VIVRE AVEC LE VIH

DANS LE NORD PAS DE CALAIS

Enquéte menée en 2013




CONTEXTE DE L'ETUDE

» COREVIH & la Commission Qualité de Vie

» Manque de données régionales sur la qualité de vie des PVVIH et leurs besoins

» Des études nationales avec résultats non déclinables/ COREVIH

» Lancement du projet fin 2012



OBJECTIFS DE L'ETUDE

OBJECTIF GENERAL

» Décrire la vie des personnes seropositives suivies dans le Nord Pas de Calais

OBJECTIFS SPECIFIQUES

» Identifier des axes d'amélioration dans la prise en charge
> Iy\ieux comprendre l'intrication des différentes dimensions du quotidien
» Emetire des propositions



De janvier d mars 2013

AU PREALABLE ...

» Mobiliser les ressources locales pour construire I'enquéte

REDIGER

L'ENQUETE » Délimiter les dimensions de |'existence a interroger

» Rédiger le questionnaire

« Constitution d'un groupe de travail

= Sociologue associé au projet

. 4 réunions de fravail Ressources mobilisées




CE QUI A ETE QUESTIONNE...

» Données sociodémographiques

REDIGER » Perceptions liées a I'état de santé

L’ENQUETE

» Les discriminations

De mars a juin 2013

» La qualité de vie affective et sexuelle

= Validé par la commission Qualité de Vie et Service Qualité du CH Tourcoing

= Questions ouvertes et fermées

» 44 questions — 75 variables Questionnaire




METHODOLOGIE DE L'ETUDE

TERRAIN D'ENQUETE...

» Passation des questionnaires de septembre a janvier 2014

DIFFUSER » Proposition systématique lors de la consultation

L’ENQUETE

» Toute PVVVIH Ggée de 18 ans et +

De juin 2013 & janvier 2014

» Auto-questionnaire anonyme

» 980 personnes se sont vues proposer un questionnaire

Ressources mobilisees

» 30 personnes mobilisées pour passation des questionnaires



RESULTATS PRELIMINAIRES DE L'ETUDE

» Taux de participation satisfaisant = 58,7%

2m‘
PARTICIPATION “""'/

58,7% » 980 questionnaires imprimés
2,3% » 598 remplis
= Questionnaires exploitables = Questionnaires inexploitables » 575 eXp|OiTCIb|eS

= Non-réponses justifiées = Non-réponses
» 123 non-réponses justifiees
(manque de temps/maitrise insuffisante de la langue)




» Presque "4 de la file active (22,5%)

File active régionale
Rapport d’activité
2012

Sexe Hommes 72,4 % 76,0 %
Femmes 27.6 % 24,0 %

Age -de 30ans

Echantillon de
I'enquéte

REPRESENTATIVITE

DE L'ECHANTILLON 30-39 ans

40-49 ans

50-59 ans

+ de 60 ans
Département de suivi

Nord

Pas-de-Calais

» Données redressées
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72,4%

Groupe d'appartenance

Q

m HSH

Hommes
hétérosexuels

B Femmes

Répartition par dge

Age moyen = 45 ans

Moins de 39 ans
40 — 49 ans

50 ans et +

30,6%
34,8%

34,67



=

Répartition par nationalité Composition familiale

sl
Francais par acquisition 5,8% Seul(e) avec enfant(s)
Ftranger UE 4% En couple sans enfant

Etranger hors UE 10,2% En couple avec enfant(s)

Autre situation




Répartition par durée de séropositivité Auto-évaluation de I'état de santé
H Lo moyenne pour l'ensemble de
Plus de 20 ans 21,70%

I’échantillon est de 8,03.
11 & 20 ans

29,10 H 5 ans et moins : . :
6310 ans Sentiment de paraitre physiguement malade

®110a20ans

oN

6a 10 ans 20,30%
m Plus de 20 ans non 68,60%
. moui
5 ans et moins F 28,90% oui un peu 21,80% .
oui un peu
. . . Enon
0,00% 10,00% 20,00% 30,00% 40,00% oui 9 60%

» Durée moyenne de seropositivité = 12 ans 0,00%  20,00% 40,00% 60,00% 80,00%



Diplébme Revenus

Aucun dipldme 11.8% Salaire (temps complet) 44,4%

Salaire (temps partiel) 7.9%
BEPC, CAP 24,1%

Indemnités de chémage 4,4%
BAC, BEP 30,3%

Indemnités de maladie longue durée ou 9.2%
BTS, Licence 21,3% invalidite

Allocation Adulte Handicapé 9.5%
Master ef + 12,5%

RSA, ASS 7.5%

Retraite 12,7%

Aucuns Revenus 4,2%



Impact de la révélation de sa séropositivité
o , it U 1 " Pour ceux qui ont révélé leur séropositivité au travail,
IS 5a SEroposiiivite au fraval les conséquences ont été les suivantes :

Parmi les personnes qui fravaillent, ou qui ont travaillg,

Aucun impact ou soutien 73%
» seulement 6,5% ont révélé leur séropositivité au travail
Difficultés allant jusqu’d la démission 27%
= 20,5% I'ont révélé a certaines personnes seulement
’ ) Aucun impact suite a la révélation 43,7%
/SR SR €Nt 9ES PEI ey oLt Plutot aidé par les collegues et/ou 29,3%
employeur
Plutét connu des difficultés 12,7%
Mise a I'écart, exclusion d'une formation 6,7%

Démission ou licenciement 7.6%



Expérience de discrimination sur un lieu de soins

68,9% des répondants ne déclarent pas
d’expérience particuliere

Type de discriminations rencontrées

J'airessenti de la géne de la part du personnel médical 13.7%
J’ai connu un ou des refus de soins 18,5%
J'ai appris que mon statut sérologique avait été divulgué d mon insu 4,4%
J'ai été mal accueilli/servi par le personnel d'une pharmacie 3.0%

Autres 5,6%



Expériences de discriminations liées a la séropositivité dans la vie sociale 2

J'ai peu ou pas révélé ma séropositivité et je n'ai pas subi de 70,6%
discrimination

J'ai toujours été accepté et je ne me suis jamais senti rejeté a cause de  22,5%
ma séropositivité

Certaines personnes m'ont dit que je méritais le VIH a cause de mon  3,4%
mode de vie

Certaines personnes évitent de me toucher depuis qu'elles savent que je 5%
suis séropositif

J'ai été mis & I'écart ou exclus d'un groupe ou d'un rassemblement 4,2%
J'ai entendu des propos désobligeants ou maladroits 16,2%
J'ai été critiqué ou insulté 9%

Autre 2,6%



Avez-vous déja renoncé a quelque chose de peur d’'éfre jugé du fait de votre séropositivité 2

» 51,6 % des personnes (soit une sur deux)déclare n’avoir renoncé a rien.

Répartition par type de renoncement

A une relation affective ou sexuelle 32,9%
A souscrire une assurance, un prét ou une mutuelle 15,3%
A postuler a un emploi ou a une formation 6,5%
A une relation amicale 5,3%
A des activités sportives ou culturelles 3.8%

Autre 2,8%



Si vous avez connu une situation de discrimination, quelle réaction avez-vous eu?

J'ai entfamé des démarches

juridiques 1.20%

Je me suis renseigné sur mes droits 5 90%
aupres d'un organisme i

répondu d la question

0.00% 5,00% 10,00% 15,00% 20,00% 2500% 30,00%




Sexuellement actifs

dont

Partenaire stable
dont partenaire seropositif
dont partenaire séronégatif
dont sérologie inconnu

Relations sexuelles avec partenaire
stable et occasionnel(s)
dont partenaire stable séropositif
dont partenaire stable séronegatif
dont sérologie inconnu

Partenaire(s) occasionnels

HSH

89.9 %

36,9 %
39.3 %
53.5%

72%

40,5 %
34,5 %
47.8 %
17,7 %

22,6 %

Hommes
hétéro-
sexuels

69.9 %

72,9 %
21,1 %
63.2%
15.8 %

15,9 %
12,5 %
75,0 %
12,5 %

11,1 %

Femmes

56,9 %

85,6 %
223 %
67.2%
10,.5%

10.3 %
46,1 %

0.0 %
53,9 %

4.1 %

Ensemble

78,0 %

51,7 %

31.0%

17.3%



Etes-vous satisfait de votre vie sexuelle actuelle 2

NR

Insatisfait

Plutot Insatisfait

Plutot Satisfait 31,60%

Satisfait 32,30%

0,00 10,00% 20,00% 30,00% 40,00%

2 personnes sur trois sont satisfaites ou plutot satisfaites
de leur vie sexuelle actuelle.

Modifications, adaptation des pratiques

Rien n'a changé
J'utilise davantage les préservatifs
J'Uutilise systématiquement les préservatifs

J'ai des pratiques sexuelles moins risquées en
termes de fransmission

J'ai diminué le nombre de mes partenaires
J'airenoncé a une vie sexuelle

Je cherche en priorité des partenaires séropositifs

18.8%
18.8%
37%
18,4%

16,4%
16,4%
8.8%



De quoi auriez-vous besoin pour mieux vivre votre sexualité?

Pas de difficultés

40,10%

Aucun besoin

,710%
Solitude, isolement Informations médicales sur
le VIH

Baisse du désir sexuel Aide psychologique

R s . professionnelle
Probleme d'érection

Informations sur les

Difficultés & atteindre 'orgasme sfructures de prise en..

Lieux d'expression et de
convivialité en milieu...

Autre F 5

0,00% 10,00% 20,00% 30,00% 40,00% 50,00%

20,20%

Difficultés liées a la peur de
transmettre le VIH

Difficultés liées a limage de soi

Autre

0,00% 10,00% 20,00% 30,00% 40,00% 50,00%



QUALITE DE VIE SEXUELLE

» Confidents

» Recours a un professionnel de santé (psy, sexologue)
» Solliciter son médecin traitant ou son infectiologue
» Participation a des réunions collectives

» 1 personne sur 5 fres isolée



Avez-vous le sentiment que le regard de la société sur le VIH ef les PVVIH a évolué favorablement?

Oui, tout & fait h 16%

Oui,un peu I 42,707

Non, presque pas - [ 28,507

Non, pas du tout [ 12,80%

0,00% 10,00%  20,00%  30,00%  40,00%  50,00%




CONCLUSION



