Conditions de
vie

pour un succes

thérapeutique

Rapport d’experts (Yéni 2008)
SFLS Nice Octobre 2009

E]
—

Liberté « Egalité = Fraternité
REPUBLIQUE FRANGCAISE

Docteur Christine BARBIER

L ) Médecin Inspecteur de Santé Publique,
Ministere de la santé Référent VIH-IST -Hépatites

de la jeunesse et des sports




Un nouveau chapitre du rapport

Une demande du TRT-5 au groupe d’experts
basée sur :

— I'expérience associative demontrant
'Importance des conditions de vie des
personnes dans la réussite thérapeutique

— la nécessité de sensibiliser les soignants pour
une meilleure prise en compte de
I'environnement des patients



Un nouveau chapitre du rapport

* Une intégration de I'expertise associative et institutionnelle
(binobme C Barbier MISP /H Fischer Act Up)

 Une demarche s’appuyant sur des études objectives et des
expeériences de terrain

* La volonté de rassembler des outils opérationnels
appropriables par les soignants

mais aussi

* La volonté de faire connaitre les specificités du VIH aux
tutelles et responsables des dispositifs et le droit commun
aux acteurs du VIH.



Constats généraux

« L’infection par le VIH peut entrainer une
dégradation des conditions de vie des personnes.

* La réussite thérapeutique est dependante des
conditions de vie et de la situation sociale des
personnes.

o L’anticipation des difficultés permet de réduire les
risques de rupture.

* Le décalage est frequent entre « théorie » et
oratiques, de méme que les disparités de
pratigues




Acces aux droits et aux soins

Points forts :

* Le systeme de santé frangais actuel garantit dans I'extréme majorité
des cas une prise en charge de qualité (description des dispositifs..)

* L’ouverture des droits des populations sans couverture sociale reste
complexe

» L’importance des « restes a charges » représente pour certains
patients une charge financiere tres lourde et qui s’accroit
Recommandations :

* Aux medecins, pour assurer un suivi efficace dans la durée, de se
préoccuper de la protection sociale de leur patient des la premiere
consultation ( et de reévaluer..)

* Aux services sociaux pour analyser les « restes a charges » que doit
assumer le patient ( complémentaire santé..)



Etrangers malades

Points forts :

« Un cadre législatif garantit le droit au s€jour des personnes
étrangeres pour raison médicale (C.S T, circulaires DGS)

* Les conditions de vie des étrangers en situation de précarité
administrative nuisent a la réussite thérapeutique et a 'efficience du
systeme de soins( ex retard dépistage, duree de sejour prolongee en
soins de suite..)

Recommandations :

* Veiller a ce que soient respectées les dispositions legislatives et
réglementaires relatives aux étrangers malades



Logement, hébergement

Points forts :

 De nombreux dispositifs d’hébergement prennent en compte la
situation sociale et sanitaire des personnes (description détaillée, lien
avec chapitre organisation des soins), mais leur coordination apparait
insuffisante

* Les reponses a certaines situations sociales sont insuffisantes
notamment pour les meres isolées avec enfants, les sortants de
prison, les personnes transgenres

Recommandations :

« Deévelopper des initiatives facilitant I'acces au logement social des
patients qui en relevent

* Veiller a ce que les ACT repondent aux besoins des populations
insuffisamment prises en compte (mere avec enfant, sortants de
prison, personnes transgenres ...)



Emplol, ressources,
prestations sociales

Points forts :

« Un quart des personnes infectées par le VIH vit de minima sociaux

* Le maintien en activité peut se heurter a la tres forte résistance du
milieu du travalil

Les précisions apportées au certificat médical sont d'une
iImportance capitale pour le dossier MDPH
Recommandations :

o Assouplir le temps partiel a titre therapeutique afin gu’il puisse étre
accordé pour des périodes plus adaptées au besoin des personnes
vivant avec le VIH (et autres pathologies invalidantes..)

* Former le personnel des MDPH aux spécificités de la maladie a VIH
et aux besoins des malades




Vielllissement

Points forts :

« D’un point de vue collectif, 'accueil dans une structure adaptée d’'une
population seropositive apres 60 ans, qui vieillit, doit étre anticipé et
accompagné en impliquant les professionnels de la gériatrie

« Sur le plan individuel, modification des aides apres 60 ans ( nécessité
d’anticipation..)

Recommandations :
 Former les acteurs de la filiere gériatrique a I'accueil des personnes VIH



Accompagnement, soutien, qualité de vie

Points forts :

 De nombreux acteurs institutionnels ou associatifs
Interviennent dans 'accompagnement des personnes vivant
avec le VIH. lls ont une place essentielle dans le soutien
psychologique et social des personnes comme dans 'aide a
la réussite thérapeutique

Recommandations :

* Faire bénéficier plus largement les patients de programmes
d’éducation thérapeutique et d’accompagnement



Discrimination

Points forts :

« Les discriminations dont sont victimes les personnes vivant avec le
VIH restent fréquentes et touchent la vie sociale, la vie
professionnelle et la vie privée

Recommandations :
* Maintenir une priorité sur la lutte contre la discrimination

» Diffuser largement I'information sur les droits et les recours des
patients (HALDE)



Incarcéeration

Points forts :

« Les dispositifs permettant la sortie de détention de personnes dont
I'état de santé est durablement incompatible avec la prison ne sont
pas utilisés de facon optimale

* |e changement de statut entre détention et milieu libre, et le défaut de
coordination entre les milieux carcéraux et medicaux sont la cause de
discontinuités dans le suivi médical des personnes

Recommandations :

* Mener une réflexion sur les expertises médicales dans le cadre de
'aménagement et de la suspension de peine

« Organiser la continuité de la prise en charge medicale et des droits
sociaux du début de I'incarcération jusqu’au suivi post-carceral



Conclusion: dynamique..

e Synergie entre des points de vue différents,
transferts d’expérience dans le groupe de
travalil

e Construction en interaction avec le groupe
d’experts

o Appropriation et intégration du chapitre par le
groupe d’experts pour une meilleure prise en
charge globale



Conclusion: limites..

e Composition du groupe (pas de
représentant monde du travail..)

e Lisibilité de recommandations
« géenerales »: lire tout le chapitre...

* Freins « externes » pour la mise en
ceuvre: developpement de la précarite,
pOIitiques pUinqueS (immigration, restes a charges...)



Conclusion: mise en cauvre....

« Chacun dans sa pratique

« COREVIH: diffusion, appropriation, recuell
d’'informations, coordination (par ex filieres
aval, détenus), formation (handicap et MDPH,
dentistes, gynecos, geriatrie..)

« [Institutionnels: plan national de lutte VIH/IST
(en cours), Futur Projet Régional des santé et
schémas au niveau régional ( A.R.S).
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