
Adhésion Thérapeutique, Prévention Positive,
nouvelles directions dans lô®ducation du patient

et dans la recherche sur le VIH
Medikamenten-Adhärenz und Prävention für

Positive: Neue Richtungen für die Patientenedukation
und HIV Forschung

Catherine Tourette -Turgis
Ph.D, maître de conférences, Directrice des enseignements

du master en éducation thérapeutique,
Université Pierre et Marie Curie, science médecine,

Paris, France

D. Friboulet 
Diplômé en ETP Université Pierre et Marie Curie, psychanalyste, formateur en 

prévention VIH 



Jan. 2011 C. Tourette Turgis - D. Friboulet 

Lien entre adhésion, ETP et prévention ?
Ʒ Lôadh®sion, lô®ducation th®rapeutique et la pr®vention secondaire partagent en 

commun : 

Ʒ un souci de santé publique
Á D¯s lôann®e 2000, les r®sultats des ®tudes* sur les difficult®s et les besoins en pr®vention 

des personnes séropositives conduites sur ce thème montrent deux carences 
Ʒ la prévention de la transmission ,
Ʒ lôabsence de diagnostic et de traitement appropri®s des infections sexuellement 

transmissibles

*Erbleding E.J., Stanton D., Quinn T.C., Rompalo A.(2000).Behavioral and biologic evidence 
of persistent high-risk behavior in an HIV primary care population. AIDS, 14 (3): 297 -301 

Ʒ et lôam®lioration de laqualité de vie des Personnes Vivant avec le VIH (PPVIH)
Á De nombreuses études ou documents publiés sur la sexualité et la séropositivité 

montrent que :
Ʒ la séropositivité affecte la vie affective et sexuelle des personnes séropositives ,
Ʒ les difficult®s rencontr®es par les personnes s®ropositives lorsquôelles veulent notifier leur 

statut sérologique à leurs partenaires y contribuent
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En quoi la séropositivité affecte la vie 

sexuelle ? (1/4)
Ʒ La sexualité des personnes séropositives nôa re­u aucune attention pendant 
une longue p®riode de lô®pid®mie et ce pour de multiples raisons sachant quôune des 
raisons principales était la haute mortalité rencontrée chez les personnes malades du 
SIDA.

Ʒ Il a fallu attendre lôarriv®e des trith®rapies et un certain retour ¨ la sant® des 
personnes séropositives pour que la question de la sexualité des personnes 
séropositives surgisse dans les thèmes de recherches en sciences sociales et 
comportementales.

Shiltz MA.(1999) Séropositivité, sexualité et risques, In: Séropositivité, vie sexuelle et risque de transmission du VIH, 
ANRS, collection Sciences sociales et sida, pp. 13-29.

Ʒ Pour autant, la vision selon laquelle la vie affective, sexuelle et reproductive dôun 
individu sôarr°te, d¯s lôinstant o½ il est s®ropositif, reste pr®dominante.

Ʒ Une étude récente de la littérature indique que depuis une dizaine d'années, on assiste à une 
certaine désexualisation de l'épidémie avec l'arrivée des antirétroviraux. Cela a contribué à 
déplacer les préoccupations sur d'autres sujets tels que l'accès aux traitements ainsi qu'à une 
remédicalisation du champ de recherche sur le VIH/sida, et en particulier de la prévention.

Parker R, 2009  Unintended consequences: evaluating the impact of HIV and AIDS on sexuality 
research and policy debates, Cad. Saúde Pública, 

http://www.scielo.br/scielo.php?pid=S0102-311X2009001400007&script=sci_arttext
http://www.scielo.br/scielo.php?pid=S0102-311X2009001400007&script=sci_arttext
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En quoi la séropositivité affecte la vie 
sexuelle ? (2/4)

Ʒ Dans lôenqu°te Vespa* conduite en France et dans les 
d®partements dôoutre mer :

Á 35 à 44% personnes séropositives en traitement déclarent avoir des 
troubles de la sexualité (perte de libido, troubles de lô®rection, difficult®s 
lors de lôorgasme), tant chez les hommes que chez les femmes, et quelle que 
soit lôorientation sexuelle.

Á 60% des personnes séropositives déclarent avoir des relations sexuelles avec 
un partenaire ou une partenaire stable, parmi lesquelles 32 à 45% disent 
avoir eu des ruptures dans leur prévention (16% chez les couples 
homosexuels et 29% chez les couples hétérosexuels).

Á Le traitement post exposition , qui pourrait être utile pour un(e) 
éventuel(e) partenaire sérodifférent(e), restait méconnu par un tiers des 
patients

* Lert F., Obadia Y., et l'équipe de l'enquête VESPA. (2004).Comment vit-on en France 
avec le VIH/sida ? Population & Sociétés, Novembre 2004, nÁ406.
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En quoi la séropositivité affecte la vie 
sexuelle ? (3/4)

Ʒ Une étude anglaise auprès de 21 femmes séropositives démontre
lôimpact n®gatif de la s®ropositivit®:
Á sur la qualité de leur vie sexuelle (baisse de libido, réduction du plaisir 

sexuel difficultés à trouver des partenaires,
Á sur la prévention (difficult®s ¨ n®gocier lôusage du pr®servatif, peur du rejet 

si elles informent leurs partenaires de leur statut sérologique).

Ʒ Cette étude définit les stratégies compensatrices utilisées :
Á usage de drogue pour endormir les besoins sexuels, 
Á choix des partenaires occasionnels pour pratiquer le safer sex sans avoir à 
sôexprimer sur leur s®ropositivit®.

Keegan A, Lambert S, Petrk J. (2005). Sex and Relationships for HIV-Positive 
Women Since HAART: A Qualitative Study. ,AIDS PATIENT CARE and STDs, Vol.19 

(10): 645-54.
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En quoi la séropositivité affecte la vie 
sexuelle ? (4/4)

Ʒ Une revue de la littérature portant sur les variables sociales, 
psychologiques, interpersonnelles et médicales, corrélées avec les 
comportements sexuels chez les personnes séropositives (61 études, 
dont 37 conduites auprès des HSH),montre que chez les personnes 
séropositives, avoir des relations sexuelles non protégées est fortement 
corrélé avec :
Ále manque dôinformations, 
Á le manque de confiance dans ses capacités à adopter des pratiques 

sexuelles à moindre risque, 
Á des difficultés de communication sur la prévention avec ses partenaires,
Álôexistence dôune s®ro-discordance dans le couple, 
Ále fait dôavoir eu de nombreux partenaires, 
Ála perception dôun faible sentiment de contr¹le sur lôusage du pr®servatif, 
Ála perception dôobstacles ¨ son usage.

Crepaz N., Marks G. (2002). Toward an understanding of sexual risk behavior in people 
livingwith HIV : a review of social, psychological, and medical findings. AIDS, 16 (2):135 -

149.
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Quôentend-on par santé sexuelle ?
Ʒ La sexualit® et la vie affective sont des ®l®ments centraux de la sant® et de lô®panouissement 
dôun individu, la santé sexuelle est un droit (OMS et ONUSIDA) : 
Á Les personnes vivant avec le VIH ne sont pas des vecteurs de transmission. Leurs droits humains et 
civiques doivent °tre prot®g®s ; côest la raison pour laquelle une approche bas®e sur les droits de 
lôhomme est au fondement de la ç Sant®, la dignit® et la pr®vention positives è.

Á Les personnes vivant avec le VIH sont des personnes ayant de la dignité et non des boucs émissaires 
¨ bl©mer d¯s quôune transmission du VIH est d®tect®e. Pour cette raison, emp°cher la transmission 
du VIH est une responsabilité qui doit être partagée par tous, sans tenir compte de la sérologie VIH.

Á Les personnes vivant avec le VIH ont les mêmes besoins et désirs que quiconque ïainsi, la santé et 
les droits liés à la sexualité et à la reproduction, en particulier ceux destinés aux femmes et aux filles, 
doivent être reconnus et exercés par tous, quelle que soit leur sérologie VIH ONUSIDA 

Á ñNous avons besoin de reconqu®rir la souverainet® sur nos corps.ò 
(Celia Chung, San Francisco ïParticipante au Sommet LIVING 2008)

Ʒ OMS 1975 :

Á ç La sant® sexuelle doit permettre dôacc®der ¨ une sexualit® bas®e sur les 3 points suivants : 
Ʒ Une capacité de jouir et de contrôler le comportement sexuel et reproductif en 

accord avec l'éthique personnelle et sociale.
Ʒ Une délivrance de la peur, de la honte, de la culpabilisation, des fausses croyances 

et des autres facteurs psychologiques pouvant inhiber la réponse sexuelle et interférer sur 
les relations sexuelles.

Ʒ Une absence de troubles, de dysfonctions organiques , de maladies ou d'insuffisances 
susceptibles d'interférer avec la fonction sexuelle et reproductive. »

Á La notion de santé sexuelle implique une approche positive de la sexualité humaine , ce qui 
signifie que les soins de sant® sexuelle doivent viser ¨ enrichir lôexistence et les relations 
interpersonnelles et ne pas se ramener à la prestation de conseils et de traitements en matière de 
procréation ou des infections à transmission sexuelle. 
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Quelle prévention positive ? (1/4 )

Ʒ Avant tout, une prévention qui concerne tout le monde : 

ÁTous les membres de la société, sans exception, doivent participer 
à la prévention du VIH, une responsabilité commune. Parents, 
enfants, amis, amoureux, employ®s dôinstitutions culturelles ou 
religieuses et dô®tablissements dôenseignement, tous les 
membres de la société sont responsables de se protéger 
eux -mêmes et de protéger les autres en connaissant et en 
changeant les comportements qui comportent des risques 
de transmission du VIH , mais également en promouvant 
lôacceptation des personnes vivant avec le VIH/sida ou 
touchées par la maladie ainsi que de la compassion et de la 
non -discrimination envers celles -ci . 

Société canadienne du sida -2010 -LA PREVENTION POSITIVE : Un document de 
travail pour lô®laboration dôun cadre pancanadien
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Quelle prévention positive ? (2/4 )

Ʒ Une prévention basée sur le principe de coresponsabilité

ÁLa plupart des participants à LIVING 2008 trouvaient déplaisante 
lôexpression ñpr®vention positiveò. Cette expression avait des 
ñconnotations n®gativesò, impliquant le poids injuste et irr®aliste de 
la responsabilité de la personne séropositive par rapport aux 
risques de transmission du VIH.

ÁLa prévention positive doit maintenir que la prévention relève 
toujours de la responsabilité des deux partenaires, 
indépendamment de leur statut sérologique.
Ʒ La création de programmes de prévention destinés et ouverts aux 

personnes séropositives ne doivent pas fournir un prétexte pour 
mettre toute la responsabilité de la prévention (ou la faute des 
nouvelles infections) sur le dos des personnes s®ropositives. Lôun des 
buts des programmes de prévention du VIH devrait être de favoriser 
une culture de responsabilit®s qui facilite la communication et lô®galit® 
dans les relations. 

Prévention Poz, Toronto Persons With AIDS Foundation, 2008.
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Quelle prévention positive ? (3/4 )

Ʒ la British Columbia Persons With AIDS Society (BCPWA) recommande* 
de : 
Á promouvoir le fait que les PVVIH/sida font partie de la solution pour faire 
face aux cons®quences de la maladie et quôils doivent participer aux 
mesures de prévention

Á encourager et favoriser la participation des PVVIH/sida à tous les aspects 
des activités de promotion de la santé et de prévention, et ce, à tous les 
niveaux

Á créer des stratégies de communication et de prévention en matière de 
santé spécifiquement destinées aux PVVIH/sida

Á reconnaître et favoriser la sexualité et la santé sexuelle des PVVIH/sida
Á promouvoir les comportements et les activités de réduction des risques
Á protéger et promouvoir les droits et la dignité des PVVIH/sida, y compris 

le droit à la vie privée, aux soins de santé, à la confidentialité, au 
consentement éclairé et à la non-discrimination

Ásôassurer que des programmes et des services sont accessibles et utiles 
aux divers groupes de PVVIH/sida

* Accessible sur http://www.bcpwa.org/articles/prevention_activites_map.pdf

http://www.bcpwa.org/articles/prevention_activites_map.pdf
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Quelle prévention positive ? (4/4 )

Ʒ Une intervention* selon un modèle de réponse sexologique et/ou 
psychosociologique menée en milieu hospitalier entre septembre 2004 et 
décembre 2005, a montré que la qualité de la vie sexuelle et affective favorise 
la prévention chez les personnes vivant avec le VIH

Ʒ Plus de 100 patients ont b®n®fici® soit dôune consultation de sexologie soit 
dôun atelier sur lôestime de soi.

Ʒ L'objectif, au travers de ces consultations et des ateliers, était que les 
patientes et les patients b®n®ficient dôun espace dô®coute et de dialogue leur 
permettant de :
Á mieux rep®rer lôimpact de la s®ropositivit® sur leur vie affective et sexuelle, leurs 

difficultés de prévention et le stress généré par leur séropositivité et/ou la maladie
Á acquérir les informations de base sur les modes de transmission du VIH et des 

infections sexuellement transmissibles
Á résoudre des difficultés générées par la séropositivité dans leur vie affective et 

sexuelle
Á °tre plus ¨ lôaise pour sôexprimer dans une pluralit® de contextes et de situations 

sexuelles

*Tourette Turgis C., R®billon M., (2006). Projet Pilote de mise en place dôun programme 
dôinformation et dôaccompagnement sur la pr®vention dans deux services de soins parisiens: 

HEGP et St Antoine ïComment Dire et Counseling, Santé et Développement
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Institut Alfred Fournier : vers un centre de 

santé sexuelle ?
Ʒ Centre de sant® de secteur 1 (pas de d®passement dôhonoraires) ¨ 

Paris 14ème dont une des spécialités est la sexualité et ses 
conséquences médicales (92.000 passages en 2008).

Ʒ 30 médecins dont 3 spécialisés VIH (et divers spécialités comme la 
gyn®cologie, lôandrologie, la dermatologie, la psychiatrieé) + 1 
CDAG-CIDDIST (16300 dépistages VIH en 2009 / 0,6% de 
positifs) + 1 CPEF + 1 laboratoire dôanalyses m®dicales.

Ʒ 1400 patients séropositifs suivis en ambulatoire
Ʒ Un terrain dôinterdisciplinarit® propice ¨ lôaccompagnement de la 
sant® sexuelle et lôapproche de la pr®vention positive. 

Ʒ Une enqu°te qualitative exploratoire pr®alable men®e aupr¯s dôun 
échantillon de médecins et de PPVIH suivis au centre qui aboutit à 
ce jour ¨ lôouverture en mars 2011 pour les PPVIH, dôune 
consultation hebdomadaire sur la questions vie affective et 
sexuelle et des ateliers co-animés avec des patients experts.

Ʒ Un projet expérimental cofinancé par le Sidaction (financeur 
principal) et des laboratoires pharmaceutiques.
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Un projet de consultation  dôETP sur la vie 
affective et sexuelle en suivi ambulatoire

Ʒ LôETP en France existe essentiellement ¨ lôh¹pital o½ les cr®dits sont concentr®s.
Ʒ En région parisienne, de plus en plus de personnes séropositives ne sont presque 
plus suivies quôen ville, sur fond de disparition des r®seaux et de concentration 
des files actives hospitalières.

Ʒ Il existe peu de programme dôETP mixte int®grant soignant et patients experts.
Ʒ Les m®decins en lib®ral nôont pas le temps dôaccorder un temps suffisant ¨ une 

démarche holistique nécessaire aux PPVVIH, notamment sur la question de la 
sexualité. 

Ʒ Beaucoup de patients reconnaissent ne parler que très rarement et parfois 
difficilement de leur sexualité à leur médecin. 

Ʒ ç En 20 ans de s®ropositivit®, on ne môa jamais parl® de sexualit®, juste de 
transmission, m°me ma gyn®co môavait demand® si je prenais la pilule alors que 
je lui avais dit que je me protégeais à cause de mon statut. Mais plus que moi, 
côest sans doute mari qui aurait besoin dôen parler apr¯s 20 ans de pr®servatif, il 
nôen a jamais parl® ¨ personne en fait. Quand nous avons con­u lôenfant, au 
début nous avons essayé avec une seringue, et je me suis effondrée en larmes à 
lôid®e de concevoir un enfant comme cela. On a pr®f®r® d®vider le pr®servatif en 
p®riode dôovulation apr¯sé è
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R®sultats de lô®tude qualitative(1/2)

Ʒ Lôopinion des m®decins fait ressortir un grand besoin de 
discuter sexualité, besoin qui n'est pas toujours rempli par le 
médecin, faute de temps, de questions directes, de 
représentations ou d'autres limites avec : 
Áune vraie volonté des médecins de mieux écouter leurs patients dans 
le champ de la sexualit® ou en tout cas, lorsquôils ne sôen sentent pas 
capables de pouvoir les orienter, 

Áun besoin de relais pour une prise en charge globale et un travail en 
équipe, 

Áune consultation dô®ducation th®rapeutique en sexualit® pour 
r®pondre ¨ une partie de leurs besoins et des besoins quôils 
perçoivent chez leurs patients et leurs proches.
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R®sultats de lô®tude qualitative(1/2)

Ʒ Les témoignages des PPVIH montrent un vrai impact du VIH 
et de la prévention sur leur qualité de vie affective et 
sexuelle avec, entre autre :
Ála peur de contaminer, lôimpression dó°tre souill® et le d®gout du 
sperme qui ne sont pas sans impact sur lôestime de soi, 

Á la place du virus dans un couple sérodifférent, le poids de la 
responsabilité et le dialogue avec le partenaire, 

Ála question de lôannonce ¨ son partenaire, la peur du rejet et de 
lôabandon, 

Á la colère contre soi ou un autre, 

Á la tentation et/ou la pratique de rapports non protégés,

Á la maitrise permanente de tout sans possible lâcher prise dans la 
rencontre ¨ lôautre et donc la frustration dôune source de satisfaction 
®rotiqueé 
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Une consultation axée sur la vie socio-
affective et le parcours individuel de vie (1/2)

Ʒ La cr®ation dôun espace dô®change autour de la vie affective vise ¨ 
permettre une prise en charge plus globale du patient (soin relationnel) 
avec une dimension de travail dô®quipe (les patients seront adress®s par 
les médecins), tout en veillant à la confidentialité des propos tenus dans 
cette consultation. 

Ʒ Lôaccompagnement sera bas® sur les concepts cl®s de lôempowerment, de 
lôestime de soi et de la relation de confiance. Il sôagira dôaccompagner la 
personne qui consulte dans ses questions et tenter de lôaider ¨ trouver les 
réponses sans contrainte thérapeutique. 

Ʒ Le mod¯le sôappuiera sur lôentretien motivationnel et le counseling 
situationnel. 

Ʒ La vie affective et le r®cit de son histoire seront les portes dôentr®e de ce 
temps de parole, car les t®moignages de personnes touch®es lôattestent 
bien, la séropositivité est parfois clivée psychiquement, la personne 
pouvant se replier sur un système de défense proche du déni, ce qui 
conduit souvent ces personnes à une représentation du risque et de la 
réalité biaisées. 

Ʒ Avant dôaborder les questions de pr®vention, il sôagit de pouvoir de 
renforcer le potentiel, afin que la personne sôengage activement elle-même 
dans la prise de soin de soi et déconstruise ses représentations et ses 
croyances.


