiation ef de I'accompagnement en Tle-de-France

— Soirée d'échanges Migrants ef VIH sur la médiation en santé

— Référentiel de formation de médiation en santé

— Efude qualitative sur les frajectoires

— Développer un oufil de suivi ef rapporfage commun des actions de médiation et d'accompagnement
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PRISE EN cHARGE MEDICO-SOCIALE
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PRISE EN cHARGE GLOBALE

N

RAPPROCHEMENT VILLE-HOPITAL | COREVIH NORD

— Augmenter la prise en charge extrahospitaliere du VIH et améliorer I'arficulation entre les services référents hospitaliers et
lo médecine de ville (générale et/ou spécialisée)

— Développer la prise en charge en ville

— Améliorer le dépisfage ef la prise en charge des co-morbidifés (Hepato, gastro-entérologie, dicbéte, cardio vasculaire, addictions. )

Livrables

— Rapport des rencontres (soirées d'échanges et de formation par exermnple) avec les différents professionnels cibles

— CRsur la faisabilité d'indicateur de suivi en ville & partir des données SNIRAM (colloboration assurance maladie)

— Guide de prise en charge du VIH

— Création d'un sife infernet COREVIH IDF dédié au partenariat ville-hopital avec du confenu pédagogique et /ou de partage des listes
de correspondants, des modeles d’ordonnance, etc... (vio codes d'accés)

SANTE SEXUELLE DES PVVIH | COREVIH NORD

— Confribuer & améliorer la PEC de la santé sexuelle des PVVIH

— Renforcer les compétences des soignants sur les questions de santé sexuelle

— Confribuer a la mise en place et/ou au renforcement d’une offre de santfé sexuelle intégrée et coordonnée
— Renforcer I'annonce aux parfenaires lors du dépistage positif et évaluer de nouvelles approches

Livrables
— Rapport des enquétes ef propositions d'actions
— Brochure PEC médicale de la sexualité

— Module de formation sur santé sexuelle

— Rapport des rencontres pluridisciplinaires

DIAGNOSTIC REGIONAL DES BESOINS D’ACCOMPAGNEMENT MEDICO-SOCIAL FOCUS SUR LES RISQUES DE RUPTURES
DANS LE PARCOURS DE SOINS ET LES PROFILS COMPLEXES | COREVIH EST

— Confribuer a la prévention des rupfures dans la prise en charge des parcours complexes en lle-de-France & I'arficulation entre le sanitaire et le médico-social

— |denfifier les profils présentant des risques de rupture dans le parcours de prise en charge

— Accompagner les acteurs du médico-social dans I'évolution de leur offre de service conformément & I'évolution des besoins des PVVIH (programmes

expérimentaux d'accompagnement, appels d'offre)
Livrables

— Diognostic régional des besoins d'accompagnement des PVVIH connaissant des parcours complexes
— Outil de coordination de la prise en charge des PVVIH
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MAINTIEN DANS LE PARCOURS

O
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REPERAGE ET GESTION DES PATIENTS VVIH PERDUS DE VUE ET/OU EN RUPTURE DE SOINS | COREVIH CENTRE

— Développer ef évaluer un systeme commun de repérage des patients perdus de vue ou en rupture de soins
— Caractériser les patfients perdus de vue ou en rupture de soins

— Identifier et metire en ploce des actions renforcant le maintien dans les soins et évaluer leur impact
Livrables

— Algorithme pour la recherche des patients sans recours aux soins au cours d'une période donnée

— Outil(s) pour identifier les perdus de vue en femps réel

— Réunion de dossiers de type RCP concernant les dossiers médicaux (et sociaux ?) des patients éprouvant des difficultés de maintien dans les soins
voire en rupfure de soins (patients en échec, patients non revus dans les soins. ..).

— Systeme de refro information en cas de fransfert/choix pour une autre structure de soins

CREATION D’UN GROUPE MULTIDISCIPLINAIRE DE TRAVAIL INTERCOREVIH « EPIDEMIOLOGIE ET PARCOURS DE SOINS » | COREVIH CENTRE

— Renforcer le recuell ef la gualité de I'information sur le parcours des patients et le suivi des files actives, ainsi que le transfert d'information vers
lo base nationale

Livrables

— Harmonisation des supports d'information patients avec opérabilité du transfert d'information vers la base nationale
— Rapport regional d'activité avec indicateurs sfandardisés

— Résultats des analyses spécifiques réalisées dans le cadre de la base IdF - donf comorbidités hépatites

— Recommandations sur la PEC des PVVIH dans le cadre du parcours de soins

AUGMENTATION DE LA COUVERTURE ETP | COREVIH OUEST

— Parficiper & l'augmentafion de la couverture EIP VIH en lle-defrance par une mufualisation des expériences des différents  acteurs
des programmes ETP VIH et prograrmmes d'appui & I'observance

— Favoriser 'acces a la formation pour les acteurs des prograrmmes d'ETP VIH et d'appui & 'observance thérapeutique

— Accompagner I'auforisation de nouveaux programmes ETP VIH en particulier ceux portés par les associations/ACT/aufres structures médico-sociales

— Fadlliter le suivi et I'évaluation des programmes d'ETP VIH, en renforcont la capacité des acteurs pour qu'ils conduisent I'évaluation annuelle et
guadriennale

Livrables

— Présentatfion des avancées au comité régional ETP ARS
— Un liviable pour chague action citée
— Un liviable final : un référentiel commun de la spécificité VIH pour un programme ETP (document de référence pour I'extension de I'ETP pour les PVWIH, €laboré &

parfir d'une synthese des actions décrites, pour un appui de I'ensemble des acteurs y compris institutionnels)
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