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Les recommandations de bonne pratique (RBP) sont définies dans le champ de la sant¢é comme des propositions
développées méthodiquement pour aider le praticien et le patient a rechercher les soins les plus appropriés dans des
circonstances cliniques données.

Les RBP sont des synthéses rigoureuses de I'état de I'art et des données de la science a un temps donné, décrites dans
I'argumentaire scientifique. Elles ne sauraient dispenser le professionnel de santé de faire preuve de discernement dans
sa prise en charge du patient, qui doit étre celle qu’il estime la plus appropriée, en fonction de ses propres constatations
et des préférences du patient.

Les objectifs de cette recommandation, la population et les professionnels concernés par sa mise en ceuvre sont
brievement présentés en derniére page (fiche descriptive) et détaillés dans I'argumentaire scientifique.

Grade des recommandations

Preuve scientifique établie

A Fondée sur des études de fort niveau de preuve (niveau de preuve 1) : essais comparatifs randomisés de forte
puissance et sans biais majeur ou méta-analyse d’essais comparatifs randomisés, analyse de décision basée
sur des études bien menées.

Présomption scientifique

B Fondée sur une présomption scientifique fournie par des études de niveau intermédiaire de preuve (niveau de
preuve 2), comme des essais comparatifs randomisés de faible puissance, des études comparatives non
randomisées bien menées, des études de cohorte.

Faible niveau de preuve

C Fondée sur des études de moindre niveau de preuve, comme des études cas-témoins (niveau de preuve 3), des
études rétrospectives, des séries de cas, des études comparatives comportant des biais importants (niveau de
preuve 4).

Accord d’experts

AE En l'absence d’études, les recommandations sont fondées sur un accord entre experts du groupe de travail,
aprés consultation du groupe de lecture. L’absence de gradation ne signifie pas que les recommandations ne
sont pas pertinentes et utiles. Elle doit, en revanche, inciter a engager des études complémentaires.
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Introduction

La décision de faire un chapitre commun sur les aspects psycho-sociaux de la prise en soins du VIH,
des hépatites virales chroniques et des infections sexuellement transmissibles (IST) releve de
I'évidence du quotidien. Quelles que soient les pathologies dont souffrent nos patients et patientes, les
difficultés d’accés aux droits et aux soins, les éventuelles ruptures dans les suivis, les discriminations
dont ils/elles sont parfois I'objet s’inscrivent dans les mémes mécaniques et les mémes vulnérabilités.
Il est donc logique de les traiter en commun méme si I'histoire plus ancienne de la structuration des
soins au cours de linfection par le VIH et son impact psycho-social dans nos sociétés impregnent
largement ce chapitre. Certains aspects plus spécifiques a I'un des domaines pathologiques pris en
compte dans ce rapport sont cependant traités a part ou approfondis dans la partie concernée lorsque
c¢a le justifiait.

Méme si le systeme de santé francais reste globalement plutét performant par rapport a celui d’autres
pays « riches », le constat global d’'une certaine dégradation de I'accés aux soins dans un contexte
geénéral d’aggravation des fragilités de beaucoup des populations les plus vulnérables ameéne a inciter
les lecteurs et lectrices a étre trés attentifs aux notions développées ici. Elles sont en effet souvent
méconnues ou sous estimées. En effet beaucoup des échecs dans les soins sont liés a une
meéconnaissance d’'un systéme qui devient de plus en plus complexe y compris pour les professionnels
de santé. Cette complexité qui prend toute son ampleur chez les plus vulnérables de nos concitoyens
et concitoyennes justifie en soi une évolution du systeme de santé, notamment grace a la montée en
puissance souhaitée d'un nouveau métier qu'est la médiation en santé, dont l'objectif est
d’accompagner les patients vulnérables en difficulté dans leurs parcours de soin, dans le
contournement des obstacles qui en sont la cause.

Les recommandations issues de ce travail s’'inscrivent dans une logique de santé publique, de lutte
contre les inégalités de santé et de démocratie en santé.

D’un point de vue pratique nous avons fait 'option pour rendre la lecture de ce chapitre plus fluide
d’'insérer des notes de bas de page en complément des références. Ces notes ont pour objectif
d’approfondir certains points précis et peuvent comprendre ou étre constituées d’'une référence a un
document, numérique le plus souvent, issue le plus souvent de la littérature « grise » ou de sources
institutionnelles non référencées dans les bases de données habituelles de la littérature médicale. Le
choix d’intégrer des références dans les notes reléve de I'auteur du chapitre. Par ailleurs les références
sont numérotées par ordre d’apparition et sont regroupées en bas de texte.

Enfin vous trouverez en annexe un texte, contenant ses propres références, complété par des figures
et des tableaux sur la situation épidémiologique et de I'accés aux soins dans les territoires ultra-marins.
L’importance et le caractére inédit (et par ailleurs proposé pour la 1' fois dans la série des rapports)
de ces données justifient leur autonomisation.

Nous avons fait le choix de ne pas grader les recommandations proposées dans ce chapitre,
considérant que I'échelle de gradation utilisée dans le reste de ce rapport, qui repose sur le
niveau de preuves des études dans la littérature scientifique, n’était pas adaptée au théeme
de ce chapitre.
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1. Acces aux droits et aux soins

1.1. Introduction

Le lien entre I'accés effectif des individus a leurs droits et la bonne santé est, de longue date, au
fondement de I'action des professionnels du médico-social, ainsi que le rappelait en 2000 le comité
des droits économiques, sociaux et culturels de 'ONU! La « question sociale » (au sens de la
sociologie et au sens du travail social) est d’ailleurs au coeur du quotidien des équipes accueillant des
patients, qu’ils soient considérés comme vulnérables ou pas, ne serait-ce qu’en raison du co(t des
soins et leur prise en charge par un systéme de protection maladie.

Les personnes vivant en France avec le VIH (PVVIH) ou un virus d’hépatite chronique sont
confrontées, comme la population générale, aux modifications profondes de la relation citoyen-
administration induites par la « dématérialisation » des services publics et notamment par I'essor des
télé-procédures?. Si le recours au « numérique » peut améliorer I'accés de certains usagers aux
services publics, les effets de la dématérialisation des procédures administratives se traduisent pour
de nombreux patients par un recul de I'accés a leurs droits®. C’est notamment le cas pour toutes les
personnes en situation de handicap, les personnes sans acces stable a internet, sans équipement ou
sans compétence numeérique, les personnes allophones ou ne maitrisant pas I'écrit, pour les situations
atypigues non prévues par les algorithmes des plateformes numériques, ou simplement en cas
d’impossibilité de décrocher le rendez-vous obligatoire imposé par 'administration (demande de titre
de séjour, primo-demande d’aide médicale d’Etat — AME-) mais inaccessible quand l'interface internet
ne propose plus de place disponible. L’incapacité d’accés a I'administration numérique n’est pas
marginale, elle concerne des millions de personnes [1]. Les personnes en situation de précarité sont
souvent particulierement exposées®, ce qui inclut de nombreuses PVVIH ou vivant avec un virus
d’hépatite chronique. Au-dela, des aménagements nécessaires de certains points de la réglementation
pour faciliter la vie des patients, ce sont aussi ces nouvelles pratiques administratives qui doivent faire
I'objet d’une attention particuliere des soignants.

1 Comité des droits économiques, sociaux et culturels, Observation générale n°14 (2000), Le droit au meilleur état de santé
susceptible d'étre atteint (art. 12 du Pacte international relatif aux droits économiques, sociaux et culturels) ; Vingt-deuxiéme
session, Geneve, 25 avril-12 mai 2000. [...] Le droit a la santé est étroitement lié a d'autres droits de I'homme et dépend de
leur réalisation : il s'agit des droits énoncés dans la Charte internationale des droits de I'homme, a savoir les droits &
I'alimentation, au logement, au travail, a I'éducation, a la dignité humaine, a la vie, a la non-discrimination et a I'égalité, le droit
de ne pas étre soumis a la torture, le droit au respect de la vie privée, le droit d'acces a I'information et les droits a la liberté
d'association, de réunion et de mouvement. Ces droits et libertés, notamment, sont des composantes intrinseques du droit a
la santé. [...] D'autre part, les droits comprennent le droit d'accés a un systéme de protection de la santé qui garantisse a
chacun, sur un pied d'égalité la possibilité¢ de jouir du meilleur état de santé possible. [...] Les Etats sont en particulier liés par
I'obligation de respecter le droit a la santé, notamment en s'abstenant de refuser ou d’amoindrir I'égalité d'acces de toutes
les personnes, dont les détenus, les membres de minorités, les demandeurs d'asile et les immigrants en situation irréguliére,
aux soins de santé prophylactiques, thérapeutiques et palliatifs, en s'abstenant d'ériger en politique d'Etat I'application de
mesures discriminatoires et en évitant d'imposer des pratiques discriminatoires concernant la situation et les besoins des
femmes en matiere de santé.

2Voir le programme lancé en 2017, « Action Publique 2022 », reposant sur six principes clés, dont celui de la priorité donnée
a la transformation numérique des administrations, avec pour objectif la dématérialisation de I'intégralité des services publics
a horizon 2022.

3 Pour une analyse générale des effets de la dématérialisation, voir les deux Rapports de la défenseure des droits (janvier
2019 et février 2022).

4Voir la plateforme associative de février 2022, « Manifeste pour un service public plus humain et ouvert a ses administré.es »
8
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Le besoin d’accompagnement individuel lié aux effets psychosociaux induits par la maladie, et souligné
avec force dans les précédents rapports d’experts VIH et Hépatites, se trouve renforcé, au soutien de
personnes particulierement démunies face a la numérisation & marche forcée. Cet accompagnement
peut étre effectué par les services sociaux hospitaliers, de secteur ou par des associations
spécialisées®. Pour les usagers de drogues, les centres de soin, d'accompagnement et de prévention
en addictologie (CSAPA) et les centres d'accueil et d'accompagnement a la réduction des risques pour
usagers de drogues (CAARUD) sont également une ressource importante permettant un
accompagnement global particulierement nécessaire pour cette population.

Trois thémes transversaux (et pluridisciplinaires) sont abordés ici :
1. Acceés aux soins et a une protection maladie ;
2. Emploi, ressources, prestations sociales ;
3. Offre d’hébergement et de logement.

La situation de certains groupes particulierement vulnérables est détaillée au point suivant 2. Parcours
de soins et accompagnement des personnes en situation de vulnérabilité et populations particuliéres,
notamment la question du droit au séjour pour raison médicale des étrangers et protection contre
I'éloignement, ainsi que la question des difficultés de communication linguistique dans I'ensemble des
structures de santé.

1.2. Acces aux soins et a une protection maladie

Les plans nationaux successifs visant a organiser le systeme de santé en France (états généraux de
la santé successifs, stratégie nationale de santé 2018-2022, Ségur 2020-2021) font globalement peu
de place aux questions liées a lI'accés a la protection maladie des patients (assurance maladie,
couvertures complémentaires, AME, dispositifs soins urgent et vitaux — DSUV -, assurance et
prévoyance privées). La question des « droits » se cantonne ainsi prioritairement a la question des
restes a charge qui est généralement abordée sous I'angle de la répartition entre assurance maladie
(de service public) et organismes complémentaires (particulierement pour l'optique, le dentaire et les
prothéses auditives - voir par exemple le développement du dispositif « 100% santé ») . Pourtant,
I'enjeu de la solvabilité financiére, et partant 'enjeu de 'accés a la protection maladie et des ruptures
des droits, reste stratégique pour I'accés aux soins des patients précaires. De nombreuses difficultés
perdurent dans l'acces a la protection maladie, lesquelles impactent directement I'accés aux soins.
Obtenir une premiére fois une protection maladie reste difficile dans un systéme encore complexe.
Malgré lintervention des complémentaires, des restes a charge demeurent important. Les difficultés
d’accés aux droits et les restes a charge imposent de pérenniser les dispositifs palliatifs type
permanence d’accés aux soins de santé (PASS).

> Dés 1993, la stratégie nationale de santé soulignait I'intérét du travail conjoint entre services de droit commun et services
spécialisés : « Si la réduction des inégalités sociales de santé doit devenir une priorité transversale en matiere de santé, il
n’y a néanmoins pas lieu d’abandonner les dispositifs spécifiques d’accés aux soins, qui amenent les personnes en situation
de précarité vers le droit commun. » (Plan adopté lors du Comité interministériel de lutte contre les exclusions du 23/01/2013 ;
Plan pluriannuel contre la pauvreté et pour 'inclusion sociale, p.8)
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1.2.1. Difficultés d’acceés a la protection maladie dans un systéme
complexe.

Le systéme de protection maladie de la France garantit dans la plus grande majorité des cas un
financement des soins pour les personnes, francgaises ou étrangeres, résidant sur son sol. La loi et la
déontologie médicale prévoient que toute personne, y compris si elle est démunie financierement, doit
recevoir les soins nécessaires dans I'ensemble des services de santé. En pratique, seule une
protection de base (assurance maladie de service public) assortie d’'une couverture complémentaire
(cette derniere pouvant étre fournie par divers dispositifs que sont les organismes mutualistes ou de
prévoyance, les assurances privées, la complémentaire-santé-solidaire), ou 'AME, peut permettre la
continuité des soins. Or cette protection maladie est parfois, soit hors d’atteinte (pas de droit a une
protection maladie : personnes nouvellement arrivées en France, travailleurs « sans-papiers » au-
dessus du plafond de 'AME), soit différée faute de pouvoir fournir les justificatifs requis (période
d’entrée dans le systeme ou de renouvellement des droits) ou du fait du délai de traitement de la
demande par la caisse.

Une architecture complexe

La complexité du dispositif francais réside dans la coexistence d’'un double systéme « assurance
maladie versus AME », et d’'un double étage de prise en charge financiere : couverture de base avec
reste a charge, et couverture complémentaire (assurée par une mutuelle, organisme de prévoyance
Ou assurance santé) pour couvrir tout ou partie du reste a charge (dépense restant a la charge du
patient aprés remboursement de la part prise en charge couverte par 'assurance maladie obligatoire).

Le schéma ci-dessous illustre I'articulation entre les différents dispositifs, a partir de 'exemple d’une
consultation de médecine générale libérale en secteur 1. On notera la difficulté a s’entendre entre le
vocabulaire juridique et le jargon para-professionnel (le terme « protection universelle maladie — PUMa
- estimprécis ; le vocable « couverture maladie universelle — CMU - » a disparu depuis 2015, le terme
« couverture maladie universelle complémentaire - CMU-C - » a disparu depuis 2019 ; les termes
« aide médicale d’urgence® » ou « AME-soins-urgents » ne correspondent a aucune dénomination du
droit positif).

® A ne pas confondre avec I'« Aide médicale urgente » de I'art. L. 6311-1 du Code de |a santé publique.
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https://www.legifrance.gouv.fr/codes/section_lc/LEGITEXT000006072665/LEGISCTA000006171601/

2650 €
(100% tarif sécu.)
4 snssssanannans dmmmn T ssussmasuns
i i Complémentaire- ] i
Mutuelles Santé-Solidaire | Assurances
COMPL. F'révz;anoe - gratuite ou avec ™ privées
7,95 € (30%) i participation
sessmsEmEEmEEn IR L]
=
. <
ASSURANCE MALADIE (soins)
BASE Prise en charge des frais de santé
18,55 € (70%) de la sécurité sociale au titre de U'art. L160-1 css
par rattachement a une Caisse d'Assurance maladie @
0€
4 '"""""""""""""-'"""'""""""'""""Q“"""""""""3"""'""‘"
1 2 3 4
. Rattachement par la
Rattachement par l'exercice d’'une
ACTIVITE PROFESSIONNELLE REHDEECE SEABLE
(art/ L160-1 css) 2 REHUTERE
(art/ L160-1 css)
Figure 1: Schéma d’articulation entre les différents dispositifs en France
(Source : Comede décembre 2023 ; montants en euros au 01/11/2023) :
En bleu, prestations sous condition de ressources
26,50 € Ici, prix d'une consultation de médecine générale en libéral secteur 1

correspondant au tarif « sécurité sociale » ou tarif dit de « responsabilité »
(01/11/2023 ; tarif en métropole / départements d’Outre-Mer (DOM) : 29,60 €)

7,95 € Ticket modérateur (DOM : 8,88 €)

18,55 € Part obligatoire (DOM: 20,72 €) [le schéma ne fait pas apparaitre la
Contribution forfaitaire de 1 € qui est a déduire du montant effectivement pris
en charge par I'Assurance maladie (17,55 € sur 18,55 €)]

AME Aide Médicale d’Etat (de droit commun ou sur décision du ministre)

BASE Part de la dépense de santé prise en charge par I’Assurance maladie (ici
18,55 € ; sans tenir compte de la Contribution forfaitaire de 1 €)

COMPL Part complémentaire ou Ticket modérateur
CSss Code de la sécurité sociale
DSUV Dispositif pour les soins urgents et vitaux
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L’'ordre (1)(2)(3)() correspond a la subsidiarité des dispositifs les uns par rapport aux autres
(par exemple, une caisse n’examine pas les droits a 'AME si la personne est éligible a
I'Assurance maladie).

Ouverture et renouvellement des droits conditionnés

Le tableau 1 illustre l'articulation entre les différentes conditions d’ouverture des droits. Pour les
ressortissants étrangers, le statut administratif vient interférer avec la nature de la couverture
(assurance maladie vs. AME/DSUV) ce qui rend le systéme difficile a comprendre et générateur
d’exclusion par ignorance, dissuasion ou renoncement &1,

Tableau 1 : Principales conditions requises pour obtenir une protection maladie en 2024.

Conditions requises ~ Ancienneté de Régularité du séjour Réservée aux
présence en France des étrangers personnes a faibles

Types de protection maladie 7 e Tnoé?: e ressources
Assurance maladie :

Sur criteres professionnels Non Oui Non

Sur critéere de résidence en France Oui* Oui Non
Complémentaire-santé-solidaire Oui* Oui Oui
AME Ouir* Non Oui
DSUV Non Non Non

* La condition d’ancienneté de présence en France de trois mois n’est pas requise notamment pour les mineurs, les étudiants,
et les membres de la famille rejoignant une personne déja résidente et assurée sociale.

** délai allongé par la réforme dite « Buzyn-Véran » (2019-2021) & 3 mois de séjour irrégulier.

Par opposition aux systémes nationaux de santé, le systéme d’assurance sociale a la frangaise
conditionne l'accés au systéme de santé par I'acces préalable au systéeme de protection maladie. Cette
« entrée » dans le systéeme (a renouveler chaque année pour la complémentaire santé solidaire (C2S),
I'AME, et pour les étrangers dont le titre de séjour se périme) pose des difficultés spécifiques du fait
de quatre facteurs :

I'existence du double systeme (AME pour les personnes étrangéres en situation irréguliere et
assurance maladie pour les autres) qui impose des contrdles pour trier entre « assurance
maladie » et AME ;

une organisation interne des caisses inadaptée aux problématiques d’accés aux droits des
personnes précaires: dématérialisation du service public et «bunkerisation» de
'administration (non-accueil physique, relation via interface web, trés faible taux de réponse du
3646), externalisation de l'aide a la constitution des dossiers, absence de tracabilité des
demandes et segmentation des services (front-office et back-office), absence d’interprétariat,
etc.

le manque de transparence réglementaire de la caisse nationale d’assurance maladie (CNAM)
qui refuse de diffuser ses circulaires internes (lettres-au-réseau) ;

des erreurs de droits dans l'application de la réglementation, notamment pour les étrangers
précaires.
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Ce systeme est également complexe pour les professionnels de santé pour lesquels les différences
entre dispositifs de protection maladie selon le statut administratif (assurance maladie assortie ou hon
de la C2S, ou AME) et DSUV peuvent étre mal connues.

Une réforme en 2019 compliquant I’accés aux droits des étrangers précaires

Sidepuis 1945 les différentes réformes de 'assurance maladie et de I'aide médicale ont convergeé pour
globalement simplifier I'architecture du dispositif’ et pour éviter les périodes de rupture?, cette tendance
a connu un retournement significatif avec la réforme dite « Buzyn-Véran » (2019-2021°). Cette réforme
a instauré deux mécanismes qui créent de nouvelles périodes sans droits ouvrables pour les
étrangers : d’une part l'instauration d’'un nouveau délai d’'ancienneté de séjour irrégulier en France de
trois mois, et d’autre part la diminution de la durée du maintien des droits a 'assurance maladie et a la
complémentaire-C2S (six mois au lieu de douze). Le nouveau délai de séjour irrégulier, s’il visait a
différer le droit a 'TAME des nouveaux arrivants, impacte au-dela de l'objectif affiché, toutes les
personnes étrangeres dont le titre de séjour arrive a expiration. Ces personnes se retrouvent en effet
interdites d’un éventuel droit a TAME pendant les trois mois suivant la fin du titre de séjour quand bien
méme ces personnes vivraient en France depuis longtemps. Il s’agit de la premiére fois que des
étrangers « sans-papiers » démunis résidant de longue date en France sont juridiquement privés de
toute protection maladie. Pour les étrangers en séjour légal, ce sont 750 000 personnes ° qui sont
exposées chaque année a des ruptures de protection maladie ¥, du fait de la réduction de la durée du
maintien des droits a 'assurance maladie et les difficultés a renouveler un titre de séjour en préfecture.
En matiere d’AME, I'obligation de présentation en personne des primo-demandeurs au guichet de la
caisse (réforme 2019) a ajouté de nombreuses difficultés pratiques d’accés aux droits en raison de la
dématérialisation de 'accés a 'administration.

En outremer, le département de Mayotte est toujours hors code de la sécurité sociale et hors code de
I'action sociale et des familles. Ainsi, il n’y existe ni complémentaire C2S, ni AME (y compris pour les
mineurs). Les étrangers démunis en séjour irrégulier ne bénéficient donc d’aucune couverture santé.
De surcroit, toutes les personnes non-assurées sociales se voient demander une provision, qu’elles
sont souvent dans 'impossibilité de payer, avant d’accéder a I'hopital public, et ce, illégalement en cas
d’'urgence médico-chirurgicale!®.

7 Inclusion dans l'assurance maladie des ayants droit sans emploi, puis transfert des personnes isolées sans emploi
francaises et/ou en séjour légal de I'Aide médicale vers 'Assurance maladie, ...

8 Dont la réforme CMU (27/07/1999), le dispositif de maintien des droits & I'assurance maladie porté a 4 ans (1999), 'abandon
de la notion d’ayant-droit majeur et du lien entre cotisations et droits individuels par la réforme PUMa (2015) ;

9 Loin® 2019-1479 du 28 décembre 2019 de finances pour 2020 (articles 264 et 265) ; Décret n° 2019-1531 du 30 décembre
2019 relatif a la condition de résidence applicable aux demandeurs d'asile pour la prise en charge de leurs frais de santé ;
Décret n° 2019-1468 du 26 décembre 2019 relatif aux conditions permettant de bénéficier du droit a la prise en charge des
frais de santé pour les assurés qui cessent d'avoir une résidence réguliere en France ; Décret n° 2020-1325 du 30 octobre
2020 relatif a l'aide médicale de I'Etat et aux conditions permettant de bénéficier du droit a la prise en charge des frais de
santé pour les assurés qui cessent d'avoir une résidence réguliere en France

10 3 partir des données du Ministére de I'Intérieur (Ministére de I'Intérieur, Les étrangers en France, année 2019 ; 17éme
rapport établi en application de l'article L.111-10 du Code de I'entrée et du séjour des étrangers et du droit d'asile, arrété par
le comité interministériel de contréle de I'immigration sur la base des données disponibles au 31 décembre 2019 ; Direction
de linformation légale et administrative - Paris, 2020, ISBN : 978-2-11-162272-2) ; auquel il faut ajouter un nombre
indéterminé de ressortissants UE-EEE-Suisses en difficulté pour justifier de la Iégalité de leur séjour en France.

1 Voir l'interpellation par les associations du Collectif Migrants outremer auprés de la Directrice de 'ARS de Mayotte, 1°" juin
2021, « dispense d’obligation de dépdét d’'une provision financiére avant la délivrance des soins pour les personnes pour
13
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1.2.2. Complémentaire santé, exonération de ticket modérateur et restes
a charge

Selon linstitut national de la statistique et des études économiques (INSEE), I'assurance maladie
prend globalement en charge 79,8 % des dépenses de soins'?>. Méme prises en charge au titre de
I'affection longue durée (ALD), les PVVIH doivent assumer au minimum 500 € annuels de dépenses
au titre des restes a charge, n’incluant pas la dépense d’une assurance complémentaire santé, pour
financer leurs soins. En effet, restent a leur charge les déremboursements de certains médicaments,
les dépassements d’honoraires et les actes non-inscrits a la nomenclature de I'assurance maladie (par
exemple, certains actes de kinésithérapie), ainsi que différents forfaits et franchises dont le cumul des
plafonds peut atteindre 200 € par an : le forfait hospitalier (20 € par jour), le forfait de 1 € par
consultation et le forfait de 18 € sur les actes hospitaliers lourds (sauf soins en rapport avec ALD). Les
franchises médicales sont applicables aux personnes en ALD (0,50 € par boite de médicament, le
forfait de 1 € par consultation médicale, ainsi que par examen de radiologie ou par bilan d’analyses de
biologie médicale), a I'exception des mineurs, des femmes enceintes a partir du 6° mois de grossesse,
des bénéficiaires de la C2S ou de I'AME. Pour les assurés en ALD bénéficiant de I'avance des frais,
le recouvrement des franchises peut s’opérer en une fois mais en couvrant une période pouvant aller
jusqu'a 5 ans®®, sur 'ensemble des prestations servies par la caisse primaire d’assurance maladie
(CPAM). Une telle somme prélevée en une fois augmente I'insécurité économique dans une population
dont le niveau de vie est déja plus bas que celui de la population générale.

1.2.3. Rupture des droits et articulation avec les PASS

La complexité des solutions a apporter pour améliorer 'accés aux soins tient également des
dysfonctionnements de I'hépital public pour fournir « gratuitement » des soins pendant les périodes
d’absence ou de rupture de droits.

Malgré I'existence des PASS (permanences d’accés aux soins de santé)'4, qui doivent exister dans
tout établissement public de santé et tout établissement privé exercant une mission de service public,
et qui ont pour mission de garantir 'accés aux soins (et une qualité des soins équivalente a 'ensemble
de la population) aux personnes précaires et a celles dépourvues de protection maladie, il existe
malgré tout une disparité de la prise en soin en fonction des statuts et d’'une hétérogénéité de pratiques
par les PASS. Les PASS doivent ainsi pouvoir accueillir les patients démunis sans droits ouverts et
sans droits ouvrables. De plus, le dispositif PASS est mal connu par le public, mais aussi par nombre
des soignants et assistants-travailleurs sociaux extrahospitaliers, voire intra-hospitaliers.

lesquelles le défaut de soins peut entrainer une altération grave et durable de I'état de santé et pour les femmes enceintes
et les enfants »

12 Dy fait de I'expiration de leur document de séjour et des difficultés a le renouveler, et du fait du renouvellement annuel de
la C2S.

13 prescription quinquennale de I'article 2224 du Code civil

14 Pour une présentation du dispositif PASS, on peut de reporter & la circulaire ministérielle mise & jour, dite « référentiel
PASS » : Instruction N° DGOS/R4/2022/101 du 12 avril 2022 relative au cahier des charges des permanences d’accés aux
soins de santé hospitalieres (PASS), NOR : ssAH22113583
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D’autre part, 'absence de liens entre les structures de premiers recours (y compris la médecine de
ville donc) et les pdles de soins spécialisés rendent encore plus difficiles 'accés aux traitements pour
les populations éloignées du soin et de la prévention. La suppression du caractére obligatoire des
réunions de concertation pluridisciplinaire (RCP) et I'élargissement du droit de prescription pour
I'hépatite C des antiviraux a action directe aux praticiens de ville facilitent objectivement un accés plus
large aux populations migrantes en situation de vulnérabilité. Cet élargissement du droit de prescription
s’applique a des praticiens formés et travaillant en réseau avec les pdles universitaires d’hépatologie,
en particulier des soignants travaillant avec des populations éloignées du soin.

1.2.4. Synthese

L’enjeu de la solvabilité financiere, et partant 'enjeu de I'accés a la protection maladie (assurance
maladie, couvertures complémentaires, AME, dispositifs soins urgent et vitaux, assurance et
prévoyance privées), et des ruptures des droits restent stratégiques pour toute personne, et
particulierement pour les patients en situation de précarité. Pourtant, de nombreuses difficultés
perdurent dans I'acces aux droits. Obtenir une premiére fois une protection maladie reste difficile dans
un systéme encore complexe malgré les réformes CMU (1999) et PUMa (2015). Quatre facteurs
rendent difficiles 'acces ou le maintien de la protection maladie : la structure en « double-systéeme »
(AME pour les personnes étrangéres en situation irréguliére et assurance maladie pour les autres),
I'organisation interne des caisses inadaptée aux problématiques d’accés aux droits des personnes
précaires, 'absence de transparence réglementaire de la CNAM, et les erreurs de droits dans
I'application de la réglementation notamment pour les étrangers précaires. Malgreé I'intervention des «
complémentaires santé », des restes a charge financiers demeurent importants. Les difficultés d’acces
aux droits et les restes a charge imposent de pérenniser les dispositifs palliatifs type « PASS ».

RECOMMANDATIONS
1. Fusionner l'assurance maladie (avec C2S) et TAME comme le recommandent plusieurs
institutions, pour réduire le non recours a la protection maladie et améliorer 'accés aux soins
des plus démunis.

2. Relever le plafond de ressources de la C2S et de 'AME a la hauteur du SMIC.

3. Supprimer les franchises et forfaits pour les bénéficiaires d’aides sociales d’'un montant inférieur
au SMIC, pour ne pas aggraver leur précarité et leurs difficultés d’accés aux soins.

4. Assurer automatiqguement la prise en charge du VIH, des hépatites et des IST par le dispositif
pour les soins urgents et vitaux si elle ne peut pas étre prise en charge par une protection
maladie de droit commun (en raison des délais de carence).

5. Mettre en place a Mayotte I'assurance maladie, la C2S et 'AME dans les conditions
équivalentes a celles des autres départements d’outremer.

6. Assurer I'accés aux PASS a toute personne démunie, conformément a la loi, et attribuer aux
PASS des financements a la hauteur des besoins et des enjeux.
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7. Développer les différentes modalités du dispositif PASS sur I'ensemble du territoire,
particulierement la ou les indicateurs de précarité sont inquiétants, et sans créer des filieres
spécifiques pour les plus démunis.

8. Poursuivre et consolider la mise en place des PASS mobiles pour repérer et aller au-devant
des publics en situation d’exclusion les plus éloignés des structures de soins.

9. Rappeler aux acteurs socio-sanitaires a travers des instructions ministérielles la prééminence
des critéres médicaux sur les critéres socio-administratifs ou économiques pour le
fonctionnement des PASS

10.En faire la promotion aupres de tous les acteurs médicaux (dont les médecins libéraux) et
sociaux.

11.Mettre systématiquement en ligne, sur le site internet de la caisse nationale d’assurance
maladie, les circulaires internes et les lettres-au-réseau-CNAM

1.3. Emploi, ressources, prestations sociales

(VIH / hépatites virales chroniques et situation de handicap) :

S’il persiste aujourd’hui parmi les PVVIH des situations de handicap lourdes avec atteinte de
'autonomie, que ce soit en raison d'un stade avancé de la pathologie ou de la présence de
comorbidités, avec les progres thérapeutiques ces situations sont devenues plus rares. La majorité
des PVVIH sont désormais touchées par des troubles ayant des conséquences moins invalidantes
gue par le passé. Cependant, leurs répercussions sur la vie quotidienne sont trop souvent
insuffisamment pergues et prises en compte, ce qui conduit & une mauvaise estimation du handicap.
Il peut en étre de méme pour les personnes vivant avec une hépatite virale chronique, y compris guérie,
lorsque la personne concernée est au stade de cirrhose évoluée.

Beaucoup de PVVIH et de personnes vivant avec des hépatites chroniques rencontrent en effet des
difficultés d’insertion sociale, ont ou ont eu une carriére professionnelle fragilisée ou fractionnée du fait
de leur séropositivité, de leur état de santé, de leur terrain psychique et des discriminations auxquelles
elles sont toujours confrontées. Les PVVIH ayant été contaminées avant I'arrivée des multithérapies
(ou au moment de leur mise en place) ont été particulierement impactées par les effets indésirables et
les toxicités des antirétroviraux, lesquels sont a I'origine de répercussions plus importantes sur le plan
social et professionnel que chez les personnes plus tardivement contaminées. Par ailleurs, d’autres
facteurs de vulnérabilité tels que le développement de comorbidités, des conduites addictives, des
problématiques en santé mentale viennent impacter les potentialités d’agir des personnes et leurs
capacités a répondre aux exigences sociales et professionnelles attendues dans notre société.

Les conséquences de l'infection par le VIH ou les hépatites chroniques sont donc trés différentes selon
les personnes et les conditions dans lesquelles s’inscrit leur parcours de vie ; elles entrecroisent des
facteurs personnels (age de survenue de linfection, phase du parcours biographique, autres
problématiques de santé déja présentes, effets des différents traitements, etc.) et des facteurs
environnementaux (situation sociale et administrative, contexte géographique et lieu de vie, contexte
relationnel, psychique, familial et affectif, etc.). Au cours de I'évaluation de la situation médico-psycho-
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sociale des personnes suivies pour l'infection VIH ou les hépatites chroniques, les répercussions de la
/des pathologies et vulnérabilités doivent donc étre prises en compte a leur juste niveau, de maniéere
individualisée et la plus globale possible. L'évaluation doit s’attacher a rechercher le niveau des
conséquences des manifestations cliniques dans la vie des personnes plutét qu’a déterminer le niveau
précis de ces signes.

Par ailleurs, la perspective d’ajouter la notion de « handicap » a la séropositivité VIH ou a I'infection
par un virus des hépatites chroniques peut étre vécue comme une source de stigmatisation
supplémentaire, freinant certaines personnes a entamer les démarches nécessaires pour faire valoir
leurs droits. D’autres peuvent méme ignorer I'existence des aides et dispositifs existants, ou avoir des
difficultés a s’approprier les démarches a entreprendre. Il est donc important d’informer et expliquer
régulierement au cours du suivi que, quel que soit le stade de l'infection, les dispositifs et aides relatives
au handicap constituent des soutiens ponctuels ou plus pérennes permettant le maintien ou le
développement de I'indépendance et de 'autonomie, selon le principe fondateur que « toute personne
handicapée a droit a la solidarité de 'ensemble de la collectivité nationale, qui lui garantit, en vertu de
cette obligation, I'acces aux droits fondamentaux reconnus de tous les citoyens ainsi que le plein
exercice de sa citoyenneté » (loi du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et des chances, la
participation et la citoyenneté des personnes handicapées).

1.3.1. Situation d’emploi des PVVIH

Les progrés thérapeutigues permettent a de nombreuses PVVIH de poursuivre durablement ou de
reprendre une activité professionnelle. Selon les résultats de I'enquéte VESPA 2, en 2011, 61% des
PVVIH en age de travailler étaient en emploi contre 72% en population générale, ces chiffres étant
globalement stables depuis 2003 Pl. Le chomage des PVVIH a par contre progressé entre 2003 et
2011, passant de 13% a 16%, sans que cette progression soit observée en population générale [6].
Ainsi, linfection par le VIH reste un facteur de fragilisation des parcours professionnels et de
paupérisation, y compris pour des personnes initialement bien insérées dans I'emploi, de plus dans un
contexte général de dégradation du marché du travail.

L’épidémie touche de facon disproportionnée des populations socialement désavantagées sur le
marché du travail et pour lesquelles la maladie opere comme un amplificateur des difficultés sociales
et économiques initiales. Les disparités se sont fortement creusées parmi les PVVIH, au détriment des
catégories les plus vulnérables (21% de chémage parmi les femmes, 27% parmi les PVVIH originaires
d’Afrique subsaharienne, 23% chez les PVVIH agés de 25 a 39 ans et 32% chez les personnes seules
avec enfant notamment). Ces résultats sont d’autant plus problématiques que la méme étude a montré
que le chémage était un facteur de risque d’échec virologique pour les PVVIH sous traitement, tout
comme |'étaient d’autres déterminants sociaux : un niveau d’éducation bas, la précarité financiére, les
discriminations vécues et la pauvreté du réseau social "1,

En 2011, un quart des PVVIH dépendait d’'un minima social pour vivre (35% chez les femmes). Il est
devenu plus difficile pour de nombreuses PVVIH d’étre éligibles a 'allocation adulte handicapé (AAH)
(voir plus bas), notamment avec lI'entrée en vigueur en 2011 de la condition de « restriction
substantielle et durable pour I'accés a I'emploi », requise pour les personnes ayant un taux d’incapacité
compris entre 50% et 80%. Cette condition écarte un nombre croissant d’entre elles, et les contraint a

demander le RSA, dont le montant est inférieur d’environ 40% (sans enfant, 598,54 € mensuels, et
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avec un enfant, 897,81 €). Parmi les personnes usagéres de drogues et vivant avec le VIH, la
proportion de personnes en AAH est particulierement élevée (48,9% chez les hommes et 58,2% chez
les femmes), et cette derniere a augmenté depuis 2003. Les vulnérabilités psychosociales et les divers
autres troubles fréquemment associés dans cette population entrainent un cumul de facteurs
d’'incapacité qui, réunis, restreignent de fait les possibilités de retour ou d’accés a I'emploi.

1.3.2. Dispositifs de maintien ou de retour a I’emploi

La dégradation temporaire ou durable de I'état de santé, qu’elle soit a 'origine de la découverte de
l'infection ou qu’elle intervienne aprés des années de prise en charge, peut conduire a des ruptures
professionnelles, rendre difficile la reprise d’emploi et nécessiter une adaptation de l'activité. Les
troubles invalidants qui peuvent survenir au cours de l'infection a VIH ou liée aux virus des hépatites
chroniques ou du développement de comorbidités peuvent étre constitutifs d’'un handicap au sens de
la loi du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et des chances ¥ et justifier la mobilisation des
différents dispositifs existant en faveur du maintien ou du retour dans I'emploi des personnes en
situation de handicap. Une meilleure prise en compte des caractéristiques et des besoins des
personnes atteintes d’'une maladie chronique est donc souhaitable pour anticiper la survenue de
difficultés professionnelles et améliorer I'information et 'orientation des patients face a des dispositifs
sociaux complexes. Ces dispositifs demeurent mal connus des patients et trop peu mis en ceuvre ; il
est souvent difficile de faire reconnaitre les effets invalidants du VIH ou des hépatites chroniques dans
des cadres avant tout congus pour la prise en charge de formes plus traditionnelles de handicap, et
auprés d’instances peu sensibilisées. Pour remédier a cette problématique, un guide a été développé
a cette fin par la caisse nationale de solidarité pour 'autonomie (CNSA) en partenariat avec les
professionnels et les associations [,

La crainte de la stigmatisation reste par ailleurs un obstacle pour certains patients. Bien que le recours
aux différents dispositifs d’'accompagnement au retour a I'emploi n'implique pas de révéler la nature
de la pathologie, sauf au médecin du travail, de trés nombreuses PVVIH ou vivant avec une hépatite
chronique demeurent réticentes a faire valoir auprés de leur employeur ou des acteurs du service
public de 'emploi, des droits en lien avec une pathologie au long cours par crainte de conséquences
négatives.

1.3.3. Lareconnaissance de la qualité de travailleur handicapé

La reconnaissance de la qualité de travailleur handicapé (RQTH) est une décision administrative qui
accorde aux personnes en situation de handicap une qualité leur permettant de bénéficier d’aides
spécifiques pour I'accés au marché du travail. Elle est accordée a « toute personne dont les possibilités
d’obtenir ou de conserver un emploi sont réduites par suite de I'altération d’'une ou plusieurs fonctions,
physique, sensorielle, mentale ou psychique. » (article L.5213-1 du code du travail). La RQTH peut
permettre de prendre en compte les difficultés des PVVIH ou des personnes vivant avec une hépatite
chronique a accéder et a se maintenir dans 'emploi et de bénéficier d’aides spécifiques . La RQTH
doit étre demandée aupres de la maison départementale des personnes handicapées (MDPH), en
déposant un dossier Y qui est par la suite évalué par la commission des droits et de 'autonomie des

personnes handicapées (CDAPH). Etre reconnu travailleur handicapé permet de bénéficier du soutien
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du réseau de placement spécialisé par cap emploi, un accés a la fonction publique par concours,
aménagé ou non, ou par recrutement contractuel spécifique ainsi que les aides de I'association de
gestion du fonds pour l'insertion professionnelle des personnes handicapées (AGEFIPH) ou du fonds
pour l'insertion des personnes handicapées dans la fonction publique (FIPHFP). La RQTH donne
également une priorité d’accés a diverses mesures d’aides a 'emploi et a la formation, ainsi qu’a des
aménagements des dispositifs existants (contrat d’apprentissage, contrat unique d’insertion, etc.) et a
la reconversion professionnelle. Elle donne droit également au doublement de la durée de préavis de
licenciement, a des aménagements d’horaires, d’adaptation du poste de travail et des droits a une
retraite anticipée, etc.

Aujourd’hui, en raison de mesures incitatives ou de sanctions financiéres, les entreprises envisagent
plus favorablement le recrutement (sans connaitre la raison médicale de la RQTH) ou le maintien dans
'emploi de personnes bénéficiaires de I'obligation d’emploi dont la RQTH 12131,

La RQTH est une procédure simple, qui peut permettre une aide au retour a 'emploi et donne une
priorité d’accés a diverses mesures d’aides a I'emploi et a la formation. Les autorités sanitaires en
charge de I'emploi et du travail, ainsi que les acteurs sociaux et associatifs doivent améliorer
linformation des professionnels de santé, des entreprises et des patients, y compris ceux déja en
situation d’empiloi, sur le dispositif de RQTH, son intérét et les rassurer sur sa confidentialité.

On notera que certaines MDPH font des difficultés pour examiner les demandes d’étrangers sans titre
de séjour ou avec des documents de séjour de courte durée (autorisation provisoire de séjour). Ces
refus sont sans fondement textuel et se fondent sur le motif erronée qu’une liste de titre de séjour serait
opposable, ce qui n’est pas le cas, aucun texte ne posant de liste ni méme ne posant une condition de
séjour légal. La confusion est entretenue du fait que les textes interdisent en revanche aux caisses
d’allocations familiales (CAF) de servir '’AAH aux personnes en « séjour irrégulier »*°,

1.3.4. Letemps partiel thérapeutique

Le temps partiel thérapeutique permet a un salarié de reprendre une activité a un temps réduit et de
toucher le salaire correspondant a ce temps de travail tout en continuant a percevoir des indemnités
journaliéres de la sécurité sociale. On parle de reprise de travail a temps partiel pour motif
thérapeutique quand elle a lieu a la suite d’'une maladie, et de reprise d’'un travail aménagé ou a temps
partiel quand elle a lieu a la suite d’un accident de travail ou d’'une maladie professionnelle. Toutes
deux sont prescrites par le médecin traitant ; ces aménagements du temps de travail peuvent prendre
différentes formes, soit en passant par une diminution des heures travaillées sur une semaine (50%,
60%, 70%...), soit par une charge de travail aménagée. Pour que ces mesures soient mises en ceuvre
tout en percevant une indemnisation financiére de I'assurance maladie, il faut que la mesure soit
prescrite par le médecin traitant, que 'employeur donne son accord, qu’en cas de travail aménagé ou
a temps partiel suite a un accident de travail ou une maladie professionnelle, le médecin conseil de
'assurance maladie donne également son accord.

15 art . L821-1 du code de la sécurité sociale. Voir notamment : Cour d'appel de Colmar, 4éme Chambre SB, Arrét du 20

février 2020, Répertoire général n® 17/04644l; et la saisine de la Défenseure des droits par plusieurs requérants sous le n°
réclamation n°18-13125
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Tous les assurés du régime général et du régime agricole, les agents publics ainsi que les non-salariés
agricoles peuvent bénéficier de ce dispositif de reprise de travail. Depuis le 1°" janvier 2020 pour les
salariés, le temps partiel thérapeutique et le travail aménagé ou a temps partiel peuvent étre mis en
ceuvre deés I'apparition du probléme de santé, sans étre nécessairement précédés d’'un arrét de travail
a temps complet. Pour les travailleurs indépendants, le temps partiel thérapeutique doit
impérativement étre précédé d’un arrét de travail a temps complet, sauf en cas d’affection de longue
durée. A noter que ces derniers ne peuvent bénéficier d’'un travail aménagé ou a temps partiel.

1.3.5. Les revenus de remplacement

Le fait de pouvoir bénéficier de revenus de substitution de type assuranciel (indemnités journalieres
lors d’arréts de travail, pensions d’invalidité, allocation chomage - allocation d’aide au retour a 'emploi
[ARE] ou, apres un certain temps, allocation spécifique de solidarité [ASS]) - et leurs montants
dépendent des droits acquis par cotisation durant I'activité antérieure. Une proportion importante de
personnes, en raison de carriéres trop courtes, trop discontinues et/ou faiblement rémunérées, ne
parvient pas a réunir les conditions ouvrant a prestation, ou ne bénéficie que de prestations d’un
montant trés faible. Le recours aux minima sociaux, soit au titre du handicap (AAH), soit au titre de
linvalidité (allocation supplémentaire d’invalidité -ASI-), soit de droit commun (revenu de solidarité
active -RSA-) est alors la seule ressource mobilisable 417,

Ces prestations ne sont pas accessibles aux étrangers en situation irréguliere® ;

Si les conditions médico-sociales sont réunies elles peuvent aussi prétendre a I'AAH ou a la pension
d’invalidité. La loi impose aux personnes répondant aux critéres de faire d’abord valoir leurs droits aux
assurances sociale (éventuels droits acquis aupres de I'assurance maladie invalidité maternité) ce qui
est de surcroit plus avantageux. En effet, les montants servis peuvent étre supérieurs aux minima
sociaux et ils permettent la validation des trimestres aupres du régime général d’assurance vieillesse
et de cumuler des points gratuits auprés des complémentaires Arrco/Agirc. Ce qui n’est pas le cas
avec ’AAH ou le RSA.

La pension d’invalidité

La pension d’invalidité prend la suite de lindemnisation du travailleur au titre des indemnités
journaliéres d’arrét de travail de I'assurance maladie (en pratique aprés 3 années d’arrét de travalil
ininterrompu ou de fagon cumulative). Elle se base sur « la perte de capacité de travail ou de gain »
répondant aux conditions de durée d’'immatriculation et de montant de cotisation ['°. Elle est accordée
temporairement et révisable en fonction de I'évolution de l'état de santé et de la situation
professionnelle. La pension d'invalidité est un revenu de remplacement, qui compense la perte de
salaire résultant d'une réduction égale ou supérieure a 2/3 de la capacité de travail ou de gain, due a
la maladie. La capacité ou incapacité de travail est estimée par un médecin-conseil de la caisse
primaire d’assurance maladie ou de la caisse générale de sécurité sociale (CGSS) ou de la mutuelle

16 Sauf pour 'AAH, et pour les personnes étrangéres en séjour 1égal, une condition supplémentaire de durée minimale de
présence réguliere avec droit au travail sur le territoire est requise. Pour le RSA elle est de 5 ans, et de 10 ans pour une
demande d’ASI. Il y a cependant de nombreuses exceptions a ces deux conditions de stage. Par exemple pour le RSA :
ressortissants UE-EEE-Suisse, ressortissants algériens, bénéficiaires d’une protection internationale. Voir les Notes en ligne
du Comede : https://www.comede.org/outils/
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sociale agricole, qui procede a un classement selon 3 catégories (personne capable d'exercer une
activité professionnelle, personne ne pouvant plus exercer d'activité professionnelle, ou personne ne
pouvant plus exercer d'activité professionnelle et ayant besoin de l'aide d'une personne pour 'assister
dans les gestes essentiels de la vie courante).

Le montant de la pension d’invalidité dépend de cette catégorie ¥ ; il est calculé sur la base du salaire
brut annuel moyen des 10 meilleures années de salaires (revalorisés au niveau actuel). La pension
d’invalidité peut étre demandée directement ou faire suite a 3 ans d’arrét de travail. Si les salaires de
référence sont faibles, ou que la personne ne totalise pas 10 années d'activité salariée, I'allocation
supplémentaire d’invalidité (ASI) est ajoutée a la pension de base, a laquelle peut s’ajouter une AAH
différentielle (différence entre le montant de la pension et le montant maximum de I'AAH), mais cette
possibilité est rarement proposée par les caisses régionales d’invalidité (Cf. tableaux 2 et 3). Il est
possible pour les personnes relevant de la 1 et de la 2° catégorie de travailler et de cumuler pension
et salaire selon une méthode de calcul individuelle et complexe.

L’Allocation Adulte Handicapée (AAH)

Il s’agit d’'une prestation destinée a assurer un minimum de ressources aux personnes en situation de
handicap *°. C’est un minimum social versé par les CAF, a laquelle peut s’ajouter un complément de
ressources (CPR). (Cf. tableaux 2 et 3)

L'AAH est attribuée aux personnes atteintes d'un taux d'incapacité permanente de 80% ou plus, mais
aussi aux personnes ayant un handicap de 50% a 79% a condition d'avoir été reconnues comme ayant
« une restriction substantielle et durable d'accés a un emploi du fait du handicap ». Ce taux d'incapacité
est évalué par les CDAPH des MDPH.

Ces prestations ne sont pas accessibles aux étrangers en situation irréguliere’.

Pour bénéficier de 'AAH et/ou d’'une carte d’invalidité et de priorité, d’'une RQTH, d’une prestation de
compensation du handicap, etc., une demande doit étre adressée a la MDPH sur un formulaire
spécifique unique .

Le montant de I'AAH est calculé en prenant en compte les ressources percues par le demandeur et
son conjoint, concubin ou pacsé, retenues pour I'établissement de I'impdt sur le revenu. Sous certaines
conditions, il est possible de cumuler revenus professionnels (travail a temps partiel) et AAH. Le
montant de I'AAH est recalculé tous les 3 mois en cas de travail partiel. La durée d’attribution de 'AAH
est de 1 a 10 ans pour les personnes dont le taux d’incapacité est reconnu égal ou supérieur a 80%,
voire a vie si le handicap ne peut évoluer favorablement. Dans ce cas a la retraite, 'AAH est versée
en complément de la pension retraite 211, Si le taux d’incapacité est compris entre 50 et 79% et qu’une
restriction substantielle et durable d’acceés a un emploi a été reconnue, I'AAH est accordée pour un a
deux ans, voire jusqu’a cing ans si le handicap ne peut évoluer favorablement. Dans ces deux cas,
I’AAH peut étre versée jusqu’a la retraite selon certaines conditions ?Y. A noter que depuis le 1°
octobre 2023, la « déconjugalisation » de 'AAH votée par 'Assemblée Nationale le 21 juillet 2022 est
entrée en vigueur. Les revenus du conjoint ne sont maintenant plus pris en compte dans le calcul de

17 La liste réglementaire de titres de séjour requis a été supprimée par décret du 6 mai 2017. Seule subsiste une condition
Iégale de séjour régulier, ce qui conduit a des pratiques divergentes des CAF. En effet, certaines CAF ne tiennent pas compte
de la suppression de la liste ancienne et continuent de refuser 'AAH a des étrangers titulaire d’un titre de séjour de courte
durée (non inclus dans la liste abrogée). Voir la Note en ligne du Comede : Citoyens NON-UE : conditions d'accés a I'AAH
(allocation adulte handicapé).
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I'allocation. Par ailleurs, le complément de ressources AAH est supprimé depuis le 1¢" décembre 2019.
Seules les personnes bénéficiant déja de cette aide continuent de la percevoir pendant 10 ans
supplémentaires si elles remplissent les contributions d’attribution (selon le taux d’incapacité, de
ressources et de logement).

Selon I'enquéte de la direction de la recherche, des études, de I'évaluation et des statistiques (DREES)
(minima sociaux et prestations sociales, DREES, 2021), 4,30 millions de personnes sont allocataires
de I'un des minimas sociaux en vigueur en France, un chiffre en augmentation de 1,2% par rapport a
fin 2018 22, Fin 2018, trois bénéficiaires de minima sociaux sur cing sont pauvres en conditions de
vie ; les bénéficiaires du RSA sont les plus concernés, devant les allocataires de 'ASS et du minimum
vieillesse, puis ceux percevant 'AAH. La part des bénéficiaires du RSA, de 'ASS et du minimum
vieillesse subissant des restrictions de consommation est de quatre a huit fois plus élevée que celle
de 'ensemble de la population. Concernant les restrictions alimentaires, 35% des bénéficiaires de
revenus minima garantis déclarent ne pas avoir les moyens financiers de manger de la viande, du
poisson ou I'équivalent végétarien tous les deux jours, contre 7% parmi 'ensemble de la population.

1.3.6. Le taux d’incapacité

Le taux d’incapacité correspond au niveau de difficultés rencontrées dans la vie quotidienne des
personnes en situation de handicap 7., Il est fixé en référence a deux seuils :

- 50%, correspondant a une entrave notable dans la vie quotidienne, c’est-a-dire un
retentissement important sur la vie sociale, scolaire et/ou professionnelle, ainsi que
domestique;

- 80%, correspondant a une atteinte de I'autonomie pour la réalisation des actes essentiels de
la vie quotidienne.

Il s’agit donc plutét d’'une fourchette de taux qui est déterminée : inférieur a 50%, de 50 a 79%,
supérieur ou égal a 80%.

Certains symptdomes ou difficultés sont susceptibles d’entrainer ou de majorer des incapacités, tels
que la douleur physique ou morale, I'asthénie, la fatigabilité, etc. Lorsque plusieurs médecins
interviennent (médecin traitant, spécialiste du VIH ou des hépatites virales, neurologue, cardiologue...),
chacun peut compléter un certificat médical ou participer au remplissage du méme document. Pour
étudier la situation, les CDAPH ont besoin de connaitre les altérations des fonctions, les activités
réalisées et la participation sociale, les contraintes liées aux prises en charge, un éventuel état
dépressif, les symptdmes pouvant aggraver le handicap (neuropathies, asthénie, fatigabilité, etc.) et
les facteurs environnementaux.

Les seules mentions de neuropathies ou de troubles neurocognitifs ne sont pas suffisantes : les
conséquences sur la vie de tous les jours doivent étre indiquées par les médecins, voire par la
personne elle-méme, en faisant état des répercussions dans sa vie, en particulier un planning retragant
'organisation journaliére ou hebdomadaire type, sur papier a part.

Les observations, comptes-rendus des bilans annuels de synthése, bilans établis par les différents
autres acteurs intervenant auprés de la personne concernée peuvent étre ajoutés par : les
professionnels médicaux, y compris le médecin du travail, les professionnels paramédicaux (libéraux
ou non, par exemple les services de soins infirmiers & domicile — SSIAD -), les travailleurs sociaux, les
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services d’aide a domicile, les professionnels médico-sociaux, du scolaire, de 'emploi, de I'insertion
professionnelle, de la formation, les intervenants associatifs. Ces documents sont transmis par la
personne concernée ou directement par ces acteurs. lls prennent tout leur sens dés lors qu’ils
contiennent des informations relatives au retentissement fonctionnel, aux accompagnements mis en
place pour réaliser des activités et mener une vie sociale, ainsi qu’aux contraintes des prises en
charge. Des supports a ces échanges d’informations peuvent déja avoir été mis en place avec les
MDPH, dans la perspective de développer un langage commun et de faciliter la démarche de
coopération entre acteurs (démarche dite de GEVA-compatibilité) 241,

Le certificat médical de la MDPH

Ce certificat médical 2 est le document clé du dossier de demande d'AAH, déterminant pour la
reconnaissance des droits et I'attribution d’'un taux d’incapacité. Le fait d’étre touché par le VIH ou
une hépatite chronique n’ouvre pas automatiquement droit a des prestations, surtout actuellement.
C’est au cas par cas, sur la base de ce dossier, que la MDPH évalue les besoins et accorde les
réponses.

Le certificat médical doit donc apporter toutes les informations pertinentes dont les MDPH ont
besoin pour I'évaluation des situations et I'identification des besoins, afin d’élaborer des réponses
relatives au droit a compensation. Trop souvent, le certificat médical ne contient pas ces
informations nécessaires, qu'il s’agisse d’'une premiére demande ou d’'un réexamen, et conduisant
trop souvent a des refus des CDAPH. Des outils sont disponibles pour aider au remplissage de ce
formulaire, dont le guide CNSA (caisse nationale de solidarité pour 'autonomie) « VIH et handicap »

(23]
Les informations attendues comprennent :
- le diagnostic de la pathologie ;
- les altérations des fonctions ;
- I'histoire de la pathologie ;
- I'évolutivité des troubles ;
- le retentissement fonctionnel des troubles dans la vie quotidienne ;
- les types et impacts des prises en charge thérapeutiques, etc.

Il est souvent difficile de faire reconnaitre les effets invalidants du VIH dans des cadres concus pour
I'évaluation de formes plus traditionnelles de handicap et auprés d’instances peu sensibilisées. Le
guide « VIH et Handicap » propose des réponses adaptées aux besoins des PVVIH, un référentiel de
bonnes pratiques pour ceux qui ont pour mission d’évaluer la situation et les besoins des personnes
en situation de handicap. La déclinaison opérationnelle de ces pratiques harmonisées entrainerait une
meilleure égalité de traitement.
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Tableau 2 : Prestations sociales accessibles en 2024

Selon la composition familiale

jour pour une famille de 10 personnes

Appellation Montant Instructeur Payeur
Allocation Adulte Handicapé (AAH) 971,37 € / mois MDPH (CDAPH) CAF
Majoration pour la vie autonome 104,77 € / mois MDPH (CDAPH) CAF
Selon les ressources et la composition CCAS + Préfet de région ou services
RSA o . : . CAF
familiale sociaux conventionnés
Prime d’activité Sous con.dmo.n de ressources ET CAF CAF
situation familiale
Allocation pour demandeur d’asile (ADA) De 6,80 €/j pour 1 personne a 37,40 €/ OFII Agence de services et de paiement

de I'OFII

Indemnités journalieres (1J) maladie

Max 51,70 €/j

CPAM-CGSS / MSA

CPAM-CGSS / MSA

Pension d’invalidité

Minimum: 311,56 €/mois

Plafonds (catégories 1/2/3) : 1099,80 €
/1833 €/ 1833 € (+ 1210,90 € si
majoration tierce personne) /mois

CPAM-CGSS / MSA

CPAM-CGSS / MSA

Allocation spécifique de solidarité (ASS)

18,17 €/

Péle Emploi

Pdle Emploi

Allocation d’aide au retour a ’emploi (ARE)

Min 31,59 €/j

Poéle Emploi

Pdle Emploi

Allocation supplémentaire d’invalidité (ASI)

Max 549,78 €/mois

Jusqu’a I'age de la retraite : MSA /
CPAM-CGSS

Apres : CNAV

Le montant le plus favorable est
retenu (CPAM-CGSS/CNAV)

On peut avoir les deux différentiels

Jusqu’a I'age de la retraite
MSA / CPAM-CGSS
Apres: CNAV

Le montant le plus favorable est
retenu (CPAM-CGSS/CNAV)

On peut avoir les deux différentiels

Allocation de solidarité des

personnes agées (ASPA)

Max 961,08 €/mois

CNAV ou service social de la Mairie si
aucun droit ouvert a la liquidation de
la retraite (CNAV) ou réversion de
retraites (veuves)

CNAV / MSA

CAF: Caisse d’allocation familiale. CCAS : Centre communal d’action sociale. CNAV : Caisse nationale d’assurance vieillesse. CPAM-CGSS : Caisse primaire d’assurance maladie —

caisse générale de sécurité sociale. MDPH : Maison départementale des personnes handicapées. MSA : Mutualité Sociale Agricole.
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Tableau 3 : Caractéristiques des principales allocations

AAH Pl ASI ASPA
Prise en compte des ressources du conjoint Oui, jusqu’au 30/09/2023 Non Oui Oui
Non, & partir du 1/10/2023
Prise en compte des charges familiales Oui Non Non Non
Imposable Non Qui Non Non
Saisissable Non Oui Oui Oui
Récupérable sur succession Non Non Oui Oui

AAH : Allocation Adulte Handicapé. Pl : Pension d’invalidité. ASI : Allocation Supplémentaire d’Invalidité. ASPA : Allocation de Solidarité Personne Agée.
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Ne pas sous-estimer I'importance du travail administratif demandé au médecin traitant ou
au spécialiste hospitalier

L’'importance du travail administratif nécessaire lors de la prise en soin d’'un patient par son médecin
traitant déclaré ou son spécialiste hospitalier est largement sous-évaluée par les patients. Pourtant
c’est un élément vital de 'accés aux droits des patients, particulierement dans le cadre de la maladie
VIH ou précarité et vulnérabilité sont fréquentes. Le médecin traitant déclaré percoit un forfait
annuel pour tous les patients en ALD qu'il prend en charge. Ce forfait est accordé en raison des
besoins de coordination médicale liée a une ALD. Il inclut également I'établissement du protocole
de soins demandé par I'assurance maladie dans le cadre de 'ALD n°7. Aucune valorisation n’est
par contre attribuée au spécialiste hospitalier, souvent encore au cceur de la prise en soin.
Actuellement, aucune mesure de soutien pour la coordination administrative et la rédaction de
documents médicaux n’est explicitement prévue par la convention médicale. Le contenu de ces
documents est pourtant trés important, et doit étre le plus exhaustif et précis possible, pour refléter
la réalité de la situation médicale et des difficultés rencontrées. Parmi ces documents, le nouveau
certificat médical de la MDPH, commun a toutes les situations de handicap est difficile a établir de
fagcon rigoureuse sans un temps médical dédié.

Les PVVIH ou personnes vivant avec une hépatite chronique devraient demander a leur médecin
traitant ou hospitalier de le remplir dans le cadre d’une consultation exclusivement dédiée a ce
certificat, qui prend plus d’une demi-heure (et non pas en fin de consultation ou par envoi par la
poste).
Exemples de documents et certificats a remplir par le médecin traitant ou le spécialiste hospitalier :
- Protocole de soins ALD : doit étre renouvelé tous les 10 ans ;
- Courrier d’adressages divers (spécialistes, médecin conseil, etc.) ou courrier au médecin
traitant : a chaque fois que nécessaire ;
- Certificat médical MDPH : renouvelable, fréquence variable en fonction du handicap, de 1 a
5ans;
- Certificat médical a destination du service médical de I'OFIl pour la demande d’un titre de
séjour pour raisons de santé ;

- Demande d’adaptation de poste en entreprise (médecine du travail) : échanges avec le
médecin du travail dans l'intérét du patient, a chaque fois que nécessaire ;

- Demande d’aide a domicile (aide a la personne, a I'entretien) : document pour prise en
charge initiale ;

- Documents pour 'HAD : coordination nécessaire, vu les nombreux intervenants ;

- Demande d’aide pour travaux d’adaptation du logement en général une seule fois, selon les
besoins (par exemple changer une baignoire pour une douche) ;
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1.3.7. Synthese

Beaucoup de PVVIH, notamment celles infectées avant I'ére des trithérapies et de personnes vivant
avec des hépatites chroniques rencontrent en effet des difficultés d’insertion sociale, ont ou ont eu une
carriere professionnelle fragilisée ou fractionnée du fait de leur séropositivité, de leur état de santé, de
leur terrain psychique et des discriminations auxquelles elles sont toujours confrontées. Ces difficultés
sont trop souvent méconnues des soignhants et travailleurs sociaux, les patients hésitant a les aborder
spontanément. Pourtant plusieurs dispositifs de maintien ou de retour a 'emploi existent mais ils sont
parfois complexes a mettre en place et demeurent mal connus des personnes (et parfois aussi des
soignants et des travailleurs sociaux) et en pratique trop peu mis en ceuvre. Par ailleurs il est souvent
difficile de faire reconnaitre les effets invalidants du VIH ou des hépatites chroniques dans des cadres
avant tout congus pour la prise en charge de formes plus traditionnelles de handicap, et auprés
d’instances peu sensibilisées.

RECOMMANDATIONS
12.Mettre en place dés le début de la prise en soin ainsi qu’au cours du suivi des évaluations
régulieres autour de I'effectivité de 'accés aux droits, 'insertion dans 'emploi et des ressources
nécessaires aux besoins fondamentaux. Cela pourrait passer par l'intégration dans les logiciels
de suivi d'un onglet d’accés facile colligeant ces informations qui faciliterait la pluri-
professionnalité.

13.Promouvoir la mise en place d’études permettant de suivre I'évolution des indicateurs sociaux
des PVVIH et des populations clés vulnérables au VIH et aux hépatites, en mettant en évidence
les éventuelles disparités et inégalités entre le territoire métropolitain et les Outre-Mer.

14.Inciter a une rédaction du protocole de soins (ALD) la plus compléte possible, surtout en cas
d’affections multiples et complexes, afin d’éviter les restes a charge.

15.Rappeler aux MDPH de respecter les délais légaux d’instruction des dossiers de 4 mois, de
donner la motivation des décisions de taux de handicap et de s’adapter aux spécificités du VIH
et des hépatites chroniques.

1.4. Améliorer I'offre d’hébergement et de logement

L’accés a I'hébergement ou au logement pour les personnes vulnérables ainsi que le maintien a
domicile constituent la pierre angulaire du succés thérapeutique, un logement stable favorisant le suivi
médical et 'adhésion au traitement.

Ce principe du « logement d’abord » qui pose le logement comme une condition préalable et
nécessaire a la réinsertion est confirmé par I'expérimentation « housing first » (un chez soi d’abord)
menée de 2011 a fin 2016, puis par sa pérennisation par le décret n° 2016-1940 du 28 décembre 2016
relatif aux dispositifs d'appartements de coordination thérapeutique « Un chez soi d'abord » %, Ce
dispositif vise a favoriser I'accés direct a un logement pérenne en offrant un accompagnement
pluridisciplinaire @ des personnes en situation de grande précarité et présentant des troubles
psychiques séveres. Ce programme est inscrit dans le plan quinquennal pour le logement d'abord et
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la lutte contre le sans-abrisme 28, qui est porté par la délégation interministérielle a 'hébergement et
a laccés au logement (Dihal). Il vise a orienter rapidement les personnes sans-domicile de
'hébergement vers un logement durable grdce a un accompagnement adapté, modulable et
pluridisciplinaire.

En complément, le recours aux solutions d’hébergements adaptés reste pertinent lorsque des raisons
sociales ou médicales les justifient.

1.4.1. Les hébergements adapteés

L’instauration des plans départementaux de I'accueil, de 'hébergement et de I'insertion (PDHAI) et
des services intégrés d’accueil et d’orientation (SIAO) répondent en partie a I'objectif d’intérét général
de coordination de I'offre d’hébergement social. La planification de I'offre pour les structures médico-
sociales est inscrite dans le projet régional de santé, dans le programme de prévention et d’accés aux
soins et dans les contrats territoriaux de santé 127, Ce sont ces documents stratégiques ayant vocation
a donner une vue globale et une organisation rationnelle de I'offre d’hébergement médico-social.

Différents dispositifs d’hébergement de droit commun sont mobilisables, de l'accueil d’'urgence a
I’'hébergement durable (Cf. tableaux 4, 5 et 6). L’accés aux structures reste difficile pour les PVVIH ou
les personnes vivant avec une hépatite a cause de la carence de l'offre dans un contexte de forte
demande, d’absence d’espaces privatifs nécessaires a la confidentialité de la prise de traitement, et le
défaut de formation des professionnels. Des cumuls de freins peuvent aussi compliquer l'intégration
dans les dispositifs d’hébergement : difficultés d’intégration fréquentes pour les personnes en situation
de vulnérabilité (personnes migrantes non régularisées, personnes transgenres, travailleurs du sexe,
usagers de drogues, personnes sortant de prison, ou affectées par des troubles psychiatriques).

L’articulation des dispositifs entre les directions régionales de I'économie, de I'emploi, du travail et des
solidarités (DREETS) et les agences régionales de santé (ARS) est nécessaire pour coordonner l'offre
d’hébergements adaptés aux publics en situation de grande précarité et vivant avec des pathologies
chroniques invalidantes. La diversification des réponses d’hébergement en fonction de 'autonomie
sociale, de la spécificité de la pathologie et des publics concernés, est pertinente. L’absence
d’information sur les pathologies chroniques et leurs enjeux en SIAO conduit souvent a des orientations
peu adaptées, notamment vers des hébergements sociaux non-médicalisés de type centre
d’hébergement et de réinsertion sociale (CHRS). Il conviendrait d’élaborer une logique de parcours
visant a mieux orienter et prendre en compte les personnes atteintes de pathologies chroniques,
cherchant a dépasser le cloisonnement entre santé et social encore trop présent.

Les appartements de coordination thérapeutique (ACT) ont une place historique dans I’hébergement
des PVVIH. Financés par I'assurance maladie, les ACT sont des structures qui hébergent & titre
temporaire des personnes en situation de fragilité psychologique et sociale nécessitant des soins et
un suivi médical. Ces structures ont pour objectif d’optimiser une prise en charge médicale,
psychologique et sociale, par la mise en ceuvre d’une coordination globale 7. Les principales maladies
chroniques rencontrées dans les ACT sont le VIH, les hépatites, les cancers, l'insuffisance rénale, le
diabéte, les maladies cardio-vasculaires. Le territoire national comporte 207 ACT gérés par 110
associations ; ils sont systématiguement composés d'une équipe salariée pluridisciplinaire médicale,
psychologique et sociale 128 29,
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Face a la pénurie de places d’hébergement, notamment en ACT, a I'allongement des durées de séjour
et des délais d’attente, une augmentation adaptée de I'offre est nécessaire et un travail sur la fluidité
des parcours doit étre mené. Il convient également de maintenir la graduation de l'offre afin de proposer
des parcours de soins et d’'accompagnement cohérents avec les besoins des PVVIH ou les personnes
vivant avec une hépatite chronique.

1.4.2. L’accés au logement social

L’accés au parc locatif privé est de fagcon globale rendu difficile, particuliérement pour les PVVIH
isolées et en situation de grande précarité sociale, a fortiori dans les zones tendues. A Paris, la création
de la plateforme inter-associative pour le logement SIDA (PILS) a amené des associations a se
regrouper pour négocier un contingent de logements aupres des bailleurs sociaux. Cette initiative, dont
la pérennité n’est pas assurée, pourrait étre développée sur le territoire national dans une forme
modifiée, en s’ouvrant a d’autres pathologies chroniques.

Pour les personnes éligibles au droit a 'hébergement et au logement opposable (DAHO/DALO), il
conviendrait de rendre prioritaires les demandes de personnes handicapées ou atteintes de
pathologies chroniques invalidantes telle que le VIH ou les hépatites chroniques.

Depuis 2017, la mise en application de la loi Egalité et Citoyenneté et de son article 70 permet aux
personnes atteintes de pathologies chroniques et sortant d’ACT d’étre prioritaires pour I'accés a un
logement social ?°. Toutefois, I'accés a un logement ou a un hébergement est rendu difficile par la
pénurie de l'offre par rapport a la hausse des demandes. Or, un hébergement stable est une des
conditions préalables a un parcours de soins et de vie équilibré. Pour améliorer les conditions de vie
des PVVIH ou personnes vivant avec une hépatite chronique, il est donc nécessaire de renforcer I'offre
d’hébergements adaptés, de soutenir 'accés au logement social, de favoriser le maintien dans le
logement des personnes cumulant des facteurs de vulnérabilité, et de développer une offre
ambulatoire de coordination médico-psycho-sociale des parcours de santé.
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Tableau 4 : Types d’hébergements temporaires accessibles aux PVVIH

Structure Textes Admission Objectifs et durée de séjour Population accueillie Spécificités pour
les étrangers
Centre » Accueil et écoute ; orientation vers un
d'hébergement  Charte de qualité DAES dispositif d'accompagnement social _ . Pas de condition de
, septembre 2005 pour 115 ] . ) Sans-abri, adultes ayant perdu leurs repéres. by P
d'urgence et I'hébergement en hotel De 1 jour a 1 mois renouvellement séjour régulier
nuitées d'hotel possible
CHRS* (centre Accueil, hébergement, insertion
d'hébergement ~ Code de l'action sociale accompagnement  vers  autonomie personnes et familles en grande difficulté, Pas condition de
et de et des familles : SIAO personnelle et sociale. économiques, familiales, de logement, de santé séjour régulier
réinsertion articles L 345-1 & 345-4 De 1 mois & 6 mois renouvellement ©OU dinsertion
sociale) possible
Allocation ) o Condition de séjour
Logement loi 1°91-1406 du 31 Orientation Accompagnement social pour aboutir @ personnes sans logement en situation de = régulier (art. L851-1
telgporaire dbcombre 1991 recte un logement durable et autonome. précarité et/ou confrontés a de grandes difficultés et R851-4 du code
(ALT) 6 mois renouvelables une fois sociales de la securité
sociale)
L , . Accompagnement social pour aboutir & personnes aux revenus modestes, rencontrant
Soe;::znce Decgegclié}tlfggiu 23 aSCICAéZ g;rggt un logement durable et autonome. des difficultés sociales et financiéres entrainant un

6 mois renouvelables.

frein a 'acces a un logement de droit commun

Lits halte soins
santé (LHSS)

Décret n° 2020-1745 du
29 décembre 2020
relatif aux conditions

Orientation
directe avec un
compte-rendu

Soins médicaux et paramédicaux, suivi
thérapeutique, travail social, animation.

Personnes sans domicile, majeures, pathologie
état général somatique et/ou psychique ne
nécessitant pas une prise en charge hospitaliere

Pas de condition de
séjour régulier

techniques médical < 2 mois renouvellement possible ou médico-sociale spécialisée.
d'organisation et de
fonctionnement des L .
structures dénommees « Soins médicaux et paramédicaux, suivi Personnes sans domicile fixe, majeures, quelle
Lits d’accueill i i & Orientation : i insi . ue soit leur situation administrative, atteintes de -,
médicalisé ::i Zi{gjg;ngﬁiz’ég directe avec un therapeutique, e qun gathologies lourdes et chroniques, pouvant Pas ,d.e cor1d|t|qn de
AVE accompagnement social adapté ; ! ' séjour régulier
(LAM) » et « appartements de CR médical ] ) engendrer une perte d’autonomie et ne pouvant
coordination <2 mois renouvellement possible étre prises en charge dans d’autres structures.
thérapeutique »
A D °2002-1227 d ori ) Coordination des soins, aide a
ppartements ecretn “Leclau _Orientation I'observance thérapeutique, ouverture  personnes en situation de fragilité psychologique .
de 3 octobre 2002. Decret = directe avec un des droits sociaux. soutien ial . ; d ; . Pas de condition de
dination n°® 2020-1745 du 29 CR médical et i ide 4 linserti i et sociale necessitant des soins et un suivi séjour régulier
coordinati . ; psychologique aide a l'insertion sociale,  méadical. ] 9
thérapeutique décembre 2020. social

6 mois renouvelables

* Les CHRS peuvent accueillir des personnes isolées, des couples et des familles.
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Tableau 5 : Types d’hébergements durables accessibles aux PVVIH

d’Accueil Spécialisées

rythment la vie des services.

nécessite une surveillance médicale et
des soins constants.

Structure Textes Admission Objectifs Population accueillie Spécificités pour les étrangers
Il s'agit de structures de taille réduite, Personnes a faible niveau de
Maison Circulaire DGAS/SDA n®° associant Iogements prl_vatlfs et rt?_ssources, da'ns une  situation
- espaces collectifs favorisant les d'isolement ou d'exclusion lourde, et
relais ou 2002-595 du 10 . : g R -
. . . SIAO relations de la vie quotidienne entre dont la  situation sociale et
pension de décembre 2002 relative b . - T
; . ) les résidents. (mode de psychologique, voire psychiatrique,
famille aux maisons relais . A . . SR o
fonctionnement et de vie d'une maison = rend impossible & échéance prévisible
ordinaire) leur acces a un logement ordinaire.
Décret n° 2016-1940 du
28 décembre 2016 relatif . . Coordination des soins, aide a
; o Orientation . . - : : '
«Un chez aux dispositifs directe avec un Iobservanc_e therapegthue, ouverture Personnt_es sans abri atteintes d'une ou Pas de condition de régularité du
soi d'abord » d'appartements de CR médical et des droits sociaux, soutien = de plusieurs pathologies mentales séjour (idem ACT)
coordination social psychologiqgue aide a [linsertion séveres. !
thérapeutique « Un chez sociale. Possibilité bail glissant.
soi d'abord »
Personnes adultes en situation de
Foyer . . . , handicap ayant besoin de I'assistance
d’Accueil Circulaire n°86-6 du 14 L'accompagnement  recouvre  un dune tierce personne pour effectue
Médicalisé février 1986 soutien constant dans les gestes de la I u tl rce p t'SI d Ip u utr
(FAM) vie quotidienne : lever, hygiéne, soins es;c es e.s_senllc? S I ela \I{Ie courante
du corps, nursing, repas, couchers, ©OUY@Unsuivimedicalregulier.
t‘;g}?ﬁg? accompagnement aux activites. Personnes lourdement handicapées Pas de condition de séjour
_ Articles 1 et 2 du décret personnes C_es ge_stes sont ’des_ mpments de qui n‘ont pu acquerir ou reacquerir, régulier
Maison . stimulation. de sécurisation et de = Suite a un accident ou une maladie, un
, . 78-1211 du 26 décembre > ’ L ; . .
d’Accueil P réconfort. minimum d’autonomie, et requiérent
s 1978 définissent les > .
Spécialisé missions des Maison Animati t activités de rééducati donc le recours a une tierce personne
(MAS) nimations et activités de rééducation o facon  constante. Leur état
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1.4.3. Les dispositifs mobiles de I'accompagnement a domicile

La loi du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des
personnes handicapées a notamment permis la création de nouveaux dispositifs d'accompagnement
a domicile et a partir du domicile, les services d’accompagnement médico-social des adultes
handicapés (SAMSAH) et les services d’accompagnement a la vie sociale (SAVS). Ces dispositifs,
n‘accueillent pas les personnes en situation administrative irréguliere. La reconnaissance d’un
handicap par la MDPH est un prérequis. Cette exigence est parfois difficilement acceptée par les
personnes concernées et d’application hétérogene d’'une MPDH a l'autre. Afin de favoriser cette
reconnaissance et I'octroi des droits associés (AAH, RQTH...), la CNSA a publié un guide favorisant
la reconnaissance des restrictions d’activités des PVVIH et permettant ainsi I'ouverture des droits .

A ce jour, seuls deux SAVS sont dédiés a I'accueil et 'accompagnement de personnes vivant avec le
VIH ou une hépatite virale chronique. Ces deux établissements, situés a Paris, sont gérés par les
associations AIDES (35 places) et ARCAT (90 places) et seuls deux SAMSAH en France accueillent
et accompagnent des PVVIH, le SAMSAH 75 de la Croix Saint-Simon et le SAMSAH Bordeaux du
Groupe SOS. Les besoins identifiés en termes de coordination des parcours de soins nécessiteraient
plus de SAMSAH dédiés. Les associations de lutte contre le VIH ont pu maintenir, malgré les difficultés
de financement rencontrées (subventions annuelles et non pérennes), des dispositifs d’accueil
inconditionnel et d’accompagnement pour les personnes cumulant des facteurs de vulnérabilités,
notamment les personnes étrangéres en situation irréguliere au regard du séjour qui ne peuvent étre
accompagnées dans le cadre des établissements médico-sociaux précités. Ces dispositifs d’accueil
inconditionnel et d’accompagnement répondent a une demande croissante concernant les besoins
primaires (recherche d’hébergement d’urgence ou de stabilisation, aide alimentaire, ...), 'accés aux
soins et 'accés aux droits. Les offres de conseil, d’'accompagnement et de soutien varient selon les
dispositifs et les moyens dont disposent les associations qui les portent, mais proposent en regle
générale une assistance administrative et sociale, du conseil juridique, du conseil médical, des
activités de socialisation et du soutien psychologique.

Dans les régions ou la prévalence du VIH ou des hépatites chroniques est élevée, les ARS doivent
améliorer l'offre en établissements médicosociaux de type SAVS/SAMSAH a destination de ces
patients et de développer une offre de coordination des parcours de santé ambulatoire qui ne serait
pas conditionnée par des critéres de séjour et de résidence.

1.4.4. Les services de coordination thérapeutique

L’expérimentation de services d’appartements de coordination thérapeutique (aussi appelés ACT
mobile, ACT hors mur ou ACT domicile) a été lancée en 2017 et se développe depuis. Ce dispositif
propose un accompagnement pluridisciplinaire et global & domicile pour des personnes touchées par
une pathologie chronique, en situation de précarité et d'isolement vivant en logement autonome. |l vise
notamment a prévenir les conséquences sociales de la maladie chronique pour les personnes vivant
a leur domicile (prévention de I'expulsion locative par exemple) en établissement social (intervention
en CADA, CAO) ou en soutien des services intervenant directement a la rue.

Contrairement aux SAVS et SAMSAH, I'entrée dans ce dispositif ne requiert pas une notification

d’orientation de la CDAPH et permet ainsi d’éviter le temps administratif nécessaire a I'instruction des
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dossiers en MDPH. Les services de coordination thérapeutique ne maillent pas encore 'ensemble du
territoire. lls répondent a I'exigence « d’aller vers » pour « amener vers ». Leur intervention, au méme
titre que les ACT, sont ancrées dans la pluridisciplinarité de 'accompagnement. Ces services ont des
résultats notables en matiére de prévention des expulsions locatives des personnes malades
chroniques. Il reste dorénavant a généraliser ce dispositif sur 'ensemble du territoire national pour
accompagner les PVVIH ou les personnes vivant avec des hépatites chroniques rencontrant une
situation de précarité, prévenir ainsi les conséquences sociales de la pathologie afin de favoriser
I'accés aux soins, prévenir 'expulsion locative pour impayé de loyers et favoriser un retour aux droits

et a 'autonomie

Tableau 6 : Types de dispositifs mobiles d’accompagnement a domicile

Structure

Textes

Admission

Objectifs

Service de soins
infirmiers a domicile

Décret n° 2004- 613
du 25 juin 2004

Intervention sur
prescription

Dispenser des soins et contribuer au maintien des
personnes a leur domicile.

domicile SAD

du 22 avril 2016

SSIAD médicale
Assurer au domicile des personnes des prestations de
services ménagers et des prestations d'aide a la
Service d’aides a Décret n° 2016- 502 Orientation personne pour les activités ordinaires et les actes

essentiels de la vie quotidienne (I'entretien du
logement, I'entretien du linge, la préparation des repas,
les courses, l'aide...)

Hospitalisation a
domicile

HAD

Décret no 92-1101
du 2 octobre 1992

Intervention sur
prescription
médicale

Assurer au domicile des soins médicaux techniques et
complexes pour des personnes qui ont besoin de
continuité des soins et d’'une équipe de coordination
pluridisciplinaire (infirmiéres, rééducateurs, assistante
sociale, psychologue, diététicienne...) et médicalisée.

Equipe mobile de
soins palliatifs

Loin°® 99-477 du 9
juin 1999, visant a
garantir le droit a
l'accés aux soins
palliatifs

Intervention sur
prescription
médicale

Les soins palliatifs sont des soins actifs délivrés dans
une approche globale de la personne atteinte d’une
maladie grave, évolutive et terminale. L'objectif est de
soulager les douleurs physiques et les autres
symptdmes, mais aussi de prendre en compte la
souffrance psychique, sociale et spirituelle.

Service
d’accompagnement
a la vie sociale

Accompagner, orienter, guider des personnes
handicapées dans une démarche d’autonomie;
contribuer a la réalisation du projet de vie de
personnes adultes handicapées (de 18 a plus de 60
ans); favoriser le maintien ou la restauration de leurs
liens familiaux, sociaux, scolaires, universitaires ou

SAVS ) La CDAPH de la  Professionnels ; faciliter l'accés des personnes

Décret 2005-223 du oy e les | handicapées a l'ensemble des services offerts par la

11 mars 2005 collectivité ; trouver un équilibre dans I'environnement
personnes o
quotidien.
Service
?naé(é?(?on_f:g;ﬁ;gesnt Mémes missions que pour le SAVS avec en plus
- > l'intervention d’une coordination médicale
adultes handicapés
SAMSAH
Service de Prévenir les conséquences sociales de la pathologie
coordination a Cabhier des charges CCAPEX, afin de favoriser 'accés aux soins, prévenir I'expulsion
domicile ou ACT en cours de demandes locative pour impayé de loyers, favoriser un retour aux
Domicile rédaction ~ sociales, droits, & l'autonomie, accompagner les personnes
établissements  apres leur sortie d’établissement
sociaux
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1.4.5. Synthese

L’accés a 'hébergement ou au logement ainsi que le maintien a domicile constituent la pierre angulaire
du succes thérapeutique, un logement stable favorisant le suivi médical et 'adhésion au traitement. Or
malgré I'existence d’'une diversité de dispositifs d’accés au logement et a 'hébergement adapté, le
manque de places en structures médico-sociales et les longues listes d’attente pour accéder au
logement social entravent le parcours de santé de hombreuses personnes vivant avec le VIH et/ou
une hépatite en situation de précarité. Par ailleurs, les services d’aide au maintien a domicile sont
encore trop méconnus ou sous-développés dans certaines régions, donc peu mobilisés par les
personnes elles-mémes et les acteurs sociaux de leur accompagnement.

RECOMMANDATIONS
16.Considérer que I'acces a 'hébergement ou au logement pour les personnes vulnérables ainsi
gue le maintien a domicile doivent constituer la pierre angulaire du succes thérapeutique, une
résidence stable favorisant le suivi médical et 'adhésion au traitement.

17.Développer une logique de parcours avec des objectifs de court/moyen terme puis de long
terme pour 'hébergement visant a mieux orienter et prendre en compte les PVVIH ou souffrant
de formes compliquées d’hépatite chronique. Dépasser le cloisonnement entre santé et social
est indispensable.

18.Augmenter l'offre d’appartements de coordination thérapeutique (ACT).

19.Développer et étendre a tout le territoire les dispositifs mobiles d’'accompagnement a domicile
de type SAMSAH, SAVS ou ACT mobiles.

20.Pérenniser et étendre a I'ensemble du territoire I'expérience PILS (plateforme inter-associative
pour le logement SIDA).

21.Permettre I'application de la loi Egalité et Citoyenneté (article 70) de 2017 permettant aux
personnes sortant d’ACT d’étre prioritaires pour I'accés a un logement social en augmentant
I'offre de logement social adapté.
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2. Parcours de soins et accompagnement
des personnes en situation de
vulnérabilité et populations particulieres

2.1. Caractérisation des populations et déterminants sociaux de la
santé

Certaines situations de vulnérabilité et certaines populations sont particulierement représentées parmi
les personnes concernées par les hépatites et/ou le VIH. Elles sont souvent éloignées, voire exclues
des soins en raison de leur précarité sociale ou administrative. Or, une approche de santé publique et
de réduction des risques devrait étre au coeur des politiques publiques, en vue d’améliorer leur accés
effectif a la prévention, le dépistage, la santé, la sécurité et les droits.

Plut6t que basées sur des déterminants sociaux identifiés, beaucoup de recommandations (prévention
de transmission, prise en soins...) restent imprégnées par des notions de comportements a risque ou
de capacité d’observance sans prendre toute la mesure du poids des déterminants sociaux de I'état
de santé des personnes. La caractérisation de la vulnérabilité sociale des personnes a permis de
dépasser le concept de groupes a risques. Ce concept de groupe a risque qui a eu l'intérét de mettre
en lumiére des populations plus exposées que d’autres a aussi contribué a stigmatiser des populations
et a pu limiter l'impact de la prévention et du soin en se focalisant sur une responsabilisation
individuelle.

L’objectif de continuité des soins que se doit d’assurer tout médecin pour ses patients, en accord avec
l'article R.4127-47 du code de santé publique, ne peut donc se passer d’'une évaluation des facteurs
de vulnérabilité qui sont autant d’'obstacles a cette mission. Cette évaluation doit s’appuyer sur des
items qui correspondent a la réalité des conditions de vie et qui permettent ainsi une réponse compléte.

S'il existe plusieurs outils d’évaluation et de suivi de ces facteurs de vulnérabilité, les situations de
vulnérabilité rencontrées chez les personnes migrantes et étrangeres ne sont le plus souvent pas
appréhendées par la plupart des items utilisés dans les services de santé. Un recueil systématique
simple de plusieurs critéres sociaux, juridiques et administratifs lors de la premiére consultation s’avére
nécessaire pour établir un projet de soins coordonnés.

Un recueil de plusieurs facteurs essentiels devrait étre accessible a I'ensemble des praticiens :
lisolement social et relationnel, I'existence ou non d'une protection maladie, le montant des
ressources, les difficultés de déplacements, les difficultés d’hébergement et d’acces a I'alimentation
et, pour les personnes migrantes, la régularité ou non du séjour, la maitrise ou non de la langue
francaise. La notion de violences dans le pays d’origine et sur le trajet pour les personnes migrantes
doit également étre recueillie, tout comme celles subies sur le territoire francais au méme titre que
dans la population générale. La détresse sociale est définie comme résultant du cumul d’au moins 5
de ces facteurs.

Ainsi, parmi les personnes migrantes, certains groupes ont été définis comme vulnérables car

cumulant le plus grand nombre de facteurs de vulnérabilité : les ressortissants d’Afrique sub-
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saharienne, les femmes, les personnes demandeuses d’asile, les mineurs isolés, les personnes agées
(>65 ans), les personnes souffrant de pathologies sévéres et/ou en situation de handicap ainsi que les
personnes LGBTQIA+.

Développer le travail interdisciplinaire et pluriprofessionnel et pouvoir caractériser les difficultés de
prévention et de soins lors d’'une consultation, c’est anticiper les réponses a apporter, qu’il s’agisse
d'une orientation paralléle en consultation, de [organisation d'un interprétariat ou d’'un
accompagnement psychologique, social ou juridique.

Les obstacles aux soins et a la prévention des personnes touchées par les hépatites et/ou le VIH, qu’il
s’agisse d’erreurs de droit manifestes, de refus de soins, ou encore de méconnaissance des dispositifs,
nécessitent de préciser ce qui fonde le droit & la santé en France, comme de proposer des
améliorations. Enfin, des dispositifs et des expériences innovantes sont développés aujourd’hui, sur
lesquels il faudrait davantage s’appuyer, comme la médiation en santé, I'interprétariat professionnel,
les hébergements avec accompagnement, et les stratégies avancées.

2.1.1. Travailleurs et travailleuses du sexe

En France, depuis plus d’'une quinzaine d’années, le travail du sexe a connu de profondes
transformations : arrivée d’une population migrante, souvent précaire, développement de la prostitution
occasionnelle (sexe de « survie ») ou fonctionnement par internet. Dans son rapport de 2012,
'inspection générale des affaires sociales rappelle que le travail du sexe recoupe des réalités trés
diverses (prostitution de rue ou en indoor, réguliére ou occasionnelle, contrainte ou non...), qui rendent
difficile 'estimation du nombre des personnes concernées. Le rapport gouvernemental d’évaluation de
loi du 13 avril 2016 visant a renforcer la lutte contre le systéme prostitutionnel et & accompagner les
personnes prostituées a souligné la difficulté, du fait de manque de données, a quantifier le travail du
sexe®.

Si en France, la prostitution n’est pas illégale, le contexte dans lequel s’exerce cette activité I'est,
illustrant ainsi toute 'ambiguité des textes réglementaires en la matiére. La loi d’avril 2016 visant a
renforcer la lutte contre le systéme prostitutionnel et a accompagner les travailleurs et travailleuses du
sexe, n'en déroge pas. Si elle abroge le délit de racolage public, qui avait été introduit dans la loi pour
la sécurité intérieure de 2003, elle introduit I'interdiction d’achat d’actes sexuels et crée un parcours de
sortie de la prostitution. Les lois francaises successives n’ont eu de cesse de placer les travailleurs et
les travailleuses du sexe a la fois dans un statut de victime, qu’il faut aider a arréter le travail du sexe,
et de coupable, qu’il y a lieu de condamner B, Outre la loi du 13 avril 2016, la Iégislation francaise,
notamment avec le délit de proxénétisme, induit une interdiction pour les travailleurs et travailleuses
du sexe de s’organiser pour s’entraider et se protéger en tant que collégues. Ces dispositions entravent
leur accés au logement, a 'autonomie financiere, a la santé et a la prévention. Par ailleurs, des arrétés
municipaux et préfectoraux, maintenus dans certaines villes (notamment Paris, Toulouse et Lyon) a la
suite de I'abrogation du délit de racolage maintiennent une pénalisation directe de I'exercice du travail
du sexe : arrétés anti-stationnement de camionnettes, anti-prostitution, anti-nuisance sur la voie
publique.

18 Gervais V, Willaert P, Steinmetz P, Loulergue P, Puccinelli A, Gay C, Rapport d’évaluation de la loi du 13 avril 2016 visant
a renforcer la lutte contre le systéeme prostitutionnel et a accompagner les personnes prostituées, décembre 2019.
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Concernant les questions de santé, en janvier 2016, la Haute Autorité de Santé (HAS) a réalisé un état
des lieux des connaissances sur la situation sanitaire et sur les facteurs de vulnérabilité sanitaire des
travailleurs du sexe'®. Elle a montré que « l'activité prostitutionnelle n’est pas en soi un facteur de
risque d’infection au VIH/SIDA sauf lorsquelle est associée a des facteurs de vulnérabilité
psychologique, sociale et économique qui limitent la capacité des personnes a résister aux pressions
exercées par des clients pour obtenir des pratiques a risques. ». Ce constat est vraisemblablement
applicable aux infections par les virus des hépatites notamment I'hépatite B. Les hommes et les
personnes transgenres travailleuses du sexe sont beaucoup plus exposés au risque d’infection au VIH
et au virus des hépatites par rapport aux femmes travailleuses du sexe. Mais cela est en cohérence
avec les différences d’exposition en population générale, entre les femmes, les hommes ayant des
relations sexuelles avec des hommes (HSH) et les personnes transgenres, et non pas lié a un
surrisque lié a I'activité prostitutionnelle.

Or, les liens entre pénalisation (pénalisation directe et pénalisation indirecte), discrimination et impacts
négatifs sur la santé sont démontrés sans équivoque depuis plusieurs années. En 2014, dans un
numéro spécial du Lancet?®, apparaissait que les systémes fondés sur la pénalisation augmentent les
facteurs de vulnérabilités psychologique, sociale et économique des travailleurs et travailleuses du
sexe. En plus d’un risque accru au VIH, et aux IST, les travailleurs et travailleuses du sexe font face a
des difficultés dans l'accés a la prévention, aux soins en raison des discriminations et des
stigmatisations dont ils font I'objet. Les conclusions de ce travail ont été corroborées et enrichies par
une seconde recherche comparative dans 27 pays européens, publiée par la méme revue fin janvier
2017 B2, Cette étude, qui a analysé la corrélation entre les lois sur le travail sexuel et I'incidence du
VIH, montre que les 10 pays qui ont des cadres juridiques qui pénalisent le travail du sexe ont une
prévalence du VIH 8 fois plus importante (prés de 4%) que les 17 pays ou I'achat de services sexuels
est légal (pres de 0,5%) (21,

Ainsi, dans 'objectif de documenter 'impact de la loi frangaise sur les conditions d’exercice et de vie
des travailleurs et travailleuses du sexe, Médecins du Monde a mené avec des associations de santé
communautaire et des partenaires? une étude qualitative préliminaire auprés des travailleurs du
sexe?2, Les résultats montrent, entre autres, que la loi a un impact négatif sur les conditions de travail
et de vie des personnes rencontrées : baisse du nombre de clients et inversion du rapport de force
établi avec ces derniers du fait de la perte économique qui en découle, avec moins de poids dans la
négociation des pratiques et des moyens de prévention. Face a la baisse de revenus, les personnes
interrogées se disent contraintes de prendre des clients qu’elles n’auraient pas acceptés avant.
Certains clients imposent plus facilement leurs conditions qui peuvent s’avérer étre des pratiques
malveillantes ou a risques. Par peur de se faire verbaliser, les clients ont tendance a aller dans des
lieux plus isolés (parkings...) ou exigent d’étre rejoints dans leur appartement, augmentant ainsi le
risque de violences selon les personnes interrogées. Enfin, la loi impacte aussi les conditions de vie
des personnes rencontrées, et par suite, leur état de santé. En gagnant moins, les femmes doivent

19 HAS. Evaluation de santé publique « Etat de santé des personnes en situation de prostitution et des travailleurs du sexe
et identification des facteurs de vulnérabilité sanitaire ». Janvier 2016

20 Numéro spécial, « HIV and sex workers», Lancet, 22 juillet 2014
21 Grisélidis, Les Amis du Bus des Femmes, le STRASS, Entractes, AIDES, Cabiria, Acceptess-T, Autres Regards et Arcat.
22 Le Bail H, Giametta C, Rassouw N., Que pensent les travailleur.se.s du sexe de la loi
Prostitution ? HAL open science. Science Po 2021. https://sciencespo.hal.science/hal-01867653v1/document
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limiter ou prioriser certaines dépenses (soins, alimentation...) et augmenter leur temps de travail. Cette
enquéte de méthodologie qualitative a été complétée d’'une enquéte flash quantitative de laquelle il
ressort notamment que 42% des travailleuses du sexe interrogées (plus de 600) considérent étre plus
exposeées aux violences depuis l'institution de la pénalisation des clients (tandis que 9% considérent y
étre moins exposées) et que 38% d’entre elles déclarent rencontrer plus de difficultés a imposer le port
du préservatif (tandis que 6% considérent que cela est plus facile). 63% déclarent une qualité de vie
détériorée tandis que 4% déclarent qu’elle s’est améliorée. L’épidémie de COVID-19 et la crise
économiqgue et sociale qu’elle a engendrée a aggraveé la précarité des travailleurs et travailleuses du
sexe en grandes fragilités?.

En prenant appui sur un recensement des études existantes -et tout en soulignant le manque de
données sur I'état sanitaire de cette population-, le rapport gouvernemental d’évaluation de la loi de
20162 met en avant que les travailleurs et travailleuses du sexe présentent des risques sanitaires
importants, notamment en ce qui concerne le VIH, les hépatites virales, les IST (chlamydia, syphilis,
gonocoque) B3, La prévalence a I'hépatite B varie entre 0,3 et 3% B4, L'hépatite C se rencontre
notamment aupres des travailleurs et travailleuses du sexe usagers de drogues.

Face a ce contexte sanitaire, économique et social trés précaire, les actions de réduction des risques
(RdR) menées aupreés des travailleurs et travailleuses du sexe sont primordiales. Elles sont désormais,
encadrées par un référentiel national®®. Celui-ci énumére 17 modalités d’intervention dont I'accueil
inconditionnel, personnalisé et confidentiel, la réalisation de dépistages ou l'orientation vers les
structures spécialisées de dépistage, notamment les centres gratuits d’information, de dépistage et de
diagnostic des infections sexuellement transmissibles (CeGIDD). Le référentiel prdbne une approche
de la santé fondée sur ces trois principes : I'absence d’exigence, le non jugement et I'inconditionnalité
de l'accompagnement. Les programmes s’inscrivant dans la démarche de RdR visent aussi la
reconnaissance de I'expertise profane des personnes concernées et leur participation active et libre
pour développer des réponses de santé et pour lutter contre la marginalisation, I'exclusion et les autres
formes de violation de droits dont elles peuvent étre I'objet. Rappelons que les travailleurs et
travailleuses du sexe sont par ailleurs éligibles a la prophylaxie pré-exposition de 'infection VIH (PreP).
Le rapport gouvernemental d’évaluation de I'application de la loi de 2016 a souligné I'importance de la
prévention et de la réduction des risques dans 'accompagnement des travailleurs et travailleuses du
sexe. Elle pointe le manque de données sanitaires, le manque de financements des enjeux sanitaires.
Il invite & une plus grande coordination entre les professionnels de santé et les associations. Du fait
de leur investissement et succés sur le terrain, le role privilégié des associations de santé et
communautaires doit étre consolidé, en donnant aux associations les moyens de se saisir du référentiel
de RdR.

Notons la situation particuliére des personnes pratiquant la prostitution occasionnelle dite aussi parfois
sexe de « survie » au sens ou la pratique est irréguliére et souvent liée a une situation financiére
ponctuellement tres dégradée (« fins de mois difficiles »). Ces personnes ne se considérant pas
comme des professionnels du sexe sont souvent isolées, inconnues des associations ou travailleurs

23 AIDES, Rapport discriminations 2020

24 Gervais V, Willaert P, Steinmetz P, Loulergue P, Puccinelli A, Gay C, Rapport d’évaluation de la loi du 13 avril 2016 visant
a renforcer la lutte contre le systéme prostitutionnel et & accompagner les personnes prostituées, décembre 2019.

25 Décret n° 2017-281 du 2 mars 2017 approuvant le référentiel national de réduction des risques en direction des personnes
prostituées et complétant le code de la santé publique (NOR: AFSP1703582D)
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sociaux et en général totalement invisibles. Elles échappent ainsi aux messages et dispositifs de
prévention et sont souvent encore plus vulnérables car sans aucun recours vis-a-vis des violences et
exigences —potentiellement a risque- de leurs clients.

Le Conseil national du sida et des hépatites virales (CNS), le défenseur des droits, la commission
nationale consultative des droits de 'homme ont dailleurs exprimé a plusieurs reprises leurs
inquiétudes quant aux législations répressives directes ou indirectes qui aggravent la vulnérabilité des
travailleurs et travailleuses du sexe. Il a été démontré que la criminalisation des travailleurs et
travailleuses du sexe a des conséguences négatives sur leur santé =,

2.1.2. Synthese

En France, depuis les derniéres décennies, le travail du sexe a connu de profondes transformations
avec larrivée d’une population migrante, souvent précaire, le développement d’'une prostitution
occasionnelle (sexe de « survie ») caractérisée par son invisibilité ou son fonctionnement par internet.
L’ambiguité des textes qui tentent de le réguler ballotent les professionnels du sexe entre victimes et
coupables. Méme si la loi de 2016 prévoit un parcours de sortie, ses autres dispositions les repoussent
plutdt dans la clandestinité compliquant le recours aux soins et aux préventions. Les situations de
vulnérabilités sociales et psychologiques favorisent le risque de transmission du VIH et
vraisemblablement des hépatites virales, ce qui est souvent le cas des personnes transgenres et des
HSH notamment d’origine africaine. Le constat que dans les pays ou il y a pénalisation du travail du
sexe la prévalence du VIH chez les professionnels du sexe est 8 fois plus élevée que dans le cas
inverse est éloquent. Pour lutter contre les effets déléteres de la loi de 2016, un référentiel national a
été proposé qui préne une approche de la santé fondée sur les trois principes d’absence d’exigence,
de non jugement et d’inconditionnalitt de I'accompagnement. Le rOle des associations
communautaires qui ont montré leur impact positif notamment sur la santé et la prévention des risques
doit étre reconnu et renforcé.

RECOMMANDATIONS
22.Décriminaliser le travail du sexe afin de promouvoir des politiques publiques concernant le
travail du sexe centrées sur les droits humains des personnes exercant le travail du sexe et co-

construite avec elles.

23.Mettre en place un accompagnement inconditionnel pour les personnes souhaitant arréter le
travail du sexe, offrant de réelles alternatives a cette activité.

24.Mettre en ceuvre une politique effective de lutte contre toutes les formes de traite a des fins
d’exploitation en suivant notamment les recommandations de l'avis du 28 avril 2020 de la
commission nationale consultative des droits de ’'homme.

25. Adopter une véritable politique de santé publique a destination des travailleurs et travailleuses
du sexe fondée sur la réduction des risques et, par conséquent, sur une démarche
communautaire.

26.Prioriser le financement des associations communautaires et des associations de santé
adoptant une approche communautaire.
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2.1.3. Personnes transgenres

Une diversité de parcours de transition :

Le terme transgenre désigne toute personne dont le sexe biologique de naissance n'est pas conforme
a son identité de genre et qui fait un parcours de transition, avec ou sans hormones, avec ou sans
chirurgie, vers le genre auquel elle s'identifie. Une femme transgenre ou MtF (Male to Female) est une
personne assignée a la naissance comme appartenant au genre masculin et qui fait un parcours de
transition vers un genre féminin. Un homme transgenre ou FtM (Female to Male) est une personne
assignée a la naissance comme appartenant au genre féminin et qui réalise un parcours de transition
vers un genre masculin. Certaines personnes peuvent se définir comme « femmes transgenres non
binaires » ou « hommes transgenres non binaires ». Il est important de souligner qu’il existe une
multiplicité de parcours de transition. Il n’existe pas un modéle de transition. Il convient de s’adapter
aux parcours des personnes concernées et de respecter les maniéres dont les personnes concernées
se présentent concernant leur genre. Plutbét que les termes de transsexualisme, transsexuel,
transsexualité qui renvoient a une approche « pathologisante » et « psychiatrisante » des personnes
transgenres, les associations préférent utiliser le terme de transidendité pour mettre en avant la
diversité des parcours de transition, une approche positive de lidentité de genre fondée sur un
consentement libre et éclairé de sa propre identité de genre®.

Le long chemin vers la « dépsychiatrisation » des parcours de transition :

Comme le souligne le rapport relatif & la santé et aux parcours de soins des personnes transgenres
du Docteur Hervé Picard et de Simon Jutant, publié en janvier 20222, le contexte de prise en charge
médicale et sociale des personnes transgenres connait des transformations non négligeables, mais
non encore suffisantes pour un respect et une garantie des droits des personnes transgenres.

La « dépsychiatrisation » et la « dépathologisation » de la prise en charge des parcours de transition
sont un combat de la premiére heure des associations et des personnes concernées. Ce combat a
permis de faire bouger certaines lignes au niveau national et au niveau international :

- 2010 : la prise en charge des soins de transition au titre de 'ALD 31 (hors liste)

Depuis un décret de 2010, la prise en charge a 100% par I'assurance maladie des soins liés aux
parcours de transition a été transférée de I'ALD 23, qui correspond aux affections psychiatriques de
longue durée, a 'ALD 31 qui correspond aux affections dites « hors liste ». Pour autant, dans les faits,
les CPAM continuaient d’exiger un certificat psychiatrique et I'avis du médecin conseil national pour
'accés aux soins et au remboursement des parcours de transition. Des disparités de traitement entre
CPAM amenaient a des situations discriminatoires et arbitraires dans les prises en charge (délais,
soins couverts, entre autres). Face a ce constat et a la suite d’interpellations sur des situations de
discriminations concrétes, le médecin-conseil national et le directeur en charge du réseau médical de
la CNAM ont, dans une note datée du 12 décembre 2022, demandé aux services médicaux des CPAM
de ne plus « réclamer un certificat psychiatrique ».

26 Pour plus d'informations sur la transidentité issues des personnes concernées, il est possible de se reporter au site
WikiTrans : https://wikitrans.co

27 || est repris dans le présent rapport le recensement des évolutions et des transformations importantes dans la prise en
charge médicale et sociale des personnes transgenres: https:/sante.gouv.fr/ministere/documentation-et-publications-
officielles/rapports/sante/article/rapport-relatif-a-la-sante-et-aux-parcours-de-soins-des-personnes-trans
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https://sante.gouv.fr/ministere/documentation-et-publications-officielles/rapports/sante/article/rapport-relatif-a-la-sante-et-aux-parcours-de-soins-des-personnes-trans

- 2013 : le DSM V reconnait que I'incongruence de genre n’est pas un trouble psychique.

Le manuel de diagnostic en santé mentale (DSM V) souligne que l'incongruence de genre n’est pas
en soi un trouble mental et la distingue de la dysphorie de genre qui, elle, est associée a « une
souffrance significative ».

- 2022 : application effective de la dépsychiatrisation de l'incongruence de genre par la
classification internationale des maladies (CIM)

Si le transfert de I'incongruence du genre du chapitre des affections psychiatriques vers celui de la
santé sexuelle avait été adopté en 2019 par la CIM, celui-ci est effectif depuis janvier 2022.

L’'obtention de ces avancées ne signifie pas qu’elles trouvent une traduction dans les faits. Les
conservatismes ont la dent dure. Les personnes transgenres se heurtent tout au long de leurs parcours
de santé a des obstacles, des refus de soins, des refus d’accés aux droits, des remarques et des
comportements transphobes de la société a laquelle n’échappe pas le milieu médical.

Des facteurs de vulnérabilités qui surexposent les personnes transgenres a des risques pour leur santé

Dans son édition du 30 novembre 2021, le bulletin épidémiologique hebdomadaire (BEH) a publié un
article qui a étudié, a partir des données issues de la déclaration obligatoire, les diagnostics d’infection
par le VIH chez les personnes transgenres de 2012 a 2020 B8, Les auteurs ont mis en avant que les
diagnostics a VIH chez les personnes transgenres représentent prés de 1% de I'ensemble des
diagnostics en France depuis 2012. Il s’agit pour la majorité de femmes transgenres (87%). Les
femmes transgenres diagnostiquées étaient plus souvent nées a I'étranger (83%) que les hommes
transgenres (52%) et pour la plupart venant de '’Amérique latine. La moitié (53%) étaient en France
depuis moins d’un an lors du diagnostic. Pour un quart des personnes transgenres, il s’agissait du
premier test. Les diagnostics précoces sont plus importants chez les personnes transgenres nées en
France (35%) que chez celles nées a I'étranger (15%). Alors que cette donnée n’est pas demandée
par la déclaration obligatoire, dans 30% des cas, le professionnel de santé a indiqué I'exercice du
travail du sexe. L’article du BEH met en avant que les personnes transgenres diagnostiquées positives
au VIH sont plus jeunes (Age médian 31 ans versus 37 ans), plus souvent nées a I'étranger (79%
versus 49%), exercant plus souvent le travail du sexe (30% versus 0,3%) que la population VIH
« générale ». Elles sont plus souvent diagnostiquées a un stade intermédiaire du VIH (60% versus
49%). Elles étaient plus souvent co-infectées par une IST bactérienne (37% versus 19%). 5% étaient
co-infectées par le VHB, 4% par le VHC. Les femmes transgenres étaient plus souvent co-infectées
par une IST que les hommes (41% versus 9%) (61,

Une étude descriptive menée en 2010 a I'Hépital Bichat a analysé les réponses a un questionnaire de
100 PVVIH transgenres MtF, d’age moyen de 38,5 ans et originaires d’Amérique latine pour la majorité
(96%) et les a comparées a celles de 400 PVVIH témoins B, Une des limites de cette étude est que
quasiment 'ensemble des PVVIH transgenres interrogées étaient d’origine étrangére, ce qui n’est pas
représentatif de I'ensemble des transgenres de France. Pour autant, elle éclaire les situations des
personnes transgenres étrangéres qui sont les plus confrontées au VIH.

Pour les caractéristiques psycho-médicosociales : les PVVIH transgenres ne maitrisaient pas trés bien
le frangais, avec en majorité un faible niveau d’études, 80% étaient sans emploi, 41% sans domicile
fixe, 70% avaient recours a la prostitution avec 80% de rapports protégés déclarés, une addiction a
I'alcool dans 23% des cas et aux anxiolytiques/somniferes dans 29% des cas, 23% ressentaient le
besoin d’un suivi psychologique, 26% avaient des idées suicidaires et 18% avaient tenté de se suicider.
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Le sentiment de marginalisation était souvent éprouvé a cause des discriminations ressenties (87%,
dans la recherche de travail, de logement, médecins et soignants) ou de violences subies (77%).

Sur le plan médico-chirurgical : 96% des interventions chirurgicales étaient a visée esthétique, seules
trois personnes avaient eu une vaginoplastie mais 44% en avaient le projet, 80% avaient eu des
injections de silicone (joues, poitrine, hanches et fesses), souvent réalisées par des amies, avec des
complications dans 59% des cas, surtout des siliconomes (réactions inflammatoires granulomateuses
pouvant conduire a des nécroses) ou des surinfections (érysipele, cellulite, fasciite), 67% prenaient
des oestro-progestatifs, la majorité en automédication et souvent par voie injectable (27%).

Concernant I'infection par le VIH : 87% étaient traitées par des antirétroviraux, 63% avaient un taux de
CD4 >500/uL et 91% une CV <50 copies/mL. L’incidence de la syphilis était élevée (51%), ainsi que
celle de la tuberculose (antécédents ou active, 28%). Selon le rapport de la HAS de janvier 2016 «
Etat de santé des personnes en situation de prostitution et des travailleurs du sexe et facteurs de
vulnérabilité sanitaire », la prévalence de la syphilis chez les personnes transgenres est estimée entre
14% et 40% selon les études.

Les PVVIH transgenres de cette cohorte rencontraient des difficultés d’ordre médico-psycho-sociales
et un fort isolement social car il s’agissait de personnes immigrées avec des difficultés d’intégration
importantes (droit au séjour, langue, logement, travail...). Mais aucune différence sur leur observance
et leur équilibre immunovirologique n’a été constatée par rapport a la population de PVVIH témoins.
Ce qui s’expliquerait par une organisation de la communauté transgenre a Paris, le recours aux
associations avec un encadrement adapté et une prise en charge globale adaptée au sein du service
(médecins hispanophones/lusophones ou traducteurs, service social, éducation thérapeutique (ETP),
accueil hors rendez-vous, non utilisation du prénom et genre de I'état civil...).

Mieux connaitre les interactions des hormones avec les antirétroviraux (ARV), maximiser la prévention
et 'ETP au sein de la population transgenre restent des objectifs importants, ainsi que le dépistage de
la tuberculose et des IST.

A cette surexposition au VIH, le rapport du Docteur Hervé Picard et de Simon Jutant souligne une
surexposition a des affections psychologiques. lls montrent ainsi que sur 'ensemble des personnes
qui ont une ALD pour transidendité, 8% sont aussi concernées par une affection psychiatrique.

L’enquéte ANRS 14056 « Trans et VIH »?® sur les parcours (contexte d’infection et prise en charge)
des personnes transgenres, qui a pour ambition d’atteindre 'ensemble des personnes transgenres
infectées par le VIH afin de mieux comprendre leurs besoins spécifiques et d’établir les meilleures
réponses et les meilleurs accompagnements possibles, est fortement attendue.

Renforcer les droits des personnes transgenres et leur acces a la santé :

Dans un travail sur I'importance de la transphobie, Annie Velter et Morgan Dumond pointent le manque
d’études francaises sur les violences subies par les personnes transgenres 8. Les deux chercheurs
alertent sur le caractére préjudiciable en matiere de compréhension de ces faits de violences et de
leurs impacts sur la santé et la qualité de vie des personnes transgenres. Les études existantes
montrent que les personnes transgenres font partie des populations les plus discriminées, de par leur
identité de genre, mais également de par leur origine sociale et leur parcours migratoire, dans leur

28 Sciences économiques et sociales de la santé & traitement de I'information médicale (Sesstim). Projet 2019-2022. Trans
& VIH (ANRS 14056). Transgenre : trajectoires & conditions de VIH. https://sesstim.univ-amu.fr/projet/ trans-vih-anrs-14056
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acces aux droits, leur accés a la santé ainsi que dans leur vie affective et sociale. Dans un rapport de
20142° commandé par le comité Idaho et le think-tank République et diversité, il a ainsi été mis en
évidence que prés de 85% des 281 personnes interrogées affirment avoir souffert d’un acte
transphobe. Prés de la moitié des répondants ont également déclaré avoir été confrontés a des propos
ou des actes transphobes de la part des institutions publiques, notamment dans le milieu médical pour
65% d’entre elles. En 2015, 'enquéte Virage (violences et rapports de genre) a mis en avant que 80%
des personnes s’identifiant comme transgenres indiquaient avoir subi des violences dans I'espace
public, 47% ont exprimé avoir subi des violences sexuelles et 61% rapportaient avoir été confrontées
a des violences intrafamiliales =,

Le rapport de I'inspection générale des affaires sociales (IGAS) de 2011 et le rapport du Dr Hervé
Picard et de Simon Jutant de 2022 révélent des difficultés d’accés aux soins liées au parcours de
transition et d’accés la santé globale pour les personnes transgenres en France. Ces rapports
soulignent une inadéquation de l'offre de soins au regard des besoins des personnes transgenres.
L’obligation d’'une évaluation psychiatrique pour I'obtention d’'une ALD permettant la prise en charge
par 'assurance maladie de I'accés a 'hormonothérapie, a la chirurgie d’affirmation de genre (chirurgie
pelvienne, chirurgie mammaire) reste un obstacle pour les personnes. En outre, il n’existe pas de
panier de soins de référence, ce qui amene a des remboursements de soins trés variables d’'une CPAM
a une autre. De plus, l'accés aux traitements hormonaux reste soumis a un cadre inadapté. Les
prescriptions sont en effet réalisées hors autorisation de mise sur le marché (AMM). A ce fait s’ajoute
un manque de médecins (généralistes et spécialistes) prescripteurs. L'offre de soins reste limitée et
mal répartie géographiquement. Des délais d’attente de deux a cing ans pour l'accés a la chirurgie
sont relevés. De maniére générale, le manque de formation des professionnels de santé ne permet
pas une prise en charge optimale. Les conditions juridiques et sanitaires ne sont pas réunies pour
permettre une prise en charge globale et bienveillante des personnes transgenres. Les parcours de
soins des personnes transgenres restent encore trop souvent entravés par des représentations
psychiatrisantes d’un autre temps et les difficultés rencontrées par les personnes transgenres a faire
reconnaitre administrativement et juridiquement leur identité de genre. Cette inadaptation du systéeme
de santé entraine des non recours, des recours aux soins tardifs ayant des conséquences sur la santé
globale des personnes transgenres.

Des avancées dans la reconnaissance juridique sont a noter concernant le changement d’état civil et
la lutte contre les discriminations. La loi relative a I'égalité et a la citoyenneté® a introduit la notion
d’identité de genre dans différentes dispositions pénales réprimant notamment la diffamation ou les
discriminations. La loi Justice du 21¢ siecle®?, quant a elle, a simplifié la procédure de changement de
prénom en permettant de le changer auprés de I'officier d’état civil de son lieu de résidence ou de son
lieu de naissance et non plus auprés du juge aux affaires familiales. Elle a également inscrit dans la
loi une nouvelle procédure judiciaire de modification de la mention du sexe a I'état civil. La loi a enfin
mis un terme a I'exigence de la preuve du caractére irréversible de la transformation de I'apparence.

29 Alessandrin A, Espineira. « La transphobie en France : insuffisance du droit et expériences de discrimination », in Les
Cabhiers du Genre, n°60, 2016/1

30 zeggar H, Dahan M. Evaluation des conditions de prise en charge médicale et sociale des personnes trans et du
transsexualisme. Paris : Inspection générale des affaires sociales ; 2012. 107p.

URL : http ://www.ladocumentationfrancaise.fr/rapports-publics/124000209/index.shtml
31 Titre Il de la loi n°2017-86 du 27 janvier 2017, relative a 'égalité et & la citoyenneté
32 Article 56 de la loi n°2016- 1547 du 18 novembre 2016 de modernisation de la justice du XXle siécle
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En d’autres termes, le fait de ne pas avoir subi des traitements médicaux, une opération chirurgicale
ou une stérilisation ne peut pas motiver un refus de modification de la mention du sexe. Par ailleurs,
le droit a la parentalité et les droits sexuels et reproductifs restent peu garantis et protégés.

Ces progres demeurent insuffisamment protecteurs et ne permettent pas de garantir un accés effectif
aux droits sociaux. Les personnes transgenres se trouvent, en raison du temps des démarches et de
leurs complexités, trop souvent dans une situation ou leur prénom et leur genre sur leur état civil ne
correspondent pas a leur identité sociale, ce qui a des impacts directs en matiére d’accées au logement,
a I'emploi, a 'assurance maladie, etc. Ces situations de discrimination sont renforcées pour les
personnes transgenres étrangeres qui rencontrent des difficultés supplémentaires en matiere de droit
au séjour y compris pour soins. Quant au parcours de soins, celui-ci reste suspendu a des protocoles
psychiatriques contraignants qui peuvent représenter de véritables barriéres a I'entrée dans une prise
en charge médicale globale. Celle-ci est, de surcroit, fragilisée par le manque de connaissances sur
les effets secondaires des thérapies hormonales, sur les parcours de transition qui ne passent pas
tous par des chirurgies de réassignation, par la non prise en charge par I'assurance maladie de
plusieurs soins associés a la transition.

L’amélioration des conditions de vie et de santé des personnes transgenres ne peut que passer par le
respect des choix de vies des personnes transgenres et une reconnaissance juridique effective, ainsi
gu’une simplification des parcours de transition. Garantir le respect des personnes et des droits amene
a privilégier I'autodétermination, en matiére de changement de prénom et de mention du sexe a I'état
civil, tel que recommandé par la résolution 2048 du conseil de I'Europe et l'avis du défenseur des
droits®. Les conditions de prise en charge du parcours de transition par I'assurance maladie sont a
clarifier, a détacher d’'un protocole psychiatrique et a étendre aux soins associés. Il convient aussi,
pour les personnes transgenres étrangéres, de veiller a garantir un droit au séjour pour soins et de
s’assurer que I'évaluation médicale ne porte pas seulement sur la prise en charge du VIH, mais prend
également en compte les traitements médicaux et/ou chirurgicaux liés a la transition.

Le libre choix des parcours médicaux sur la base du consentement éclairé ainsi qu’'une meilleure prise
en charge par I'assurance maladie de 'ensemble des soins liés aux parcours de transition simplifierait
laccés aux soins des personnes transgenres. Une approche pluridisciplinaire associative et
institutionnelle et la mise en place d’initiatives reposant sur lintervention des pairs doivent étre
promues. Des formations aux spécificités des personnes transgenres, destinées aux professionnels
de santé, du social et du médico-social et I'établissement de consultations spécialisées
(gynécologiques, proctologiques, notamment) doivent étre instaurées. Le manque de données
concernant les spécificités médico-sociales des personnes transgenres incite a réaliser plus d’études
aupres de cette population.

Le rapport de la HAS, a la suite de la saisine du Ministre de la santé en 2022, visant une actualisation
de ses recommandations et du protocole de 2009, est particulierement attendue.

33 Décision-cadre 2020-136 du 18 juin 2020 relative au respect de l'identité de genre des personnes transgenres. URL :
https://juridigue.defenseurdesdroits.fr/doc_num.php?explnum_id=19875
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2.1.4. Synthese

Le terme transgenre désigne toute personne dont le sexe biologique de naissance n'est pas conforme
a son identité de genre et qui fait un parcours de transition, avec ou sans hormones, avec ou sans
chirurgie, vers le genre auquel elle s'identifie. Sachant qu'il existe une multiplicité de parcours de
transition, il faut que les professionnels socio-sanitaires s’inscrivent dans un non jugement en préférant
par exemple le terme de transidendité qui tend a effacer la dimension pathologique et notamment
psychiatrique que les a priori entretiennent, a celui de transgenre et en respectant les maniéres dont
les personnes concernées se présentent concernant leur genre. En France le parcours de transition
est pris en charge a 100%, le certificat « psychiatrique » n’étant plus exigible depuis fin 2022. Les
diverses vulnérabilités notamment socio-économiques et psychiques fréquentes dans le contexte de
la transidendité facilitent le recours au travail du sexe et/ou a la surexposition a la transmission du VIH
et des IST.

Le libre choix des parcours médicaux sur la base du consentement éclairé ainsi qu’'une meilleure prise
en charge par l'assurance maladie de I'ensemble des soins liés aux parcours de transition
simplifieraient l'accés aux soins des personnes transgenres. Une approche pluridisciplinaire
associative et institutionnelle et la mise en place d'’initiatives reposant sur l'intervention des pairs
doivent étre promues. Des formations aux spécificités des personnes transgenres, destinées aux
professionnels de santé, du social et du médico-social doivent étre instaurées.

RECOMMANDATIONS

27.Fonder les parcours de santé des personnes transgenres sur I'autodétermination et un choix
libre et éclairé.

28.Faciliter les parcours de transition en les dépsychiatrisant, en faisant une plus grande place a
la médecine de premier recours, en renforgant le travail en réseau et pluridisciplinaire.

29.Faciliter et sécuriser I'acces a 'hormonothérapie en autorisant les médecins généralistes de
primo-prescrire les hormones et en consolidant le cadre de prescription (extension de 'TAMM
dans le cadre d’'un « usage bien établi » ou reconnaissance par 'TANSM d’un cadre de
prescription compassionnel, sur la base de recommandations de bonnes pratiques).

30.Sensibiliser et former les professionnels de santé aux parcours de transition et de santé des
personnes transgenres.

31.Reconnaitre la santé communautaire et lui donner des moyens.

2.1.5. Personnes détenues

=> Se référer aux Recommandations de Prise en charge de I’hépatite virale chronique : parcours de soin (chap. 2.4, p. 27)

45

ANRS MIE et CNS | Argumentaire - Dépistage et prise en charge des comorbidités chez I'adulte vivant avec le VIH — Se


https://cns.sante.fr/wp-content/uploads/2023/11/PDS_Argumentaire_Rapport-dexperts-2023-1711-revu-ANRS.pdf

2.1.6. Personnes usageres de drogues

= Se référer aux Recommandations de Prise en charge de 1’hépatite virale chronique : parcours de soin (chap. 2.3, p. 19)

2.1.7. Personnes ayant des troubles de la santé mentale et émotionnelle

L’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) définit la santé mentale comme « un état de bien-étre
dans lequel une personne peut se réaliser, surmonter les tensions normales de la vie, accomplir un
travail productif et fructueux et contribuer a la vie de sa communauté. La santé mentale ne se définit
pas seulement par I'absence de trouble mental. Il s’agit d’une réalité complexe qui varie d’'une
personne a une autre, avec divers degrés de difficulté et de souffrance et des manifestations sociales
et cliniques qui peuvent étre trés différentes. » (OMS, 2014) 19, La santé mentale est influencée par
une variété de facteurs dont les expériences de vie, les environnements d’apprentissage et de travail
et les conditions sociales et économiques.

La santé émotionnelle peut quant a elle étre entendue comme la fagon dont les individus gérent leurs
eémotions (stress, anxiété par exemple) et 'impact que ces derniéres peuvent avoir sur leur santé
physique et mentale, allant parfois jusqu’au développement de troubles de la santé mentale tels que
la dépression.

Les personnes vivant avec le VIH et les hépatites virales chroniques sont plus vulnérables a la
détérioration de leur santé mentale et émotionnelle, en particulier les populations clés.

La santé mentale influe chaque étape de la cascade du VIH et des hépatites virales chroniques, que
ce soit dans le domaine de la prévention (les troubles psychiques faisant augmenter le risque
d’infection au VIH), dans le parcours de santé ou l'efficacité de la prise en soin. Un nombre trés
important de facteurs influencent cette situation, qu’ils soient démographiques, biologiques,
communautaires, liées aux stigmatisation, psycho-sociaux, environnementaux et économiques.

Les PVVIH sont particulierement impactées par les problématiques de santé mentale. La cohorte
ANRS CO3 Aquivih met ainsi en évidence une prévalence de symptomes dépressifs de 20,8% chez
les hommes vivant avec le VIH et de 22,5% chez les femmes, soit une prévalence 3 a 5 fois supérieure
a celle de la population générale en fonction des tranches d’age “Y. En particulier, les populations clés
(personnes LGBTQI, personnes migrantes, usageres de drogues, détenues, personnes travailleuses
du sexes, personnes précaires) sont souvent victimes de stigmatisations, de discriminations et de
marginalisation sociale, ce qui ne fait qu’augmenter les taux des troubles psychiques. Des enquétes
et études ont révélé que les jeunes leshiennes, gays, bisexuels, transgenres et intersexes présentent
des taux élevés de troubles mentaux et un risque de suicide anormalement supérieur a celui des autres
adolescents et jeunes adultes 2. En outre, une enquéte de I'European action treatment group (EATG)
de 2021 montre que plus de la moitié des PVVIH (51,5%) déclarent se sentir mal & propos de leur
statut sérologique, considérent que le VIH a toujours une influence négative sur leurs capacités a
s’engager dans des relations et activités sociales (55,9%), et 63,4% d’entre elles considérent aussi
que la stigmatisation du VIH continue de jouer un réle négatif sur leur bien-étre mental 31,

Par ailleurs, la proportion de PVVIH agées d’au moins 50 ans a augmenté, passant de 8% en 2000 a
16% en 2016 et 21% en 2020. Les personnes vieillissantes et personnes agées vivant avec le VIH ont
plus tendance a souffrir de troubles psychiques (par exemple en raison de l'isolement social) et a voir
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leurs capacités neurocognitives décliner, et présentent un risque plus élevé de développer des
maladies non transmissibles, dont la dépression ©449,

Un impact de la crise sanitaire COVID-19 sur la santé mentale et émotionnelle des PVVIH

La crise COVID-19 a été un révélateur majeur des besoins et du manque de prise en charge en santé
mentale des personnes vivant avec le VIH. Une enquéte SIDA Info Service indique ainsi que chez les
PVVIH, 35% des échanges téléphoniques réalisés dans le cadre du dispositif « Ecoute Santé COVID »
entre le 1*" mars 2020 et le 31 mai 2021 ont concerné le manque de relations interpersonnelles durant
le confinement, et les angoisses relatives aux ruptures de suivis, et ce méme aprés les périodes de
confinement [4°l, Les périodes de confinement ont réactivé ou aggravé des problemes de santé mentale
existants pour 29,5% des PVVIH vivant en Europe. La pandémie a par ailleurs été associée a une
augmentation de la violence contre les femmes et les filles, ainsi que contre les personnes issues des
communautés LGBT 3],

L’enquéte montre ainsi que la période COVID-19 a provoqué des réminiscences traumatiques du fait
de certaines similitudes entre les deux épidémies : une maladie arrivée de I'étranger dont les
symptdmes sont non spécifiques, un taux de mortalité élevé, un traitement qui se fait attendre, une
communication contradictoire et anxiogene, des comportements excluant vis-a-vis des personnes
contaminées. Ces différents éléments ont parfois engendré un repli sur soi, une peur de I'exclusion et
de la sérophobie 8. Un sentiment « d’injustice » est également relevé dans les échanges sur Ecoute
Santé COVID, suite a la rapidité avec laquelle 'agent en cause dans la COVID-19 a été découvert et
un vaccin mis au point, contrairement a ce qui s’est passé pour le VIH. Ceci a favorisé les ressentis
d’'une recherche a deux vitesses, ou les PVVIH auraient une moindre place car souvent issues de
populations déja discriminées 6. Ces résultats montrent que si la prise en charge médicale, la qualité
et 'espérance de la vie des PVVIH ont bien évolué, leurs angoisses par rapport & leur place dans la
société restent toujours présentes et impactent la santé psychique des PVVIH. La pandémie COVID-
19 a donc accru la demande de services et de soutien en matiére de santé mentale, et de lutte contre
la stigmatisation et les discriminations 31,

Un manque de dispositifs adaptés, une santé mentale encore trop souvent négligée

L'importance de s'attaquer au lien entre santé mentale et VIH et leurs déterminants socio-économiques
communs est de plus en plus reconnue. Cependant, la santé mentale et le soutien psychosocial des
personnes vivant avec, affectées par ou risquant de contracter le VIH tout au long de leur vie, font
encore gravement défaut 61, Ce manque de soutien constitue un obstacle a I'accés aux services de
dépistages, de prise en soin et de prévention, et a un impact négatif sur la santé des personnes
concernées et leur qualité de vie en général 441,

Une enquéte réalisée en 2020 par le Dr Angelina Parcesepe de I'Université de Caroline du Nord montre
ainsi que sur 223 centres médicaux de 41 pays, tous membres du consortium international
epidemiology databases to evaluate AIDS, seuls 50% effectuent le dépistage de la dépression tandis
que 36% délivrent des antidépresseurs “71. Le manque de dépistage et de traitement des troubles
psychiques sont d’autant plus marqués dans les établissements prenant en charge les PVVIH en milieu
rural et dans les établissements pédiatriques, en particulier dans les pays a faible revenu “7. Ce
constat se retrouve dans I'enquéte européenne de 'EATG : 41,2% des répondants estiment manquer
de soutien psychologique dans leur parcours de santé et plus de la moitié déclarent n’avoir jamais
bénéficié d’examen lié a leur santé mentale. De leur cété, les structures dédiées aux PVVIH proposent
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des services de soutien en santé mentale principalement fondés sur le soutien par les pairs (65,5%),
le soutien psychologique (60,4%), ainsi que les groupes d’auto-support (51,5%). Les associations de
lutte contre le VIH ne constituent que 13% des lieux ressources cités par les personnes séropositives
pour trouver une aide psychologique. L'enquéte de 'EATG met ainsi en lumiére le faible niveau de
connaissances des PVVIH concernant les offres de soins en santé mentale disponibles, avec 43,6%
des répondants déclarant ne pas savoir si des structures de santé mentale sont accessibles prés de
chez eux 43,

Pour une approche globale et intégrée de la santé mentale et émotionnelle des PVVIH

Afin d’avoir un réel impact sur la santé mentale et émotionnelle — et sur la qualité de vie en général —
des personnes vivant avec, affectées ou a risque de contracter le VIH, les politiques et actions
communautaires promouvant la santé mentale et le bien-étre doivent mettre I'accent sur la lutte contre
les discriminations, les stigmatisations et la défense des droits humains “2,

L’ONUSIDA promeut les approches intégrées, centrées sur les personnes, et adaptées aux contextes
de vie, avec pour objectif mondial pour 2025 que 90% des PVVIH et des populations clés accédent a
des services intégrés en santé mentale 2. Les approches intégrées renvoient a la coordination entre
les différents niveaux d’offre de santé, tous secteurs confondus. L’objectif est que les personnes
accédent a un continuum de services pour la promotion de leur santé y compris la santé mentale, dans
le champ de la prévention, du diagnostic et du traitement des maladies VIH, hépatites et leurs
comorbidités. Cette vision transversale inclut également des offres d’ordre psychosocial, socio-
économique ou juridique. Cela implique que les dispositifs VIH adoptent une approche globale
permettant de garantir la prévention, le traitement et la prise en charge des personnes souffrant de
troubles mentaux, neurologiques et/ou liés a la consommation de substances, et ce dans toute leur
diversité ¥2, De tels services doivent également répondre aux besoins des personnes en situation de
détresse émotionnelle et des PVVIH cherchant a conserver leur bien-étre et a améliorer leur qualité
de vie.

Les associations communautaires ont donc un role-clé a jouer dans la réponse en santé mentale, tout
en nécessitant une approche structurée et coordonnée 3, Les institutions internationales proposent
le développement des modéles de soins échelonnés, avec des interventions a bas seuil dispensées
par des intervenants communautaires disposant d’outils et de formations pour effectuer un repérage
de “premiére ligne”, et qui ont acceés a des réseaux d’orientation vers des réponses plus différenciées,
jusqu’aux services de soins psychiatriques pour celles et ceux qui en ont besoin 244, es associations
de lutte contre le SIDA (communautaires ou non) doivent ainsi rester claires sur leurs limites afin de
ne pas confondre le role qu’elles peuvent jouer dans le soutien psychologique et émotionnel avec la
nécessité de fournir un soutien professionnel en santé mentale a un large éventail de personnes 31,
Ceci demande donc le développement de collaborations structurées avec les professionnels ceuvrant
dans le champ de la santé mentale, afin de renforcer la place de cette derniére dans le débat général
sur la santé. Il est également recommandé de former les intervenants du VIH et des hépatites aux
guestions de santé mentale, et ceux de la santé mentale aux spécificitts des maladies virales
chroniques telles que le VIH et les hépatites.
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2.1.8. Synthese

La santé mentale influe sur chaque étape de la cascade de soin pour le VIH, les hépatites et les IST,
gue ce soit dans le domaine de la prévention, dans le parcours de santé ou I'efficacité de la prise en
soin. De nombreux facteurs influencent la santé mentale, qu’ils soient démographiques, biologiques,
communautaires, liés aux stigmatisations, psycho-sociaux, environnementaux et économiques. Les
PVVIH et les hépatites sont particulierement impactées par les problématiques de santé mentale et
émotionnelle. Or la dimension santé mentale est souvent négligée dans les parcours de santé avec un
manque de dispositifs de prise en soin adaptés. Afin d’avoir un réel impact sur la santé mentale et
émotionnelle des personnes vivant avec le VIH et les hépatites, I'accent doit étre porté sur la lutte
contre les discriminations, les stigmatisations et la défense des droits humains, en s’appuyant sur des
actions communautaires promouvant la santé mentale et le bien-étre.

RECOMMANDATIONS
32.Sensibiliser et former les intervenants associatifs, communautaires, professionnels du secteur
médico-social dans le champ du VIH, des hépatites virales chroniques et des IST aux questions
de santé mentale et émotionnelle.

33.Développer les approches intégrées en considérant la prise en soin des troubles psychiques
chez les personnes affectées ou a risque de contracter le VIH et/ou les hépatites virales
chroniques et IST d’une fagon transversale, sans oublier leurs proches.

34.Développer les connaissances des réseaux et acteurs locaux pour mieux orienter les
personnes.

35.Intégrer des actions de sensibilisation et de promotion de la santé mentale dans les
programmes d’éducation thérapeutique (hospitaliers et associatifs).

36.Intégrer le dépistage des troubles en santé mentale et leur traitement dans les soins courants
du VIH et des hépatites (dépression, anxiété, ...)

2.1.9. Personnes concernées par le vieillissement

2.1.9.1. Vieillissement des PVVIH

Prendre en compte et anticiper le vieillissement des PVVIH

Pour les PVVIH suivies en 2015, I'age médian est de 49,7 ans, 49% ont plus de 50 ans et 16% ont
plus de 60 ans, ce qui est en nette augmentation par rapport a 2011 (35% et 11% respectivement).
Parmi les nouvelles personnes prises en charge pour le VIH entre 2013 et 2015, 16% ont plus de 50
ans, dont 4,6% ont plus de 60 ans (Cf. chapitre « Epidémiologie et déterminants sociaux de l'infection
VIH »). Afin de préserver des conditions de vie décentes aux PVVIH vieillissantes, les informations sur
les droits lors du passage a la retraite et sur les dispositifs de ressources et d’hébergement doivent
étre abordés et anticipés lors du suivi médico-social, pour préparer au mieux I'avancée en age.
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Anticiper le passage a la retraite

Il est important que les PVVIH anticipent le calcul de leurs droits aux différents régimes de retraite et
caisses complémentaires, en étant aidé par un conseiller retraite. Tout assuré en activité ou non, agé
de 45 ans ou plus et ayant acquis des droits dans un régime obligatoire francais peut bénéficier d’un
entretien information retraite B° qui permet un examen approfondi de la carriére individuelle, la mise a
jour du compte individuel (service militaire, enfants, période de chdmage), la simulation de calculs de
retraite a différents moments et selon différents scénarios (taux plein, surcote, retraite progressive,
etc.), les différents dispositifs de prolongation d’activité qui permettent d'améliorer le montant de la
future retraite et 'examen de l'estimation indicative globale de la future pension de retraite. La
demande peut se faire par téléphone au 3960 ou par I'espace personnel sur le web, ou auprés d’'un
conseiller retraite Agirc-Arrco en contactant le 0820200189.

Concernant I'age de départ a la retraite (hors régimes spéciaux), il est de 62 ans pour les PVVIH en
invalidité ou bénéficiant de 'AAH sans activité avec le taux plein. Depuis le 1°" janvier 2017 les
bénéficiaires de I'AAH ayant un taux d'incapacité supérieur ou égal a 80% peuvent continuer a
percevoir I'AAH et la majoration vie autonomie (MVA). La retraite est possible a partir de 62 ans pour
les salariés si les conditions de trimestres sont remplies sans subir de décote de leur taux. Les carrieres
hachées et les recours aux différents dispositifs palliant la perte de ressources peuvent accorder des
droits, mais a condition de pouvoir fournir les documents de ces périodes, ce qui peut poser des
problémes concernant les périodes de chémage, de maladie, les organismes n’ayant le plus souvent
trace des documents que des 3 aux 10 derniéres années.

La paupérisation des PVVIH vieillissantes, est et sera une réalité car la grande majorité ne pourra
prétendre qu’a l'allocation de solidarité aux personnes agées (ASPA) qui est en dessous du seuil de
pauvreté. C’est le cas en particulier pour les PVVIH ayant été bénéficiaires du RMI/RSA ou AAH en
raison de la non validation de trimestres pendant les périodes concernées, pour celles en invalidité
n'‘ayant pas pu faire valoir leurs droits par manque de documents mais aussi mécaniquement (les
pensions invalidité sont calculées sur les 10 meilleures années, mais pour la retraite, ce sont les 25
meilleures années), pour les PVVIH les plus vulnérables (migrants, usagers ou ex-usagers de drogues,
travailleurs du sexe, etc.).

Il est a noter que les couples mariés de méme sexe peuvent désormais prétendre a une pension de
réversion lors du déces du conjoint dans les mémes conditions que pour les couples hétérosexuels en
fonction des pratiques des différents régimes et complémentaires.

L’anticipation du calcul des droits aux différents régimes doit étre préparée en amont le plus tot
possible. Act Up-Paris a édité une brochure sur le sujet de la retraite “,

Relever les nouveaux défis : maintien a domicile, maisons de retraite, EHPAD

Des enquétes associatives 50 et un rapport de la DGS BY révelent un des futurs défis de la lutte
contre le VIH/SIDA a savoir la formation des personnels des maisons de retraites et établissement
d’hébergement pour personnes agées dépendantes (EHPAD) sur I'accueil des PVVIH en institution,
pour lutter contre les peurs et les discriminations, dues au statut sérologique et a I'orientation sexuelle.

L’acces des PVVIH aux maisons de retraite est rare car leur co(t est prohibitif pour tous ceux dont les
ressources sont limitées. La maladie a contraint beaucoup de PVVIH & mettre entre parenthéses leur
carriére, et donc leurs cotisations a I'assurance vieillesse.
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Il reste trés difficile de trouver une place en EHPAD dans le contexte du VIH, qui peut dresser deux
obstacles particuliers a 'admission en établissement : d’une part, « le colt élevé des traitements », du
moins dans les EHPAD ayant opté pour le forfait soins pour le financement des médicaments, et
d’autre part, les peurs que suscitent encore le virus. Une discrimination supplémentaire peut survenir
pour les hommes homosexuels, qui sont davantage représentés parmi les PVVIH de plus de 60 ans
(38% en 2013).

L’isolement social constitue une réalité et une inquiétude forte en particulier pour les PVVIH sans
enfants, veufs, immigrés ou homosexuels. Il convient de promouvoir I'information sur les dispositifs de
ressources et d’hébergement afin d’anticiper au mieux I'avancée en age, de soutenir les dispositifs
innovants de maintien a domicile et d’hébergement susceptibles de répondre aux besoins en
s’appuyant sur les dispositifs existant (adaptation du logement, aides ménagéres, portage de repas,
PCH).

L’adaptation de la circulaire DGS/DS N°1996 relative a « I'aide a domicile aux patients atteints par le
VIH/SIDA » aux séniors pourrait étre judicieuse B4,

Le rapport sur la politique du médicament en EHPAD publié en décembre 2013 recommandait un
statut particulier pour les traitements onéreux 2. En effet deux systéemes de gestion existent, soit
I'enveloppe partielle ou le colt des médicaments est réglé via la carte vitale du patient, soit I'enveloppe
globale, linstitution recevant un montant fixe par patient pour couvrir toutes les prescriptions, la
moyenne étant de 890 € annuels par patient. Une PVVIH ne peut que faire augmenter les dépenses
liées aux ARV et cela peut étre un frein a 'admission comme l'indiquait le rapport de I'lGAS 531,

Par ailleurs, le renforcement de la formation des médecins sur le suivi des personnes agées
séropositives et les risques liés a la polymédication est un enjeu a anticiper dés aujourd’hui.

L’approvisionnement en médicaments en EHPAD

Pour I'organisation du circuit du médicament, les établissements peuvent étre ou non dotés d’'une
pharmacie a usage intérieur (PUI), soit propre a 'EHPAD, soit extérieure (en ES, GCS ou
groupement de coopération sanitaire). La majorité des EHPAD (71,3 %) s’approvisionne aupres
d’'une ou plusieurs pharmacies d’officine. Seulement 28,7% des EHPAD disposent d’'une PUI.

Les modalités de financement des médicaments sont variables selon les EHPAD.

- Dans les EHPAD a tarif partiel non dotés d’'une PUI, les médicaments sont financés sur
I'enveloppe des soins de ville et remboursés aux résidents dans le cadre du droit commun.

- Dans les EHPAD dotés d’une PUI, les médicaments sont pris en compte et intégrés dans la
dotation soins (soit au tarif partiel, soit au tarif global). La PUI délivre les médicaments et les
dispositifs médicaux prescrits par chaque médecin traitant. Mais les professionnels
signalent la difficulté des EHPAD avec PUI a se faire rembourser par I'assurance maladie
les traitements tres onéreux (chimiothérapies, DMLA, trithérapies ARV...) [54]. Ceci peut les
amener a refuser I'entrée des personnes bénéficiant de ces traitements. Ces mémes
natients nelivent &tre nris en charae chez elix o1 dans des FHPAD sans PLIL
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Les incertitudes quant aux solutions d’hébergement face a la perte d’autonomie se posent avec
d‘autant plus d’acuité que le rapport de la direction générale de la santé (DGS) a pu relever des
situations de discrimination dans I'entrée en EHPAD. Afin de préserver des conditions de vie dignes
aux PVVIH vieillissantes, il convient de promouvoir I'information sur les dispositifs de ressources et
d’hébergement afin d’anticiper au mieux I'avancée en age, et soutenir les dispositifs innovants de
maintien a domicile et d’hébergement susceptibles de répondre aux besoins.

Des pistes d’action ont été identifiées suite a un travail collectif piloté par I'association AIDES
[55] .

- Anticiper, maintenir et réinventer du lien social : il faut que les personnes se saisissent de la
problématique de lisolement avec le vieillissement et s’investissent en développant des
solidarités ;

- Inciter les professionnels de la santé (dont les infectiologues) a parler de sexualité ;

- Améliorer I'information sur les ressources ;

- Favoriser la transparence et la mise en réseau ;

- Faire le lien entre le médical et le social ;

- Améliorer I'écoute et la prise en compte des changements associés au vieillissement ;

- Améliorer la coordination entre les médecins spécialistes du VIH et les autres spécialistes,
principalement ceux du vieillissement et des maladies liées a I'age ;

- Promouvoir une médecine préventive personnalisée pour anticiper un bien-vieillir VIH (plans
personnalisés de santé pour les PVVIH vieillissantes incluant les questions préventives).

Le rble des associations apparait comme déterminant pour maintenir le lien social dans un tel contexte;
'association GreyPride s’est constituée a I'automne 2016 pour s’emparer de cette problématique,
travaille sur des modules de formation et envisage I'expérimentation de colocations chez les séniors
LGBT.

Un des futurs défis de la lutte contre le VIH/SIDA sera la formation des personnels des maisons de
retraite et EHPAD sur l'accueil des PVVIH en institution pour lutter contre les peurs et les
discriminations dues au statut sérologique et a l'orientation sexuelle. Les modalités de financement
des médicaments, variables selon les EHPAD, doivent étre harmonisées et ne plus étre un frein a
'admission des PVVIH.

2.1.9.2. Vieillissement des personnes ayant une hépatite virale chronique

Si le vieillissement des personnes vivant avec le VIH est un sujet encore peu abouti mais qui a émergé
dans la réflexion collective il y a une dizaine d’années, sa transposition chez les personnes vivant avec
une hépatite chronique est beaucoup plus nouvelle.

Chez les patients infectés par le VHC, le traitement antiviral est & discuter de fagon raisonnable au-
dela de 80 ans et sera adapté aux traitements associés en raison du risque d’interaction et a la fonction
rénale sans différence par rapport aux sujets plus jeunes. De méme, le traitement de I'hépatite
chronique virale B sera débuté ou continué et adapté a la fonction rénale. Pour les maladies chroniques

du foie, et donc les infections virales, 'age moyen a la transplantation hépatique, indiquée
principalement en cas de cirrhose décompensée ou de carcinome hépatocellulaire, a augmenté avec
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prés d’un quart de receveurs agés de plus de 65 ans. Cette augmentation de I'age justifie encore plus
une approche pluridisciplinaire en pré-transplantation afin d’évaluer les risques cardio-vasculaires
associés au syndrome métabolique et au diabéte, la fonction rénale, le statut nutritionnel,
I'ostéoporose, les fonctions cognitives, la robustesse (frailty) et la qualité de vie du patient et des
aidants. Les patients agés vont logiquement survivre moins longtemps, avec une survie a 5 ans de 10
a 20% plus faible chez les sujets agés de plus de 60 ans. Cependant, en termes de bénéfice de survie,
il n'existe pas de différence liée a I'dge qui n’est donc pas un facteur limitant d’accés a la greffe
hépatique. En post-transplantation, les sujets agés ont un risque de rejet du greffon plus faible,
limmunosuppression pourra donc étre réduite mais bien adaptée au risque de rejet. Ainsi, le risque
des complications liées a 'immunosuppression ou néphro-cardio-vasculaires et du cancer de novo
sera diminué. A souligner que chez les sujets agés transplantés, I'arrét du tabac est encore plus justifié.
Compte tenu de I'ensemble de ces éléments, I'approche multidisciplinaire avec une prise en soin
globale du patient &gé est indispensable pour lui assurer une vie de qualité.

2.1.10. Synthese

L’efficacité des ARV avec le passage a la chronicité de l'infection par le VIH ou la stabilisation des
lésions hépatiques pour les hépatites virales chroniques, avec le cortege de comorbidités associés, a
fait émerger la problématique du vieillissement de ces patients. De méme que certains de ces patients,
les professionnels de santé s’y étaient peu préparés, concentrés sur la prise en soin de I'infection virale
elle-méme. Pourtant des problématiques spécifiques voient le jour, liées a des causes aussi diverses
gu’un vieillissement physiologique précoce, a une insuffisance d’anticipation des droits a la retraite ou,
par exemple pour les patients chez qui une hépatite chronique est découverte a un age avancé, de la
discussion sur le bénéfice qu’un traitement peut apporter. Afin de préserver des conditions de vie
décentes aux PVVIH vieillissantes, les informations sur les droits lors du passage a la retraite et sur
les dispositifs de ressources et d’hébergement doivent étre abordés et anticipés lors du suivi médico-
social, pour préparer au mieux I'avancée en age. C’est particulierement vrai pour les patients ayant eu
de longues périodes de revenus liés aux aides sociales (AAH, RSA...). L’accés aux maisons de retraite
et aux EHPAD ne va pas de soi pour des raisons financiéres, beaucoup de patients ayant eu des
carrieres professionnelles détruites par leur maladie ou tout simplement du fait du colt des
antirétroviraux. Un autre obstacle est I'inadaptation de certains établissements a I'accueil de patients
dont le profil n’est pas toujours bien accepté du fait du VIH lui-méme ou des orientations sexuelles. De
méme la coordination des soins et le lien avec les équipes soignantes spécialisées doit étre préservé.
Il y a la un défi important a relever pour aller vers un accueil inconditionnel grace a des formations
ciblées des personnels.

RECOMMANDATIONS
37.Former les professionnels socio-sanitaires a anticiper le passage a la retraite de leurs patients

38.Informer les patients selon leur déroulé professionnel des droits et aides auxquels ils peuvent
prétendre
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39.Former les professionnels des maisons de retraite/ EHPAD a un accueil inconditionnel des
patients concernés par le VIH ou les hépatites chroniques quel que soit leur profil ou leur
orientation sexuelle

40.Harmoniser le financement des antirétroviraux de telle maniere que leur colt ne puisse pas
étre un obstacle a 'admission dans les établissements d’accueil

41.Préserver la coordination des soins et le lien avec I'équipe soignante habituelle des patients

42.Développer le lien social grace a des intervenants associatifs, communautaires et
institutionnels.

2.2. Focus sur les populations migrantes

De nombreux migrants, hommes et femmes, originaires de zones d’endémie, connaissent souvent, en
France, une situation de grande précarité matérielle, sociale, administrative qui s’ajoute a la grande
hétérogénéité des facteurs de risque liés aux parcours de migration (conditions sanitaires dans les
pays d’origine : risques transfusionnels, chirurgicaux, obstétricaux, etc. ; violences —parfois extrémes-
ayant motivé I'exil ou pendant le trajet migratoire (notamment en Libye) : torture, sévices et violences
hétérosexuelles et homosexuelles ; séjours temporaires au pays avec pratiques a risques...). L'arrivée
en Europe et en France n’est pas exempte de violences —souvent encore moins supportables qu’elles
sont inattendues- comme en atteste par exemple I'étude Parcours objectivant que prés de la moitié
des personnes migrantes originaires d’Afrique sub-saharienne chez qui une infection VIH est
découverte ont été infectées a leur arrivée en France révélant ainsi des facteurs d’exposition majeurs
liés notamment a la précarité des conditions de vie 6. L’accés a la prévention et aux soins dépend
fortement des difficultés de communication, du statut administratif et du droit au séjour. Tant que le
droit au séjour est précaire, la couverture sanitaire, via le dispositif pour les soins urgents et vitaux ou,
dans une moindre mesure, l'aide médicale d’Etat, ne garantit pas toujours des soins préventifs,
anticipés, globaux, de qualité et continus.

2.2.1. Difficultés de communication linguistique dans I’ensemble des
structures de santé : promotion de l'interprétariat professionnel

La loi de modernisation de notre systéme de santé a reconnu le role de l'interprétariat en santé dans
'accés aux droits, I'entrée et le maintien dans un parcours de santé. Dans son rapport de 2019
consacré aux modeles économiques de l'interprétariat en santé, I'lGAS en a réaffirmé sa place centrale
ainsi que la nécessité de lui en donner les moyens 571,

Dans les situations de soin et de prévention en général, et dans les situations précises des maladies
chroniques en particulier, la relation de confiance entre soignant et soigné est capitale. Dans le cas
des patients qui ne maitrisent pas (ou mal) la langue francaise, la qualité de la communication et de
'échange apparait alors essentielle pour annoncer la maladie, expliquer de maniere appropriée le
diagnostic, les prescriptions du traitement et du suivi, ou réaliser de la prévention. Par méconnaissance
de I'existence méme de l'interprétariat médico-social, par sous-estimation de son importance, crainte
de son colt ou de manque de temps, ou tout simplement par habitude routiniére..., nombre de

54

ANRS MIE et CNS | Argumentaire - Dépistage et prise en charge des comorbidités chez I'adulte vivant avec le VIH — Se



soignants se contentent encore de gestes et d’approximations ou du recours a des « interpretes de
fortune » ou informels : généralement les accompagnateurs du moment (voisins, relations, enfants...).
Or, dans les conditions d’une telle proximité entre le patient (qui doit livrer une part de son intimité) et
son accompagnateur, le dialogue est forcément limité, sinon dangereusement tronqué, au mépris des
regles régissant le secret médical et professionnel. Les "interprétes informels" peuvent étre a I'origine
de contresens graves : traductions incorrectes, omission de certaines questions ou réponses par
méconnaissance, par difficulté de traduire le sujet ou parce que celui-ci semble embarrassant. Une
étude publiée par le Ministére de la santé 8 conclut sur la base de recherches convergentes,
également a I'étranger, a 'amélioration sensible de la qualité des soins dans la population allophone
lorsqu’un interpréte professionnel, ou un médecin bilingue est mobilisé, par rapport a I'absence de
recours.

Une charte de l'interprétariat médical et social entre différentes organisations réalisant 'interprétariat
a été établie pour la premiére fois en France en 2012 59,

S’appuyant notamment sur cette charte et le code de santé publique, la HAS a émis des
recommandations en 2017 % reprises en 2018 dans une circulaire ministérielle sur le parcours santé
des migrants (p.20) Y. La HAS recommande ainsi que le recours a l'interprétariat professionnel soit
systématique pour les personnes non francophones (allophones). « Il importe en effet que soit prétée
une attention particuliere aux explications préalables fournies sur les éléments du bilan de santé, de
maniére a ce que soit recueilli le consentement libre et éclairé des personnes a qui ces examens sont
proposeés et a ce que soit assurée une information de qualité ».

Outre 'engagement d’'un certain nombre d’institutions pour la promotion de l'interprétariat, la définition
du métier et les responsabilités de linterpréte, sont ainsi précisées, tout particuliérement : la justesse
de la traduction, la vérification de la bonne compréhension des propos traduits, une attention
interculturelle soutenue.

Ainsi, selon le respect du principe d’égalité dans I'accés aux soins, par-dela les difficultés de langue,
toute personne allophone (ne parlant pas ou ne comprenant pas ou peu le francais) soignée en France
devrait pouvoir bénéficier d’un interprétariat médico-social professionnel.

Aujourd’hui le budget alloué a l'interprétariat professionnel pour I'hépital public, mais également les
autres structures sanitaires et sociales qui regoivent des personnes allophones, est insuffisant, et les
dispositifs permettant de recourir a un interpréte par téléphone, ou physiguement présent, ne sont pas
assez connus, sauf dans des lieux pilotes en la matiére. L’intérét d’'une mutualisation de l'interprétariat
entre consultants dans des lieux de soins, par exemple, a déja été démontré par les associations qui
y font appel. Il y a lieu de bien différencier l'interprétariat professionnel de la médiation, cette derniére
participant de I'évolution des soins et des dispositifs en place.

2.2.2. Droit au séjour pour raison médicale et protection contre
I’éloignement.

Avant d’accompagner un étranger en situation administrative irréguliére atteint d’'une affection grave
en mobilisant la régularisation pour raison médicale, il convient d’évaluer la demande et d’apprécier si
d’autres possibilités d’admission au séjour ne correspondent pas mieux a la situation de la personne
(visiteur, étudiant, vie privée et familiale (VPF autre que maladie), salarié, stagiaire, travailleur
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saisonnier, scientifique chercheur, profession artistique et culturelle, salarié en mission, carte bleue
européenne). Il s’agit en effet de considérer en premier lieu la vie privée et familiale de la personne et
donc sa situation globale avant de se focaliser exclusivement sur une question de maladie. La
régularisation d’une situation administrative par I'obtention d’un titre de séjour doit avant tout étre
considérée comme un outil trés important pour surmonter les obstacles liés aux facteurs de
vulnérabilité, intégrer les patients dans le systéme de droit commun et assurer la continuité des soins.

La loi et les principaux textes de référence

Le dispositif Iégal ayant pour but de garantir la continuité des soins pour les patients étrangers qui
seraient exposés a un défaut de prise en charge entrainant des conséquences d’une exceptionnelle
gravité a été modifié par la loi immigration du 7 mars 2016 62 dans le sens d’un traitement effectif, et
non plus seulement de sa disponibilité dans le pays d’origine. L’avis médical sur le dossier du
demandeur relevant de la procédure « étranger malade » est désormais confié, depuis le 01/01/2017
(jusqu’a cette date, 'ARS en avait la responsabilité), au service médical de l'office francais de
immigration et de l'intégration(OFII) et I'article L425-9° du code de I'entrée et du séjour des étrangers
et du droit d’asile (CESEDA) recodifié le 01/05/2021 devient formulé ainsi :

« Une carte de séjour temporaire portant la mention « vie privée et familiale » est attribuée ...a
I'étranger résidant habituellement en France, si son état de santé nécessite une prise en charge
médicale dont le défaut pourrait avoir pour lui des conséquences d’une exceptionnelle gravité et si, eu
égard a l'offre de soins et aux caractéristiques du systeme de santé dans le pays dont il est originaire,
il ne pourrait pas y bénéficier effectivement d’un traitement approprié, etc. »

Par ailleurs, I'évaluation médicale de la demande de droit au séjour pour raisons de santé, a été
transférée des médecins de 'ARS vers le service médical de 'OFII : « La décision de délivrer la carte
de séjour est prise par I'autorité administrative aprés avis d’un collége de médecins du service médical
de I'OFII (...). Les médecins de l'office accomplissent cette mission dans le respect des orientations
générales fixées par le ministre chargé de la santé. Chaque année, un rapport présente au Parlement
l'activité réalisée au titre du présent 425-9 par le service médical de I'OFIl ainsi que les données
générales en matiere de santé publique recueillies dans ce cadre ».

Sur le plan médical, la personne doit ainsi remplir les deux conditions médicales suivantes :

- risquer des conséguences graves pour sa santé en cas de défaut de prise en charge médicale,
ce qui est bien sir le cas chez toutes les personnes infectées par le VIH et les hépatites ; ce
risque se traduit par une diminution significative (>5%) de I'espérance de vie sans incapacité,
un risque significatif de mortalité prématurée et/ou de handicap grave et repose sur
I'appréciation de chaque médecin et sur le pronostic de I'affection en cause en I'absence de
traitement ;

- risquer de ne pas effectivement bénéficier de cette prise en charge dans son pays d'origine, ce
qui est le cas dans la plupart des pays a indice de développement (indice de développement
humain - IDH - selon le programme des nations unies pour le développement - PNUD -) faible
et moyen ;

- L'arrété du ministére de la santé du 5 janvier 2017 I rappelle que les principes de déontologie
médicale s'appliquent a tous les médecins, dont ceux de I'OFII :

- les principes de protection de la santé et de continuité des soins ;
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- lindépendance des médecins vis-a-vis des autoritts non médicales, dans
I'établissement de leurs rapports et avis médicaux ;

- la préservation du secret médical.

Ce méme arrété précise que l'offre de soin s'apprécie « au regard de l'existence de structures,
d'équipements, de médicaments et de dispositifs médicaux, ainsi que de personnels compétents
nécessaires pour assurer une prise en charge appropriée de l'affection en cause ». Il ne s'agit donc
pas seulement de l'accessibilité du traitement médicamenteux.

L’existence du traitement médicamenteux ne doit pas ainsi étre la seule variable prise en considération:
I'accés effectif ou non a la surveillance sérologique, virologique, biologique et morphologique ainsi qu’a
la prise en charge des comorbidités et des co-infections doit-étre examiné. Un traitement approprié
dépend d’'une offre de soins comprenant les structures, les équipements, les médicaments et les
dispositifs médicaux, ainsi que les personnels compétents nécessaires pour assurer la prise en charge
de I'affection en cause. Les recommandations du Ministere de la santé dans son arrété du 05/01/2017
631 indiquent que les moyens nécessaires a un suivi efficace et adapté (qui font donc partie intégrante
du soin) ne sont habituellement pas accessibles dans I'ensemble des pays dits a faibles ressources »,
ce qui est le cas de la plupart des pays a indice de développement (IDH selon le PNUD) faible et
moyen.

Outre les renseignements précieux fournis par les patients, les sources d’informations concernant
I'offre de soins sont multiples. Il peut s’agir d’institutions internationales ou nationales (OMS, PNUD,
ONUSIDA, banque mondiale.), d’organisations non-gouvernementales nationales ou internationales
ayant des programmes locaux (OSAR, MSF, etc.), mais aussi d’acteurs du systéme de soins du pays
tels que des associations de malades ou des soignants. Il est néanmoins recommandé de veiller a leur
connaissance notamment du contexte des inégalités d’accés aux soins, et a I'indépendance de leur
avis.

Ainsi, le college médical composé de 3 médecins de I'OFIl évalue les informations du rapport médical
confidentiel et doit apprécier I'offre de soins et les caractéristiques du systéme de santé dans le pays
d’origine pour la durée du traitement et du suivi nécessaire, afin de ne pas entrainer de diminution de
I'espérance de vie sans incapacité. Pour ce faire, I'OFIl s’est dotée d'une bibliothéque d'informations
sur le systéme de soins des pays d'origine (BISPO) qui intégre bon nombre d’indicateurs des
institutions citées ci-dessus, libres d’accés et de droit, mais aussi de ressources européennes
inaccessibles aux personnes n’ayant pas suivi une formation appropriée du type MEDCOI (medical
country of origin information).

Un nombre croissant de PVVIH originaires de pays a faibles ressources voient leur demande de titre
de séjour pour raison de santé rejetée par le service médical de 'OFII qui s’appuie sur les indicateurs
de TONUSIDA.

Certains pays a faibles ressources sont en effet félicités par les organismes internationaux pour leurs
progrés en matiere d'acces aux soins pour les PVVIH (méme s'il persiste quelques lacunes notamment
dans la prévention de la transmission verticale mére-enfant). Néanmoins, il n'y est que rarement fait
mention de la fragilité du financement des plans nationaux principalement le fonds mondial de lutte
contre le SIDA, la tuberculose et le paludisme (fonds mondial) mais aussi des soutiens financiers
associatifs et institutionnels tel le plan d’'urgence du Président des Etats-Unis pour la lutte contre le
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SIDA (PEPFAR) et autres dont la pérennité n'est pas assurée et dépendant fortement des aléas
géopolitiques (voire sanitaires comme le COVID-19 ou Ebola).

Les indicateurs d’accés aux médicaments ARV et de suppression virale de 'ONUSIDA (cascade 90-
90-90) ne doivent pas représenter la seule source d’information sur les capacités d’un pays a prendre
en charge les PVVIH. |l est ainsi nécessaire de personnaliser la situation et comprendre avec le patient
la raison pour laquelle il pense ne pas pouvoir étre soigné dans son pays, et évoquer notamment les
obstacles tels que la stigmatisation et la discrimination dont les PVVIH sont tres souvent victimes.

De plus, si l'accés aux médicaments ARV est certes en nette progression, il persiste des failles
importantes dans la gestion des comorbidités et des éventuelles co-infections qui releve de systémes
de santé de droit commun trés précaires.

Enfin, des ressources associatives de terrain (du type OSAR, MSF, Médecins du Monde, etc.)
témoignent des difficultés de continuité des soins et de I'absence de thérapies ARV de seconde ligne
en cas de résistance aux ARV de premiére ligne.

Chez une personne infectée par le VHC qui ne pourra pas « effectivement bénéficier dans son pays
du traitement approprié », deux situations sont a considérer :

1. La personne présente une infection par le VHC, sans complication, ni fibrose significative, ni
comorbidité. Dans ce cas une régularisation est justifiée pendant la durée du traitement anti
VHC et du suivi nécessaire pour affirmer la guérison virologique (12 a 24 semaines apres le
traitement). En pratique, la longue durée de la procédure en raison des obstacles rencontrés
depuis le dépét de la demande jusqu’a I'avis du collége de médecins de I'OFII puis la réponse
des préfectures, implique que la personne est parfois guérie lors de la délivrance (ou non) d’un
titre de séjour.

2. Lapersonne présente des complications initiales, et/ou une fibrose hépatique sévére, et/ou des
comorbidités, qui ont pu apparaitre au décours du traitement antiviral et qui entrainent « des
conséquences d’'une exceptionnelle gravité ». Ce patient nécessite un suivi au-dela de la
guérison virologique et, le cas échéant, un traitement approprié. Il peut s’agir par exemple de
la survenue d’un carcinome hépatocellulaire avant le, ou au cours du traitement, ou encore du
risque de survenue apres la fin du traitement antiviral. Une régularisation pour raison médicale
est alors justifiée, sans toujours pouvoir prévoir la durée du suivi et du traitement.

Une personne infectée par le VHB originaire d’'un pays a faible ressource, caractérisé par un indice de
développement humain bas ou moyen, présentant une hépatite (Ag HBe + ou -) ou une infection
chronique (Ag HBe + ou -) remplit le plus souvent les conditions requises pour I'obtention d’'un titre de
séjour en raison de leur état de santé, telles que recommandées par le groupe HAS sur ce sujet 3,

Les antécédents familiaux d’infections par les virus des hépatites B, 'ancienneté de la contamination
et les facteurs environnementauy, tels I'exposition aux aflatoxines, sont autant d’éléments qui rendent
particulierement difficiles I'évaluation du pronostic individuel a moyen et long terme pour la majorité de
ces patients. En I'état actuel des connaissances scientifiques, si les complications graves sont bien
connues a moyen et long terme (risque de réactivation avec cirrhose voire carcinome hépato-
cellulaire), I'évolution naturelle individuelle de ces infections reste inconnue. Cette incertitude confére
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a ces infections un caractére d’une extréme gravité potentielle et justifie la continuité et la régularité
des soins et de 'accompagnement pour une durée indéterminée.

Or, dans la plupart des pays a faible ressource, les indicateurs de santé des institutions internationales
font notamment état de non disponibilité des molécules de référence ou de ruptures fréquentes des
stocks de médicaments lorsqu’ils sont présents, et de réactifs de laboratoire, de linsuffisance de la
maintenance et des procédures-qualité du matériel de suivi virologique et, dans une moindre mesure,
de celle du suivi sérologique.

Les éléments d’appréciation de la disponibilité d’un traitement adapté dans le pays d’origine et de
rédaction du rapport médical sont illustrés dans un guide de soins et d’accompagnement des
migrants/étrangers en situation précaire a destination des professionnels et nécessitent un travail en
réseau 164,

Aussi recommandons-nous de soutenir les personnes infectées chroniquement par les virus du VIH et
des hépatites B et C dans leurs demandes de carte de séjour pour raisons médicales et ce, quelle que
soit la phase évolutive, nécessitant un traitement ou non : patients présentant une infection chronique
(Ag HBe + ou -) remplissant les critéres énoncés par le groupe HAS comme les patients souffrant
d’une hépatite chronique avec un traitement (3,

La demande de titre de séjour pour soins : de nouvelles pratiques avec I’administration
numérique pour les étrangers en France (ANEF)

Attention, il est important de faire une évaluation sociale et juridique de la situation de la personne en
paralléle de I'évaluation des conditions médicales pour s’assurer des risques notamment en cas de
mesure d'éloignement prononcée dans le passé (obligation de quitter le territoire, interdiction de retour
sur le territoire frangais, arrété d'expulsion, etc...), car des précautions peuvent étre nécessaires. La
présentation d'une nouvelle demande d'admission au séjour, aprés une mesure d’éloignement,
nécessite souvent les conseils d'une association ou d’'un avocat spécialisé.

Il est crucial de préserver le secret médical a chaque étape devant la préfecture, mais aussi de ’ANEF.
L'arrété du Ministére de la santé du 5 janvier 2017 % rappelle que les agents préfectoraux « ne peuvent
faire état d'informations médicales concernant un étranger que celui a, de lui-méme, communiquées,
gue dans le cadre d'une procédure contentieuse ».

Avec le développement de la dématérialisation et la mise en place de 'ANEF (novembre 2023), la
personne doit, pour faire enregistrer sa demande, tout d’abord se créer un compte sur TANEF (et avoir
donc une adresse e-mail opérationnelle). Une fois créé, la personne doit y télécharger 'ensemble des
pieces administratives nécessaires a l'instruction de sa demande. Une fois la saisie terminée, la
personne pourra télécharger soit une attestation de dépét, s’il s’agit d’'une premiére demande, soit une
attestation de prolongation d’instruction de renouvellement de la demande la maintenant dans ses
droits.

Outre le fait qu’un certain nombre de personnes migrantes ne bénéficient pas des outils nécessaires
et/ou sont allophones, cette dématérialisation a instauré une bunkérisation de I'administration avec
une quasi-impossibilité de dialoguer avec elle notamment en cas de blocages.

Des exigences abusives de 'ANEF pour I'enregistrement de la demande sont également a souligner
(par exemple : la demande de présentation d'un passeport en cours de validité, une entrée réguliere
sur le territoire (alors méme que le droit en prévoit la dispense), une résidence d’un an en France, un

59

ANRS MIE et CNS | Argumentaire - Dépistage et prise en charge des comorbidités chez I'adulte vivant avec le VIH — Se



certificat médical non descriptif, ou encore le refus de considérer une domiciliation de droit commun
auprés d'un centre communal d'action sociale ou d'une association agréée).

Une fois le dossier complet dans le compte ANEF, la personne sera convoquée en préfecture pour la
prise d’empreintes, le paiement de la taxe de 50 euros et la vérification des piéces transmises. Le
certificat médical sera uniquement a télécharger depuis le compte ANEF de la personne (avec son
numeéro « étranger » et un mot de passe donné en préfecture uniguement pour les premieres
demandes). Il faudra ensuite le faire remplir, dans un délai d’'un mois (a la date du téléchargement),
par le médecin qui le suit habituellement (soit en pratigue son médecin traitant, un praticien hospitalier
ou un médecin des PASS en I'absence de suivi antérieur et de couverture maladie).

Il est plus que recommandé de remettre une copie du certificat médical au patient et de I'envoyer par
lettre recommandée avec accusé de réception a la délégation territoriale du service médical de I'OFII
dont il dépend.

A noter que les parents (ou le représentant lIégal) accompagnant d’enfants malades ne sont pas
concernés par la procédure ANEF. lIs doivent faire leur demande via le site des préfectures, ou via le
compte « démarches simplifiées ».

Le médecin de I'OFIl peut solliciter des piéces complémentaires aupres du médecin a l'origine du
rapport, le patient ayant donné son accord en amont (formulaire ad hoc téléchargé au méme moment
gue le certificat). Le médecin de I'OFIl peut convoquer le patient en particulier pour contrdler son
identité ou pour procéder a des examens complémentaires. Les convocations, en ce qui concerne les
premiéres demandes des personnes vivant avec le VIH ou une hépatite virale chronique, semblent
communes dans leur finalité : vérifier a 'aide d’'une prise de sang la véracité de leur infection chronique
et la prise du traitement. La personne est tenue de se présenter a la convocation, sinon le médecin de
I'OFIl établit son rapport au vu des éléments dont il dispose et indique que la personne n'y a pas
répondu.

La demande de renouvellement de la carte de séjour doit étre faite dans un délai imparti (entre 4 et 2
mois avant la fin de validité du titre en cours) sous peine de se voir priver d’'une attestation de
prolongation permettant le renouvellement de son droit au séjour et ses droits sociaux.

Le college des médecins de I'OFIl peut également convoquer le patient.

Si les délais de traitement des dossiers médicaux par I'OFIl sont actuellement raisonnables, la
procédure globale reste anormalement longue en raison notamment des obstacles administratifs en
amont et d’'une réponse parfois inexistante, et souvent excessivement tardive des préfectures.

L'admission au séjour pour raison médicale se traduit par I'obtention d'une carte de séjour temporaire
mention « vie privée et familiale » d’'un an, ou d'une autorisation provisoire de séjour si la personne a
sa résidence habituelle en France depuis moins d'un an. Tout rejet de la demande de carte de séjour
pour raison médicale peut-étre contesté devant un juge, mais il faut pour cela que la personne dépose
un recours contre la décision avec l'aide d’un avocat spécialisé dans un délai contraint par le droit. La
personne peut a ce titre bénéficier de I'aide juridictionnelle en fonction de ses ressources.

Il est pertinent d'informer, en amont, le préfet de tous les éléments de régularisation non médicaux
favorables a I'admission au séjour de la personne, puisque la préfecture doit examiner la situation de
la personne pour déterminer si elle peut étre régularisée a un autre motif que celui « d’étranger
malade » (travail, liens privés et familiaux, 10 ans de présence en France, ...).
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Le service médical de I'OFIl devrait évaluer la durée prévisible des soins en France a l'aune des
thérapeutiques actuelles, et rendre des accords valables plusieurs années afin que les personnes
malades puissent bénéficier d’'une carte pluriannuelle d’'une durée maximale de 4 ans, mais il est
recommandé d’en faire la demande aupres de la préfecture.

Protection contre I’éloignement

Dans les centres de rétention administrative (CRA), un certain nombre de personnes peuvent étre
infectées par le VHB, VHC et le VIH et nécessiter des soins et un suivi médical dont elles ne peuvent
pas nécessairement bénéficier dans le pays vers lequel 'administration entend les expulser.

L’article L.611-3-9° du CESEDA prévoyait une protection contre I'éloignement pour toute personne
remplissant les conditions du droit au séjour pour raison médicale (cf Il. 2.2). De ces dispositions
découle la procédure de protection contre I'éloignement pour raisons de santé, définie aux articles
R611-1 et R611-2 du CESEDA et précisée par I'arrété du 27 décembre 2016 relatif aux conditions
d’établissement et de transmission des certificats médicaux, rapports médicaux et avis mentionnés
aux article R425-11, R425-12, R611-1 et R611-2 du CESEDA.

Celle-ci indique que 'UMCRA (unité médicale du CRA) doit étre en mesure de rédiger un rapport
médical a I'intention du médecin du service médical de I'OFIl (médecin de zone ou MEDZO) qui décide
seul, et transmet son avis a la préfecture compétente. Un avis favorable a une protection devrait
déboucher sur une libération afin que les soins soient prodigués, et ultérieurement sur une demande
de régularisation pour raison médicale selon les conditions définies au sous-chapitre précédent.

Sila loi n°2024-42 du 26 janvier 2024 pour contrdler I'immigration, améliorer I'intégration n’a pas remis
en question cette procédure en tant que telle, elle 'a néanmoins privée de son fondement Iégal en
supprimant la protection contre I'éloignement pour les personnes étrangéres nécessitant des soins
auparavant prévue a larticle L611-3 9° du CESEDA. Cela créé un flou juridigue autour de son
application, que la pratique et la jurisprudence n’ont pas encore clarifié.

Malgré la suppression de cette protection, les personnes concernées peuvent néanmoins se prévaloir,
devant les juridictions, des effets de la jurisprudence dite « Diaby » du conseil d’Etat (23 juin 2000,
n°213584), lequel considére que lorsqu’un étranger pourrait prétendre a I'octroi d’un titre de séjour de
plein droit, il ne peut faire 'objet d’'une mesure d’éloignement.

L'instruction ministérielle du 11/02/2022 ®8 abrogeant la circulaire du 07/12/1999, et ayant pour objet
de préciser I'organisation de la prise en charge sanitaire des personnes retenues dans les CRA n’ont
permis qu’une clarification partielle du circuit entre les différents acteurs : service de police du centre,
associations en charge su conseil juridique en rétention, médecin de TUMCRA et médecin du service
médical de I'OFII.

2.2.3. Dispositifs facilitant I’accés aux soins et a la prévention des
migrants
- Assurer une prise en soin globale :
- Pivot de la prise en soin, le médecin est chargé d’assurer la continuité des soins.

- Son projet thérapeutique ne saurait se construire sans :
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- Un dépistage des hépatites, du VIH et des IST intégré a un bilan de santé adapté
proposeé a titre systématique et un rattrapage vaccinal ;

- Une évaluation des conditions de vie et des facteurs de vulnérabilité ;

- Une prise en charge pluriprofessionnelle conjointe afin de surmonter les obstacles liés
aux facteurs de vulnérabilité ;

- Unrecours a l'interprétariat professionnel si besoin.
- Interprétariat : voir 2.2.1

- Médiation en santé : voir 2.3

2.2.4. Synthese

De nombreux migrants originaires de zones d’endémie connaissent souvent, en France, une situation
de grande précarité qui s’ajoute a la grande hétérogénéité des facteurs de risque liés a la migration.
L’accés a la prévention et aux soins dépend fortement du niveau d’information, des difficultés de
communication, du statut administratif et du droit au séjour. La levée des obstacles a I'accés aux soins
et a une prise en soin efficiente dans le respect de la déontologie médicale nécessite un
accompagnement pluridisciplinaire, si besoin a I'aide d’un interpréte professionnel pour les personnes
allophones, aprés un diagnostic social et juridique préalablement et dument établi. Pour les personnes
en situation administrative irréguliére, la perspective d’'une demande de titre de séjour pour raison de
santé doit étre envisagée et les critéres médicaux examinés au cas par cas selon le pays d’origine de
la personne. Tant que le droit au séjour est précaire, la protection maladie, via le dispositif pour les
soins urgents et vitaux ou, dans une moindre mesure, TAME, ne garantit pas toujours des soins
préventifs, anticipés, globaux, de qualité et continus.

RECOMMANDATIONS
43.Développer un accompagnement interdisciplinaire et adapté aux personnes vulnérables : unité
de lieu, maison et centre de santé, réseau pluridisciplinaire de professionnels a proximité des
lieux de vie.

44.Inclure le repérage des facteurs de vulnérabilités sociales dans la pratique médicale
(infectiologue, hépatologue, médecin généraliste, etc.) en utilisant des grilles d’analyse
pertinentes afin d’assurer la continuité d’un soin global.

45.Faciliter 'accés a l'interprétariat en mettant en place un dispositif public d’interprétariat médico-
social professionnel accessible a tous les acteurs socio-sanitaires, y compris ceux de la
protection maladie, en attribuant un financement qui renforce les moyens actuels

46.Former le personnel administratif et social qui recoit les personnes accueillies a I'importance
de l'interprétariat, des droits sociaux et de la non-discrimination.

47.Former les soignants et travailleurs sociaux (hospitaliers et extrahospitaliers) aux spécificités
de l'accés au droit des personnes migrantes (protection maladie, droit au séjour pour raison
médicale, dispositifs d’accueils et d’aide sociale) ainsi qu’aux régles déontologiques et
éthiques.
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48.Demander I'application de I'arrété ministériel du 05/01/2017 relatif aux recommandations pour
les médecins de I'OFIl sur leurs avis médicaux concernant les étrangers malades atteints de
pathologies graves demandeurs de titres de séjour pour soin.

49.Prendre en compte pour accorder les titres de séjour pour soin d’autres indicateurs que la seule
disponibilité des ARV / antiviraux annoncée par des organismes comme I'ONU-SIDA :
accessibilité des ARV de 2°¢ et 3¢ ligne, fragilité des financements internationaux, niveau de
stigmatisation et de discrimination et capacité des systémes de santé a prendre en soin les
infections opportunistes et les comorbidités.

50.Clarifier la procédure « étrangers malades » en centre de rétention administrative

2.3. La médiation en santé

2.3.1. La médiation en santé en tant que soutien au parcours des
personnes vivant avec une maladie chronique

La France dispose d’'un systéme de santé performant mais complexe, que ce soit pour 'accés aux
droits ou aux soins. Associée aux différentes vulnérabilités pouvant toucher certaines personnes vivant
avec le VIH et/ou une hépatite, cette complexité peut conduire a des interruptions ou des
renoncements dans les parcours de soins, autant d’échecs alimentant les inégalités sociales de santé
671 La médiation en santé qui s’inscrit ainsi dans la logique de démocratie sanitaire, participe a la
réduction de ces inégalités en créant des interfaces entre les différents acteurs du systéme socio-
sanitaire et les personnes en difficulté dans leur parcours de soins et de prévention. Selon une logique
de « faire avec » et non de « faire pour », la médiation en santé favorise I’ « empowerment » des
individus en les accompagnant dans la compréhension de leur parcours de santé, tout en tenant
compte des situations socio-économiques et des cadres de vie dans lesquels évoluent ces derniers
681 Existant de fagon plus ou moins informelle en France depuis le début des années 90 mais
essentiellement confinée dans le champ de linfection a VIH, la médiation en santé a été reconnue
officiellement par la loi de modernisation du systéme de santé de janvier 2016 69,

La diversité des difficultés que peuvent rencontrer les personnes, ainsi que la diversité des profils
explique la multitude de pratiques de médiation en santé, qui varient selon les structures, les besoins,
les contextes, les territoires et les moyens disponibles. Or un socle commun est nécessaire a ces
pratiques, dont le temps disponible est 'un des plus fondamentaux. Donner du temps aux personnes
pour les écouter et les accompagner peut-étre une condition suffisante pour leur permettre de retrouver
du sens dans leur parcours de santé 8. La démarche de « faire avec » permet quant a elle une reprise
progressive de la confiance et de I'estime de soi, et donc par extension le développement du pouvoir
d’agir (empowerment) avec 'objectif d’'une autonomie.

Les vulnérabilités des personnes sont souvent plurielles et cumulatives. Les principaux facteurs
identifiés par les chercheurs et acteurs de terrain sont 'avancée en age et la dépendance, la précarité
sociale et économique (revenus, logement, statut administratif...), un niveau d’éducation faible, la
barriére de la langue, la fracture numérique, I'isolement géographique, I'absence de soutien social, la
présence de handicaps moteurs ou psychiques, les troubles de la santé mentale, la présence de

violences ainsi que la méconnaissance ou le manque de maitrise du systéme de santé 671, En ce
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sens, le champ d’application de la médiation en santé est large et multiple, loin de la vision restrictive
selon laquelle cette derniere serait avant tout adressée aux personnes migrantes ou a celles les plus
eloignées du systéme de santé, pour embrasser 'ensemble des maladies chroniques dont font partie
le VIH, les hépatites chroniques et leurs comorbidités, méme si rien n’empéche un accompagnement
ponctuel dans une situation aigué ou spécifique 7%, De méme, contrairement au référentiel HAS qui
n’envisage pas la médiation en santé de fagon pérenne [°l, cette derniére s’inscrit parfois sur le long
terme, par exemple auprés de personnes avec des handicaps définitifs ou susceptibles de s’aggraver
(personnes agées dépendantes, personnes souffrant de problématiques psychiques, etc.) ©,

2.3.2. La médiation en santé par et pour les communautés et les
personnes vulnérables:

Fondée sur la promotion de la santé, la médiation en santé est elle-méme constituée de deux piliers
que sont la reconnaissance du caractére holistique de la santé, c’est-a-dire un bien-étre complet de
l'individu qui suppose l'accés a toutes les ressources nécessaires (logement, éducation, nourriture,
justice, revenu, environnement sain et stable, etc.), et la possibilité donnée aux personnes de maitriser
et améliorer leur propre santé ['l. Cela passe notamment par une participation concréte et effective
des communautés. La médiation en santé pair apparait ainsi comme une des pratiques de médiation
en santé. Elle s’inscrit dans une démarche globale de renforcement de la capacité d’agir des
personnes, prend ainsi en compte les communautés auxquelles elles appartiennent en créant un pont
entre ces derniéeres et le systéme de santé en général (872, |a participation active de personnes vivant
avec le VIH, les hépatites, les IST et concernées par les problématiques rencontrées par leurs pairs
permet l'acquisition de compétences pratiques et de savoirs expérientiels, mais également le
renforcement de la confiance en soi ["2.

Diverses expériences de médiation en santé pair sont menées aupres de différentes populations, telles
que les femmes migrantes au sein de I'association lkambere a Saint-Denis 2, les personnes en
situation de grande précarité au sein de la Case de Santé de Toulouse ¥, ou dans le cadre de
transferts de compétences initiés entre deux associations tel que le projet Makasi (associations Arcat
et Afrique Avenir) en lle de France . D’autres expériences de ce type sont également mises en place
auprés de personnes touchées par les hépatites virales, par exemple dans le cadre de I'étude ICONE
a Montpellier, dont I'objectif était de dépister le VHC chez les usagers de drogues actifs 5. Le
caractére inédit de cette étude est son mode de recrutement qui a été réalisé directement par des
consommateurs de drogues, avec un accompagnement par des pairs, dans le but de réaliser la
cascade de soins : dépister, traiter et obtenir la guérison virologique. ICONE a ainsi permis de
référencer les produits consommeés localement, d’évaluer le nombre de consommateurs de drogues
souvent éloignés du systéme de santé, et de les orienter vers les structures d’accompagnement
dédiées '3,

Ces diverses expériences montrent qu’un dispositif de proximité, fondé sur un travail interprofessionnel
impliquant directement les usagers-patients, permet le développement concret des capacités d’agir
individuelles et collectives en alliant accompagnement & dominante sociale et accompagnement dans
le parcours de santé. La construction d’'une relation de confiance interpersonnelle et la capacité des
médiateurs et médiatrices pairs a résoudre les difficultés d’accés a la santé et au droit commun est au
fondement de cet empowerment.
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2.3.3. Unereconnaissance professionnelle inachevée malgré une plus-
value sociale et économique reconnue

Malheureusement, le développement de la médiation en santé se heurte a des d’obstacles qui
maintiennent les cloisonnements entre santé et social [®. Ces derniers constituent par ailleurs un frein
pour des formes d’approche en santé globale qui iraient pourtant dans le sens de I'objectif de réduction
des inégalités sociales de santé avanceé par la loi de modernisation de notre systeme de santé de 2016
6% et le décret de 2017 sur la médiation sanitaire '], La création des ARS suite a la loi de 2009 marque
en effet la sortie du social du giron de I'Etat pour rejoindre les compétences des conseils
départementaux et des directions régionales de la jeunesse, des sports et de la cohésion sociale
(DRJSCS), aujourd’hui devenues directions régionales de I'économie, de I'emploi, du travail et des
solidarités (DREETS). En dehors de la dimension sociale portée par les PRAPS (programmes
régionaux d’accés a la prévention et aux soins pour les plus démunis), la création des ARS a entériné
la coupure du social et de la santé selon une dynamique d’affirmation et de renforcement de I'Etat
sanitaire.

Pourtant, en poursuivant un objectif de réduction des inégalités sociales de santé, la médiation en
santé renvoie a de larges enjeux d’accés aux droits, aux soins et a la prévention pour des populations
en ayant le besoin, allant ainsi dans le sens des objectifs de la loi de 2016. Le métier de médiateur ou
médiatrice en santé connait une situation paradoxale entre reconnaissance de son utilité sociale et
économique et professionnalisation inachevée qui en fait un « parent pauvre » du champ de la
médiation 8. Les raisons de cette situation tiennent a la fois aux profils des médiateurs, a
I'hétérogénéité de leurs conditions d’exercice, mais aussi au caractére récent de sa reconnaissance
officielle qui a engendré une méconnaissance du métier et de son intérét (donc au faible nombre
d’emplois offerts), sans compter des modes de financement largement précaires (68,

Or une évaluation des actions de proximité de « médiateurs de santé publique », réalisée par la DGS
en 2006 a I'occasion du bilan d’'un programme expérimental mis en ceuvre par linstitut de médecine
et d’épidémiologie appliquée (IMEA - Fondation Léon Mba) montre deux types de bénéfices apportés
par les médiateurs et médiatrices en santé :

- un apport direct a des personnes via I'acces effectif aux soins et la facilitation des réponses
des professionnels et des institutions ;

- un apport indirect au systtme de santé en remontant des informations sur les attentes,
représentations et comportements de publics spécifiques vers les professionnels, les
concepteurs de politiques de santé ou de messages de prévention "9,

En ce sens, le développement de dispositifs de formation des médiateurs et médiatrice en santé, pour
le moment inégalitairement répartis sur le territoire national, est central tant pour acquérir ou renforcer
leurs compétences et savoir-étre que pour une professionnalisation reconnaissant leur expertise et
donc leur financement. Cela sous-entend un corpus minimal commun de compétences et de
connaissances quelles que soient les pratiques de médiation en santé, mais aussi un acces a ces
formations et a terme a un dipldbme reconnu par I'Etat pour des professionnels ayant un savoir
expérientiel souvent important mais sans avoir eu accés a un parcours universitaire ou méme
d’enseignement secondaire (valorisation des acquis de I'expérience). Il est également nécessaire de
créer ou renforcer les liens entre structures et professionnels exercant des métiers différents du social
et de la santé, par exemple en s’appuyant sur des dispositifs existants (contrats de ville, contrats locaux
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de santé, projet-pilote) pour mutualiser des financements entre institutions (ARS, collectivités
territoriales, missions locales, structures d’insertion par l'activité économique, tissu associatif),
proposer des formations collectives aux structures €ducatives, sanitaires, sociales et médico-sociales
afin de les sensibiliser a 'intérét de la médiation en santé pour leurs publics.

Différentes formes d’actions de médiation en santé

« Médiateur en santé », « pair médiateur », « agent de santé communautaire » sont autant de
dénominations qui renvoient a des postes exercant les nombreuses missions de médiation en santé.
D’autres actions proches mais demandant des compétences ainsi qu’une posture différente de celle
de médiateur en santé s’appuient aussi sur I'expertise des personnes issue de leur connaissance
empirique de la maladie, telles que les actions menées par les patients intervenants/experts. La
fonction occupée par ces derniers est reconnue a travers une variété de formations et de diplédmes,
comme ceux proposés depuis 2009 par « l'université des patients », qui a diplémé ou formé plus de
300 patients depuis 2010, dont environ 40% ont été recrutés et salariés dans des services de soin,
des associations ou des centres de formations 71, Ces patients experts sont des personnes
concernées comme patient ou parent par une maladie chronique, et développent au fil du temps une
connaissance fine de la maladie. Formées dans des groupes de malades et des réunions d’information
scientifique, les patients experts incarnent le vécu de la maladie dans des domaines d’application
variés (handicap, cancer, VIH, hépatites virales, défense de I'accés aux médicaments...).

La médiation en santé va quant a elle chercher a rendre effectifs les droits a la santé, en accompagnant
les personnes vulnérables et/ou éloignées des systémes de santé a maitriser et améliorer leur propre
santé, notamment grace a la participation effective des communautés.

Afin de promouvoir l'intérét de la médiation en santé auprés des publics en situation de vulnérabilité
dans leur parcours de santé, faire reconnaitre la médiation en santé comme un véritable métier de
santé et non comme une « simple » fonction et inciter au développement et a la pérennisation de
postes de médiateurs en santé, un collectif réunissant prés de 80 acteurs issus de champs
d’intervention diversifiés (associations, centres sociaux et de santé, COREVIH, sociétés savantes et
chercheurs) s’est créé en 2022 et a développé un plaidoyer : « Reconnaissance et sécurisation
professionnelle du métier de médiateur en santé » €%,

En juillet 2023 le comité interministériel piloté par 'lGAS mis en place début 2023 pour faire des
propositions aux pouvoirs publics sur la médiation en santé a remis un rapport proposant 10
recommandations B, Parmi ces recommandations, on note la professionnalisation du métier, la
structuration de la formation, la formation des autres métiers de santé a la médiation en santé et la
stabilisation financiere. Le financement de la médiation en santé pouvant étre un frein a son
développement, le rapport insiste sur la nécessité de promouvoir des études d’envergure permettant
de démontrer, outre le bénéfice individuel pour les personnes accompagnées, la plus-value financiere
et en terme de santé publique, qu’une fluidification des parcours de santé apporterait a la collectivité.

La littérature médicale commencant a produire quelques données sur I'évaluation de la médiation en
santé dans les pays riches, une revue récente de cette littérature sur la base de 22 articles qui décrivent
et/ou évaluent des pratiques de médiation en santé a permis de poser les bases d’un cadre d’analyse
d’efficacité et de faisabilité 2],
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2.3.4. Synthese

La France dispose d’'un systéme de santé performant mais complexe, que ce soit pour 'accés aux
droits ou aux soins. Associée aux différentes vulnérabilités pouvant toucher certaines personnes vivant
avec le VIH et/ou une hépatite chronique, cette complexité peut conduire a des interruptions ou des
renoncements dans les parcours de soins, autant d’échecs alimentant les inégalités sociales de santé.
La médiation en santé s’inscrit ainsi dans la logique de démocratie sanitaire. Elle participe a la
réduction de ces inégalités en créant des interfaces entre les différents acteurs du systéme socio-
sanitaire et les personnes en difficulté dans leur parcours de soins et de prévention. Selon une logique
de « faire avec » et non de « faire pour », I'objectif étant que les personnes accompagnées deviennent
autonomes, la médiation en santé favorise 'empowerment des individus en les accompagnant dans la
compréhension de leur parcours de santé et le contournement des obstacles a leur parcours de soin.
Au-dela de 'accompagnement des usagers en difficulté sur leur parcours de soin et de prévention, les
médiateurs et médiatrices en santé ont aussi pour mission de faire prendre conscience aux
professionnels de santé de la réalité de ces obstacles. La médiation en santé a ainsi pour vocation de
devenir un nouveau métier de santé qui doit diffuser dans les différents secteurs de notre systéme
sanitaire aussi bien dans les structures institutionnelles ou privées que dans le monde associatif, son
creuset historique, grace a des financements pérennes. Ces objectifs nécessitent une formation a la
hauteur des enjeux.

RECOMMANDATIONS
51.Favoriser le recours large a la médiation en santé, y compris dans le soin primaire, et permettre
la création de postes pérennes de médiateurs par des moyens dédiés. Assurer des
financements pérennes, notamment au sein des petites et moyennes associations (maillage de
l'intervention auprés des publics les plus éloignés de la santé).

52.Inscrire le métier de médiateur en santé dans le répertoire opérationnel des métiers et des
emplois (ROME), le code de la santé publique et le code de l'action sociale et des familles,
avec un positionnement précis dans le systéme de santé afin d’en favoriser la reconnaissance
par les professionnels et les autorités de santé.

53.Définir les articulations du métier de médiateur en santé avec ceux de l'intervention sociale en
favorisant le décloisonnement entre santé et social.

54.Mettre en place une formation qualifiante nationale, avec des dipldmes reconnus par les
autorités sanitaires mais sans exigence de prérequis a l'entrée pour préserver la diversité des
parcours et valoriser la reconnaissance des acquis liés a I'expérience.

55.Garantir l'accés des médiateurs en santé a la formation continue afin d’assurer le
développement des compétences et I'adaptation aux évolutions de I'emploi, tout au long de
I'exercice professionnel.
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2.4. Fin de vie des PVVIH et des patients vivant avec des hépatites
virales chroniques et soins palliatifs

Si 'espérance de vie des PVVIH a beaucoup progressé, les comorbidités et les cancers nécessitent
encore parfois d’accompagner la fin de vie dans des lieux qui ne sont pas spécifiques aux PVVIH.
Cette évolution s’observe aussi chez les patients vivant avec des hépatites notamment au stade de
cirrhose évoluée.

Les ressources en soins palliatifs

Les soins palliatifs reposent sur une approche globale médico-psycho-sociale. Les professionnels
formés interviennent auprés des personnes en fin de vie en prenant en compte leur entourage, quel
gue soit leur lieu de vie (domicile personnel, établissement social et médico-social).

Les lits identifiés soins palliatifs (LISP)

Issus du schéma général de I'offre de soins défini par la circulaire n° 2002/98 du 19 février 2002 ©3],
les LISP se situent dans des services qui sont confrontés a des fins de vie ou des déces fréquents,
mais dont I'activité n’est pas exclusivement consacrée aux soins palliatifs. L'individualisation de LISP
au sein d’'un service ou d’'une unité de soins permet d’optimiser son organisation pour apporter une
réponse plus adaptée a des patients qui relévent de soins palliatifs et d’'un accompagnement, comme
a leurs proches.

- Les unités de soins palliatifs (USP)

Ce sont des structures d’hospitalisation d’environ 10 lits en moyenne, accueillant pour une durée
limitée les patients en soins palliatifs. Les USP sont constituées de lits totalement dédiés a la pratique
des soins palliatifs et a 'accompagnement. Elles réservent leur capacité d’admission aux situations les
plus complexes. Elles assurent ainsi une triple mission de soins, d’enseignement et de recherche
(formation auprés des équipes, enquétes, groupes de réflexion autour de themes spécifiques de la fin
de vie).

- Les équipes mobiles de soins palliatifs (EMSP)

Ces équipes pluriprofessionnelles spécialisées en soins palliatifs sont composées le plus souvent de
médecins, infirmiers, psychologues et bénévoles. A la demande des services de soins ou des
établissements pour personnes agées ou handicapées, elles peuvent se déplacer auprés des
soignants, du patient et de son entourage. Elles interviennent parfois aussi a domicile dans des
secteurs géographiques ou il n’existe pas de réseau. Elles ont un role de conseil et d’expertise en
soins palliatifs auprés des autres professionnels. Elles ne dispensent pas directement des soins, mais
elles participent a 'amélioration de la prise en charge dans les services ou elles interviennent. Elles
peuvent, comme les réseaux, assurer des formations pour les professionnels des services et
établissements dans lesquels elles interviennent.

- Les réseaux de santé en soins palliatifs

Cette équipe pluriprofessionnelle composée le plus souvent de médecins, infirmiers, psychologues,
infirmiers coordonnateurs, assistante sociale et bénévoles, spécialisée en soins palliatifs, mobilise,
coordonne et conseille 'ensemble des acteurs sanitaires et sociaux - médecins hospitaliers ou de ville,
infirmiers, kinésithérapeute, assistantes sociales, psychologues, aides-soignants, aides a domicile,
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bénévoles, etc. - sur un territoire donné. L'objectif est de permettre aux patients et a leurs proches
d’accéder a des soins palliatifs de qualité quel que soit le lieu de leur prise en charge.

- Les équipes ressources régionales en soins palliatifs pédiatrigues (ERRSPP)

Les ERRSPP sont des équipes multidisciplinaires et pluriprofessionnelles rattachées a des
établissements de santé. A l'instar des équipes mobiles de soins palliatifs, les ERRSPP exercent un
réle de conseil et de soutien auprés des équipes soignantes. Elles apportent leur expertise dans la
gestion des symptémes et dans les prises en charge des nouveau-nés, enfants, adolescents et de
leurs proches.

- Les établissements d’hospitalisation a domicile (HAD)

Selon la circulaire DH/EOQ2/2000 du 30 mai 2000 B4, 'hospitalisation & domicile concerne des malades
atteints de pathologies graves, aigués ou chroniques, évolutives et/ou instables. L'HAD intervient au
sein de tout domicile : appartement, maison et autres lieux de vie.

- Les appartements de coordination thérapeutiques (ACT)
Les ACT hébergent a titre temporaire des personnes majeures atteintes d'une pathologie chronique

lourde et évolutive, en situation de précarité (cf. plus haut). Ce dispositif peut aussi accompagner la fin
de vie en s’appuyant sur les ressources en liens palliatif du lieu d'implantation.

Pour trouver une structure, il existe un répertoire mis en ligne par la SFAP
http://www.sfap.org/annuaire

- L’allocation journaliére d’accompagnement d’'une personne en fin de vie (AJAP)

Cette allocation journaliére est versée pendant 21 jours a un proche interrompant son activité
professionnelle pour accompagner a domicile la personne en fin de vie. Son montant est de 59,63 €
par jour. Ce proche peut étre un ascendant ou un descendant, un frére ou une sceur, une personne
vivant au méme domicile (conjoint, concubin, partenaire lié par un Pacs...) ou une personne l'ayant
désigné comme personne de confiance.

2.4.1. Synthese

Si 'espérance de vie des PVVIH a beaucoup progresseé, les comorbidités et les cancers nécessitent
parfois d’accompagner la fin de vie dans des lieux qui ne sont pas spécifigues aux PVVIH. Cette
évolution s’observe aussi chez les patients vivant avec des hépatites notamment au stade de cirrhose
évoluée. Diverses structures ou dispositifs de soins palliatifs existent en milieu institutionnel ou a
domicile y compris 'aide financiere a un proche du patient. Ces dispositifs souffrent cependant d’'une
méconnaissance par les professionnels de santé, d’une certaine complexité d’activation et d’'une
disponibilité hétérogéne sur le territoire. Par ailleurs ils ne sont pas toujours bien adaptés a certains
profils de patients concernés par le VIH ou les hépatites chroniques avec parfois méme des réactions
de rejets par certains personnels.

RECOMMANDATIONS
56.Faciliter l'acces aux dispositifs de soins palliatifs par une meilleure information des
professionnels, des patients et de leur famille.
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57.Former les personnels des structures de soins palliatifs aux spécificités des profils des patients
concernés par le VIH ou les hépatites chroniques.

2.5. Prévention du risque pénal lié a la transmission du VIH

Dans de nombreux pays, les PVVIH peuvent étre poursuivies pénalement pour des faits de
transmission, d’exposition au risque de transmission du VIH et/ou de non dévoilement de leur statut
sérologique a leur(s) partenaire(s) sexuel(s). Ce constat préoccupant fait 'objet d’'une mobilisation au
plan global portée a la fois par des ONG et par des agences de 'ONU. Les recommandations émises
par diverses institutions internationales (ONUSIDA par exemple) ou nationales (CNS) disposent que
les législations nationales devraient s’abstenir de prévoir des infractions spécifiques a la transmission
ou au risque de transmission du VIH, et limiter I'application de la Iégislation générale aux seuls cas
exceptionnels dans lesquels l'intention de transmettre a pu étre établie 8. Plus généralement, il est
demandé aux états de réformer leur Iégislation, civile et pénale, afin de la conformer aux dispositions
des traités internationaux proscrivant toute discrimination fondée sur 'état de santé.

En France, la Iégislation ne comporte pas de dispositions spécifiques concernant la transmission du
VIH, mais des poursuites peuvent étre engagées sur le fondement de l'article 222-15 du code pénal,
qui définit le délit d’administration de substances nuisibles (ASN). Le CNS, dans son avis du 19 février
2015 B estime que 1500 a 2000 plaintes auraient été déposées depuis le début de I'épidémie et
recense 23 affaires arrivées en jugement entre 1998 et fin 2014, toutes ayant abouti a la condamnation
du (de la) prévenu(e) a des peines de 1 a 12 ans de prison. Par rapport a la structure socio-
épidémiologique de la population vivant avec le VIH, les données recueillies sur les prévenus et les
victimes montrent une nette surreprésentation des affaires concernant des cas de transmission
hétérosexuelle du VIH (18 sur 23), et une forte sous-représentation des migrants originaires d’Afrique
subsaharienne. La partition par sexe est trés marquée entre prévenus (16 hommes vs 2 femmes) et
victimes (26 femmes vs 2 hommes). Les circonstances des contaminations sont dans la quasi-totalité
des cas des relations de couple.

L’analyse juridique de I’ASN et de sa jurisprudence montre que toute relation sexuelle non protégée
entre partenaires séro-différents engage potentiellement la responsabilité pénale de la personne
séropositive. Il n’est en effet pas nécessaire que le partenaire séropositif agisse avec la volonté de
nuire, il suffit qu’il (elle) ait conscience d’exposer son (sa) partenaire a un risque pour sa sante.
Toutefois, des condamnations pour exposition simple n’ont été prononcées que dans deux affaires ou
la condamnation principale concernait un cas de transmission effective a au moins une autre victime.

Dans un arrét notable de mars 2019 8 |a cour de cassation a rejeté en reconnaissant la portée du
traitement comme prévention (TasP) le pourvoi d’'une femme, non infectée au VIH, qui poursuivait un
ancien partenaire séropositif au VIH avec qui elle avait eu des relations sexuelles non protégées. Elle
le poursuivait sur le motif de risque d’administration d’une substance nuisible du fait que cet homme
dont la charge virale était indétectable ne I'avait pas informée de sa séropositivité. La cour de cassation
a reconnu que « la charge virale constamment indétectable, pendant 15 ans constituait une preuve
suffisante de compliance stricte et permanente au traitement et que les fluides corporels ne sauraient
étre tenus pour nuisibles ».
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Afin que I'exercice du droit pénal se fonde sur des connaissances scientifiques solides dans le cas
d’affaires portant sur le risque de transmission du VIH ou la pénalisation de la transmission du VIH,
une vingtaine de scientifiques du monde entier ont rédigé une déclaration de consensus d’experts sur
la connaissance scientifique relative au VIH publiée lors de I'lAS de 2018 et relayée par le CNS. Cette
déclaration offre un état des connaissances actuelles sur « les dynamiques de transmission du VIH au
niveau individuel (« possibilité » de transmission), les conséquences a long terme d’une infection
chronique au VIH (« préjudice »), et l'utilisation de I'analyse phylogénétique comme preuve de la
transmission » 187,

Bien que les procédures judiciaires aboutissant a un procés restent exceptionnelles, il est important
que les PVVIH soient mieux informées de leurs droits et responsabilités sur le plan juridique. Les
acteurs de la lutte contre le VIH doivent intégrer la prévention du risque pénal dans leurs actions. Les
recours en justice pour transmission du VIH impliquent principalement des personnes issues de la
population majoritaire a faible prévalence du VIH et éloignées des enjeux de prévention. Au-dela des
groupes traditionnellement ciblés, il est donc nécessaire de renforcer 'action en prévention et la lutte
contre la stigmatisation et les discriminations liées au VIH en direction de la population générale. Il est
important de sensibiliser et de former les professionnels-les du judiciaire et de la police.

2.5.1. Synthese

Dans de nombreux pays, les PVVIH peuvent étre poursuivies pénalement pour des transmissions ou
des expositions au risque de transmission du VIH. Ce constat fait I'objet d’'une mobilisation portée a la
fois par des ONG et des agences de 'ONU, la pénalisation ayant des conséquences déléteres.
L’ONUSIDA propose de limiter I'application de la législation générale aux seuls cas exceptionnels dans
lesquels l'intention de transmettre a pu étre établie. En France le code pénal peut situer ce risque dans
le cadre de I'administration de substances nuisibles allant ainsi dans le sens que toute relation sexuelle
non protégée entre partenaires séro-différents engage potentiellement la responsabilité pénale de la
personne séropositive. La jurisprudence montre cependant que le nombre de condamnations est trés
limité et tient compte du fait que l'efficacité actuelle du traitement antirétroviral (principe du TasP)
modifie considérablement le contexte pénal. L'information des professionnels du droit est tout aussi
importante que celle des personnes concernées et de la population générale.

RECOMMANDATIONS
58.Dépénaliser la transmission et le risque de transmission du VIH, a I'exception des seuls cas
exceptionnels dans lesquels l'intention de transmettre a pu étre établie.

59.Accompagner les acteurs de la lutte contre le VIH pour intégrer la prévention du risque pénal
dans leurs actions.

60.Former les professionnels-les de la chaine pénale (police, justice).
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2.6. Particularités dans les territoires ultramarins (voir Annexe)

Les territoires francais ultramarins, anciennement appelées DOM-TOM pour départements d’outre-
mer et territoires d’outre-mer, dont 'acronyme actuel est DROM-COM pour département-région
continental d'outre-mer et collectivités d’Outre-Mer, sont souvent considérés comme une entité
homogeéne alors qu’il existe une grande hétérogénéité sur le plan général, géographique populationnel
mais également concernant I'épidémiologie du VIH, des IST et des hépatites virales chroniques. En
effet, ces territoires, situés aux quatre coins du globe présentent des localisations et des situations
extrémement spécifiques, non comparables d'un territoire a l'autre, ne serait-ce qu’entre deux
territoires proches comme la Guadeloupe et la Martinique ou Mayotte et la Réunion, et qui méritaient
gu’un chapitre propre leur soit consacré. La Guadeloupe, la Guyane, la Réunion, la Martinique, Mayotte
et Saint-Martin ont également le statut de région ultra périphérique (RUP) de I'Union Européenne qui
applique a ce titre l'essentiel du droit communautaire, au méme titre que les Acores et Madére
(Portugal) et les Tles Canaries (Espagne).

Le travail de collecte de données réalisé ici est inédit et a représenté un effort considérable pour son
auteur et ses correspondants dans chacun des territoires. Faute d’indicateurs communs, certaines
données peuvent apparaitre un peu disparates mais c’est la premiére fois que peut étre présentée une
vision globale de I'épidémiologie et des spécificités de territoire qui prédéterminent le niveau et la
qualité de 'accés aux soins pour l'infection a VIH, les hépatites B et C et, dans une moindre mesure
devant I'extréme pauvreté de la disponibilité d’indicateurs, les IST. L'importance des données
présentées nécessitent de les proposer en annexe avec une bibliographie spécifique au risque sinon
de déséquilibrer 'ensemble du texte. La réalisation d’'une cartographie multiple permet de mesurer
d’'un seul coup d'ceil cette grande diversité sur plusieurs indicateurs. Seule celle concernant la
prévalence et l'incidence de l'infection a VIH dans les différents territoires et dans 'hexagone est
présentée dans le texte principal, les cartes sur d’autres indicateurs et sur les hépatites B et C étant
proposées dans I'annexe. Les grands points qui en ressortent sont la grande hétérogénéité des
territoires ultramarins en termes de profils épidémiologiques avec des grandes différences inter-
régionales dans la prévalence du VIH et des hépatites virales. Il existe cependant quelques points
communs avec une communication autour de la santé sexuelle et reproductive qui n’est pas assez
adaptée aux populations locales, avec des campagnes de prévention nationale ne prenant pas
suffisamment en compte la diversité culturelle, les croyances et langues locales. Les stratégies de
communication nationales dans les DROM nécessitent une adaptation aux spécificités (allophones,
représentations et croyances différentes ...) ce qui se met de plus en plus en place dans les différents
territoires, chacun a son rythme mais avec des moyens pas forcément adaptés (financiers mais aussi
en termes de professionnels en communication dans la santé). Dans les COM, notamment celles du
Pacifique, la santé sexuelle et reproductive n’est pas placée en pole position des problématiques de
santé publique, comme le montre la difficile mise en place de la PrEP dans certains territoires. Ce
chapitre a donc pour ambition, au-dela de I'information, d’aider a appuyer les initiatives locales et mieux
faire comprendre aux professionnels de santé et de toute la France hexagonale et ultramarine, la
variété des enjeux autour de la santé sexuelle et reproductive dans ces territoires aux profils si variés.
D’autres points reviennent de fagon récurrente d’'un territoire a l'autre, comme celui du probléme de
confidentialité, de la stigmatisation, etc., lié au caractére isolé et/ou insulaire des territoires ultramarins,
aboutissant a des problémes d’observance, des ruptures de suivi, des sous-diagnostics. Poursuivre
linformation et la sensibilisation des populations sur les sujets de santé sexuelle et reproductive
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notamment via la médiation en santé, les patients experts issus des communautés, permettra de faire
progresser ces sujets.

2.6.1. Synthése (voir Annexe)

Les territoires frangais ultramarins (DROM-COM) sont souvent considérés comme une entité
homogéne alors qu’il existe une grande hétérogénéité populationnelle et épidémiologique du VIH, des
IST et des hépatites virales chroniques. Trés peu de données sont disponibles et c’est la premiére fois
qu’est proposée (notamment sous forme de cartes) une vision globale de I'épidémiologie et des
spécificités de territoire qui prédéterminent le niveau et la qualité de I'accés aux soins pour I'infection
au VIH, les hépatites B et C et, plus anecdotiquement (extréme pauvreté des données), les IST. En
miroir de situations épidémiologiques trés diverses selon les territoires, les points communs sont les
problématiques de stigmatisation et de confidentialité ainsi qu’'une communication autour de la santé
sexuelle et reproductive qui n'est pas assez adaptée aux spécificités sociales et culturelles des
populations locales.

RECOMMANDATIONS
61.Mettre en place dans les territoires ultramarins un dispositif prospectif de collecte de données
épidémiologiques.

62.Développer une communication autour de la santé sexuelle et reproductive, et des stratégies
de prévention adaptées aux spécificités sociales et culturelles des différents territoires.

63.Lutter contre la stigmatisation dans les territoires ultramarins en s’appuyant sur I'expertise
communautaire existante.
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3. Enjeux éthiques et sociétaux de la prise
en soins, droits fondamentaux et qualité
de vie

Un trait majeur de I'exceptionnalisme « de la lutte contre le VIH/SIDA » réside dans la place prise par
les personnes et les communautés atteintes dans I'élaboration de la réponse a I'épidémie. Leur réle
déterminant et sans précédent a bouleversé les représentations habituelles de la séparation entre
savants-médecins-experts et patients-profanes-sujets passifs, et transformé les rapports des malades
a la maladie, a l'institution médicale et a la société via 'avénement de la démocratie sanitaire 81, A
I'ére des traitements efficaces, cependant, la relative normalisation de la réponse médicale et une
certaine banalisation des enjeux au sein de la société interrogent les acquis et soulévent des points
de vigilance.

3.1. LerOle pionnier de la lutte contre le SIDA

L’action des PVVIH, affirmée dés 1983 dans les « principes de Denver » B9 a été portée par un
mouvement associatif puissant et diversifié, combinant auto-support, activisme thérapeutique et
politique. Elle a redéfini le réle du malade en affirmant la Iégitimité de son expertise de la maladie,
rééquilibré la relation patient-médecin, imposé la présence et la participation directe des personnes
atteintes et de leurs organisations dans le processus de la recherche scientifique et médicale, dans
I'élaboration des politiques publiques de santé et dans I'organisation de la prise en charge et des soins.
Elle a ainsi profondément changé la pensée, la pratique médicale et sanitaire et conduit a 'adoption
d’un ensemble de droits protecteurs de 'autonomie du patient et de principes de démocratie sanitaire
aujourd’hui garantis par la loi.

3.2. L’évolution du contexte et des enjeux de la lutte contre le SIDA

Les progrés de la prise en charge médicale ont renversé le pronostic de l'infection, chronicisé son
cours et restauré les perspectives de vie des personnes atteintes. Ce bouleversement a reconfiguré
les enjeux et les modalités de la lutte contre le SIDA.

Sur le plan des représentations sociales, le VIH/SIDA est sorti du registre de I'urgence pour devenir
dans I'opinion commune une préoccupation plus lointaine et abstraite °, un probléeme planétaire
durable parmi d’autres, en attente de solutions avant tout médicales et techniques. Le
désinvestissement médiatique est patent et le portage politique moins soutenu. La mobilisation des
PVVIH et des associations communautaires s’est également affaiblie en termes d’engagement
bénévole. Elle s’est de plus professionnalisée sous I'effet de la complexification de la prise en charge
médicale et sociale ainsi que du travail de prévention. Par ailleurs, la place des techniques scientifiques
et médicales est devenue prépondérante sous I'effet de stratégies de dépistage, de I”initiation de plus
en plus précoce de traitements de plus en plus performants, et de la redéfinition des stratégies de

prévention qui intégrent largement aujourd’hui les outils biomédicaux.
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Face a 'augmentation croissante des dépenses de santé liées aux progrés thérapeutiques et a
l'allongement de la vie dans un contexte économique particulierement morose ces derniéres années,
les autorités de santé cherchent a faire des économies. Le secteur du VIH n’est pas épargné, avec
des effectifs de soignants qui stagnent voire régressent face a des files actives qui elles grossissent
du fait de 'augmentation de I'espérance de vie des PVVIH et de 'amélioration des diagnostics. Les
moyens alloués aux associations d’accompagnement et aux structures de prévention comme les
CeGIDD n’augmentent pas voire diminuent, des réseaux ville hopital qui n’ont pas survécu quand ils
n‘ont pas su s’ouvrir aux autres pathologies complexes, etc. Ces restrictions de moyens ont des
conséquences directes sur le terrain, avec un suivi hospitalier qui se réduit parfois a une seule
consultation par an ; il peut devenir difficile de maintenir la fréquence des consultations dés lors que
cette activité est considérée comme non rentable a I'hépital. Le temps consacré a la personne en
consultation peut manquer, laissant peu de place a la prise en charge globale qui est pourtant
fondamentale telle qu’en témoigne ce chapitre. Peut alors surgir la tentative d’organiser la prise en
soins sous forme de synthéses annuelles en hdpital de jour, activité plus rentable pour I'hdpital, mais
qui deviennent de plus en plus dures a justifier pour les patients en meilleur état de santé au risque de
les éloigner d’un référent qui les connait bien. Il ne faut pas non plus oublier que I'hdpital public reste
souvent pour les plus précaires — dont font souvent partie les personnes migrantes — la porte d’acces
pour les soins spécialisés ou complexes et doit rester ouverte ®Y. Au-dela de ces considérations
hospitaliéres, c’est aussi la question du maillage territorial de I'offre de soins qui est a interroger avec
des inégalités importantes, certains territoires ne disposant que d’'une offre médicale, associative,
sociale, psychologique et d’éducation thérapeutique limitée.

Si un des acquis de la lutte contre le VIH est sans conteste la participation des personnes concernées
aux décisions et aux politiques de santé qui les concernent, la crise liée a I'épidémie de COVID-19 a
cependant rappelé la fragilité de ces acquis et la vigilance nécessaire pour les maintenir. En effet les
instances de la démocratie en santé n’ont pas été consultées et n'ont été que tardivement écoutées.
Par ailleurs, les associations ceuvrant au plus prés des populations les plus vulnérables n’ont pas été
entendues dans leurs difficultés face aux choix et stratégies adoptés pour gérer I'épidémie et leurs
conséquences psychiques et socio-économiques 2,

3.3. L’enjeu de maintenir une approche globale cherchant
I’amélioration de la qualité de vie

En dépit d’'une certaine normalisation, l'infection par le VIH n’est pas une maladie comme les autres,
tant sur le plan sociétal (stigmatisation, discriminations) que sur celui des problématiques sociales
indissociables de I'épidémie (sociologie des PVVIH et des populations les plus exposées, facteurs de
vulnérabilité, besoins d’accompagnement social). Maintenir une approche globale dans la relation
thérapeutique, qui prenne en compte les éléments extra-médicaux tels que 'accompagnement psycho-
social et juridique, I'éducation thérapeutique du patient, est donc essentiel. L’'indétectabilité de la
charge virale ne doit pas masquer les cumuls de vulnérabilités auxquels sont confrontées les PVVIH
et qui peuvent impacter leur état de santé global. La prise en soin doit donc dépasser les seuls aspects
biomédicaux en faveur d’une approche globale et coordonnée, avec 'ensemble des acteurs médico-
sociaux et associatifs, afin d’éviter les ruptures dans le parcours de soins.
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L’épidémie de COVID-19 a également rappelé limportance de cette approche globale et
communautaire en santé et le rble clé de la société civile et des associations pour suivre les personnes
les plus fragiles en temps de crise. Lors du premier confinement du printemps 2020 en particulier, les
associations accompagnant les personnes vivant avec le VIH ainsi que associations communautaires
(transgenres, travailleurs et travailleuses du sexe, personnes migrantes, en particulier) étaient les plus
équipées pour s’adapter rapidement aux besoins des plus vulnérables, dans un contexte incertain et
mouvant 3. Leur longue expérience d’'une pratique centrée sur les besoins de la personne, avec une
approche globale qui prend en compte a la fois les aspects sociaux et les aspects médicaux, est un
acquis a préserver et un modéle a développer.

Cela pose donc la question de la qualité de vie de celles et ceux qui vivent et vieillissent avec le VIH
et/ou une hépatite. Derriére ce terme un peu flou se cache en réalité un véritable concept scientifique,
auquel sont associés un cadre théorique et des outils méthodologiques. Longtemps entendue comme
« qualité de vie liée a la santé », une nouvelle définition donnée par TOMS en 1994 |la caractérise
comme « la perception qu’a un individu de sa place dans I'existence, dans le contexte de la culture et
du systeme de valeurs dans lesquels il vit, en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et
ses inquiétudes. Il s’agit d’'un large champ conceptuel, englobant de maniére complexe la santé
physique de la personne, son état psychologique, son niveau d’'indépendance, ses relations sociales,
ses croyances personnelles et sa relation avec les spécificités de son environnement » 94,

Aujourd’hui, aux trois 90 (ou 95 dans les pays en mesure de le faire) de TONUSIDA s’ajoute un
guatriéme relatif a la qualité de vie des PVVIH, étroitement liée aux enjeux sociétaux et aux droits
fondamentaux. Il ne suffit plus de mesurer la charge virale ou les effets indésirables des traitements
pour garantir une « bonne » qualité de vie ; cette derniére doit étre régulierement évaluée selon une
approche holistique par les différents acteurs du parcours de santé et de 'accompagnement social,
afin de fournir un soutien économique et psycho-social concret pour aider les personnes a vivre avec
le VIH et/ou une hépatite a long terme.

By

Le recours a un questionnaire portant sur la qualité de vie permet ainsi d’explorer le vécu des
personnes dans la diversité de ses dimensions et selon I'importance que chaque domaine revét pour
les individus. L'OMS a ainsi validé un questionnaire adapté a l'infection par le VIH (WHOQOL-HIV
BREF) [95]. Les associations de lutte contre le VIH/SIDA ont trés tot pris une place de collaboratrices
sur cette question, en déployant des approches adaptées et pertinentes pour évaluer les conditions de
vie au-dela des seules considérations biomédicales, apportant ainsi un éclairage concret et
pragmatique sur les enjeux auxquels doit faire face la recherche ),

Derniérement, les outils d’évaluation de la qualité de vie commencent a étre mobilisés dans le cadre
de la recherche observationnelle et en soins courants. L’objectif est de mieux prendre en compte les
réalités de vie et les informations rapportées par les patients eux-mémes au moment de la consultation,
ce qui permet une meilleure appréhension de la santé globale ®7. Plus généralement, des efforts
doivent étre faits pour favoriser un dialogue plus ouvert entre les personnes vivant avec le VIH, une
hépatite et/ou une IST et les professionnels de santé qui les suivent. Enfin, un dernier aspect concerne
le vieilissement avec le VIH, dont les enjeux en termes d’accompagnement, d’hébergement et de
formation des professionnels concernés doivent étre intégrés dans les politiques sociales et de santé.
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3.4. Promouvoir 'autonomie des personnes

La lutte contre le VIH/SIDA a remis en question 'asymétrie de savoir et de pouvoir entre patient et
meédecin, et pensé les conditions d’'un rééquilibrage de leur relation au profit de 'autonomie du patient
dans la prise des décisions médicales le concernant. La loi du 4 mars 2002 a consacré cette autonomie
en instituant au fondement de la relation médicale le recueil du consentement ou de la volonté du
patient préalablement a tout acte médical ou de soins et en a précisé les conditions (Code de la santé
publique, art. L. 1111-4, L. 1111-2 et R. 4127-36). Médecins et associations doivent continuer a
pratiquer et promouvoir la culture d’empowerment. Signifiant littéralement « prendre ou acquérir du
pouvoir », la notion renvoie a la capacité des individus et des collectivités a « agir pour assurer leur
bien-étre ou leur droit a participer aux décisions les concernant » 8. | ’'empowerment articule donc
deux dimensions, celle du pouvoir et celle des processus pour y accéder ; il renvoie a la fois a un état
et a un processus, qui est individuel mais aussi voire surtout collectif au sens social et politique.
L’empowerment implique une démarche d’émancipation des individus, une reconnaissance des
groupes et des communautés dans une visée de transformation sociale 8. L’objectif commun de tous
les acteurs médico-sociaux et associatifs de la lutte contre le VIH/SIDA est donc de garantir une bonne
santé globale des PVVIH qui soit porteuse d’émancipation : cela implique de pouvoir accéder a une
vie professionnelle, sociale, affective de qualité, 'autonomie et le renforcement de leurs capacités pour
se projeter dans I'avenir.

La loi de modernisation de notre systeme de santé de janvier 2016 a reconnu l'importance et le besoin
d'actions d'accompagnement a I'autonomie en santé des personnes malades chroniques ou exposées
a ce risque, qui sont menées par les associations notamment grace a la médiation en santé 69 (voir §
2.3). Il s’agit d’un enjeu important de la prévention et de I'accompagnement des parcours de santé
dans les maladies chroniques comme le VIH. Plusieurs projets ont ainsi été retenus a l'issue de l'appel
a projets consécutif a l'article 92 de la loi de 2016, a titre expérimental pour une durée de 5 ans, dont
on pourra tirer des lecons et enseignements dans les années a venir. Sur les 26 projets qui ont pu étre
mis en ceuvre dans le cadre de cette expérimentation, 4 concernent les PVVIH ou populations
exposées au risque d’infection par le VIH : le projet « MAKASI » piloté par ARCAT en partenariat avec
Afriqgue Avenir et le CEPED U4, et 3 projets pilotés par AIDES. L'un vise a accompagner a une
autonomie en santé les travailleuses du sexe exercant a La Rochelle, & Limoges et a Poitiers. Le
second, « TAKARI », déployé en Guyane a pour objectif l'accompagnement de PVVIH vivant dans des
territoires enclavés 9. Le troisieme, E-Prev, développé en Centre-Val de Loire, est ciblé sur
'accompagnement a la prévention a distance et numeérique par les pairs avec une démarche de santé
communautaire %, Une évaluation nationale des projets issus de cette expérimentation dite de
l'article 92 a été publiée a 'automne 2023 2%, Cette évaluation a permis de mettre en avant des effets
probants de 'accompagnement a 'autonomie en santé dans I'accés et le maintien des personnes
éloignées du systéme de santé dans un parcours de santé globale. Le rapport avance également une
définition partagée de 'accompagnement a 'autonomie en santé qui est comprise comme étant une «
intervention complexe en santé, proposée dans la durée a des personnes en situation de vulnérabilité
ou a risque pour leur santé, dans le but d’améliorer leurs capacités a décider pour leur santé et de
renforcer la motivation des personnes a agir et décider pour leur santé et a aspirer & une meilleure
santé ». En mettant au centre de sa prise en charge la personne, en lui donnant les moyens d’en étre
actrice et en permettant la création d’'un environnement favorable et « encapacitant » pour les
personnes, les projets ont permis d’améliorer la santé des personnes suivies. L’évaluation a également

77

ANRS MIE et CNS | Argumentaire - Dépistage et prise en charge des comorbidités chez I'adulte vivant avec le VIH — Se



contribué a démontrer les impacts structurants de la médiation en santé, de la pair-aidance, des
accompagnants et animateurs en santé communautaire dans la réduction des inégalités sociales de
santé. Le rapport financier qui accompagne I'évaluation nationale souligne que la moitié des colts de
'accompagnement réside dans les ressources humaines. La pérennisation de fonds est I'enjeu de cet
accompagnement dont les bénéfices individuels et collectifs ont été démontrés.

3.5. Partager I'information avec les personnes concernées

Assurer le partage de l'information et du savoir avec les personnes concernées, considérant qu’elles
seront capables d’en apprécier la portée et les limites, est au fondement de 'avancée démocratique
induite par la lutte contre le SIDA a travers le modéle du « malade acteur de sa maladie ». Il est
essentiel que les PVVIH soient informées de I'ensemble des options thérapeutiques et/ou préventives
qui s’offrent a elles, en présentant le plus objectivement possible leurs avantages et leurs
inconvénients. Cela requiert du praticien une attention particuliére aux modalités d’information du
patient et a la qualité de I'écoute et du dialogue a instaurer avec lui pour favoriser son autonomie de
décision. Les avancées thérapeutiques, le désir d’enfant, la procréation naturelle, le TasP doivent étre
abordés et expliqgués aux PVVIH lors des consultations pour renforcer les capacités des personnes a
participer aux décisions.

3.6. Garantir le respect de la confidentialité et du secret
professionnel, données numériques de santé

L’infection par le VIH demeure une pathologie fortement stigmatisée et souvent vécue dans le secret.
Dans une enquéte de 2012, prés de 40% des personnes interrogées déclaraient que leur séropositivité
avait déja été révélée a un tiers sans leur consentement, y compris par des professionnels de santé
pourtant soumis a la législation relative au secret professionnel %2, Le secret médical appliqué a
I'infection par le VIH est parfois remis en cause dans son principe méme %, alors que I'état de santé
est un élément de la vie privée, protégée par I'article 9 du Code civil et par de nombreuses dispositions
législatives et réglementaires, et que linfection par le VIH ne fait en aucun cas exception aux
différentes régles. Depuis la loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la
qualité du systeme de santé, tout mineur peut s’opposer, dans le cadre de sa prise en soin, a la
consultation des détenteurs de l'autorité parentale. Cependant, dans les faits, ce droit est difficile a
faire respecter. Cette garantie représente une condition nécessaire pour préserver 'autonomie et
lintégrité des mineurs et permettre de ne pas retarder la prise en charge et éviter des ruptures dans
le parcours de soins. Sur la situation spécifique des mineurs : dans un avis publié en février 2015, le
Conseil national du SIDA a demandé la garantie du droit au secret des personnes mineures dans le
cadre de leur prise en soin du VIH %4, | a fréquence des dérives incite I'ensemble des acteurs a rester
attentifs et mobilisés pour assurer le respect effectif de la confidentialité et du secret médical et
professionnel.

Suite a la loi de modernisation de notre systéme de santé, le dossier médical personnel est devenu le
dossier médical partagé (DMP) 1%, La création du dossier médical partagé ne peut se faire qu’avec
'accord du patient. Le principe de respect de la vie privée, qui se limitait aux établissements de santé,
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s’étend dorénavant aux acteurs du secteur sanitaire, social et médico-social. Mais face a I'échec du
DMP, le gouvernement a souhaité mettre en place un outil numérique au périmétre élargi et dont
'ouverture ne fait plus I'objet d’'une démarche proactive de la part des usagers. L’objectif affiché est
de simplifier 'accés aux informations sur la santé des patients, d’améliorer ainsi le parcours et la
coordination des soins, d’éviter les prescriptions redondantes voire dangereuses, et plus globalement
d’améliorer la santé publique. Le DMP est aujourd’hui intégré a I'espace numérique de santé, devenu
« Mon espace santé » (MES), dont 'ouverture est automatique depuis début 2022. MES donne accés
au DMP, a une messagerie sécurisée, a un agenda santé et a un catalogue d’applications référencées
par I'Etat 1105,

Le DMP ainsi que MES sont censés représenter une réelle utilité & la fois pour le patient et les
professionnels de santé. En effet, en permettant le stockage et I'accés facile a 'ensemble des éléments
de santé (prescriptions, résultats d’analyses, de radios, rendez-vous, remboursements...) et de choix
du patient (personne de confiance, directives anticipées, prélévements d’organes), ces nouveaux outils
numériques doivent a terme offrir un gain de temps appréciable aux professionnels de santé ainsi
gu’une meilleure connaissance des antécédents médicaux de leurs patients, de leurs pathologies et
de leur parcours de santé.

Si I'outil présente donc d’'indéniables potentialités, la vigilance reste toutefois de mise, ainsi que le
rappellent différents acteurs associatifs ou institutionnels [1°6.107:1%8] En effet, si 'ouverture de MES n’est
pas obligatoire, ce dernier est automatiquement créé au bout de 6 semaines a compter de la réception
du mail de I'assurance maladie sauf opposition de I'assuré. Par la suite, la fermeture de MES est
toujours possible mais les données recueillies seront conservées 10 ans. La création de I'espace
numeérique de santé se fait donc sans consentement explicite via I'utilisation du concept d’Opt-out,
c’est-a-dire que le consentement est acquis par défaut sauf si la personne fait activement la démarche
de s’y opposer [°2-%%1, Cela pose une question éthique majeure en termes de respect du consentement
libre et éclairé des personnes, et de leur réelle liberté a refuser ces nouveaux outils. Plus largement,
c’est la promesse initiale d’un outil au service des personnes et de leur autonomisation qui est remise
en question.

Par ailleurs, MES ne propose pas d’informations claires en FALC (Faciles A Lire et A Comprendre) et
risque d’accentuer les discriminations envers les personnes n’ayant pas acces a Internet ou n’ayant
pas la maitrise de ces outils. Selon une étude de 'INSEE publiée en 2019, 17% de la population
frangaise est en situation d'illélectronisme, facteur de vulnérabilité sociale 1%, Le développement
massif de d’outils numériques et de I'e-santé, qui sont de plus en plus présentés comme la seule
possibilité donnée pour un suivi médical efficient, pose a terme le risque d’un traitement différencié
entre les personnes ayant ouvert, que ce soit par choix ou par maitrise, MES et les autres. La
perspective d’'un suivi médical supérieur conditionné au recours au numérique a d’ailleurs de quoi
fortement inquiéter, puisque qu’a I'heure actuelle, les personnes bénéficiaires de 'AME sont dans
limpossibilité technique d’utiliser les outils mis en place par I'Etat (MES et la E-prescription
notamment). Ces inégalités, renforcées par une tendance a la dématérialisation systématique, se
constatent déja a travers la réservation exclusivement en ligne des rendez-vous en préfecture en ligne.
De ceux-ci dépend pourtant la mise en place d’'une couverture sociale, premiére étape vers l'accés
aux soins.

A I'heure du « virage du numérique en santé », la question de I'accés aux données de santé prend
une autre envergure, et la encore, MES en fait l'illustration. De méme que l'ouvrant droit principal
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dispose d’un accés délégué a I'espace santé des personnes mineures pose la question du secret
médical entre parents et enfants, notamment a 'adolescence. L’accés non-nominatif applicable aux
eéquipes de soin et celui privilégié du médecin traitant a l'intégralité des données contenues dans MES
remet en question le libre choix des personnes d'informer de leur état de santé %l Cela peut
également se révéler particulierement délicat pour certaines populations comme les personnes
transgenres, la révélation brutale de la transition a tous les professionnels de santé étant ainsi rendue
possible, sans que des liens de confiance soient forcément tissés, et avec un risque accru de
discrimination voire de violence médicale.

Enfin, a 'heure du recueil et de I'exploitation massifs des données de santé, les risques de hacking et
de transterritorialité doivent faire I'objet d’une vigilance renouvelée. L’hébergement par Microsoft
Azure, société de droits américains non conforme au RGPD, des données mises a disposition par le
Health data hub a, a ce titre, fait 'objet de nombreux signalements et de recours de la part d’'instances
diverses ainsi que de recours en justice. Plusieurs alertes ont été faites sur les risques liés a la
protection des données sensibles contenues dans MES %197 dont I'hébergement n’est pas confié a
un établissement public. Méme si ces données sont stockées en France, elles sont partagées entre
deux sociétés commerciales, filiales de grands groupes financiers multinationaux ayant de nombreux
liens avec des opérateurs privés pouvant étre intéressés par ces données. Les risques de piratage et
d’accés malveillants aux données de santé sont également une préoccupation ainsi que l'illustrent
plusieurs exemples récents de hackage de données de santé centralisées.

S'’il parait donc utile aujourd’hui que les patients ouvrent leur espace numérique de santé afin de
bénéficier d’'une prise en soins coordonnée et facilitée, il convient de veiller a ce que les praticiens
rappellent aux patients leurs droits a échéances régulieres en termes de dossier médical partage.
Notamment, les patients doivent savoir qu’ils ont la possibilité d’établir par écrit leur volonté de partage
de données et de donner accés ou non a leurs différents praticiens, a I'exception du médecin traitant
qui a un acces de droit. Il serait d’ailleurs souhaitable que I'accés aux données du médecin traitant soit
soumis lui aussi a I'accord du patient. Il est également important d’'opérer une veille éthique sur ces
nouvelles modalités de suivi médical, quant au respect de la confidentialité de ces données sensibles,
notamment au regard de leur intérét pour une utilisation commerciale. Enfin, la création d’'un espace
numeérique de santé doit rester une possibilité pour les patients et non une obligation ou une contrainte,
afin de prendre en compte celles et ceux ne souhaitant pas disposer de cet outil, n’ayant pas accés a
internet ou maitrisant pas ou peu l'outil numérique. La question de I'absence d’alternative se pose
également sur 'acces aux données numériques de santé des établissements de soins.

3.7. Poursuivre la lutte contre les discriminations

3.7.1. Lutter contre les stigmatisations et la sérophobie

Les efforts dans la lutte contre la stigmatisation et la discrimination des PVVIH sont a poursuivre sans
relache car leur rejet reste fort, y compris au sein des communautés les plus touchées, notamment en
raison du caractére sexuellement transmissible de l'infection par le VIH. La stigmatisation due au VIH
est encore plus importante pour les populations cumulant des facteurs de discrimination (HSH, UDIV,
transgenres). Révéler son statut sérologique rend souvent difficile les relations sexuelles et affectives.
Cet état de fait est délétére non seulement en termes d'image de soi mais également en termes
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d’adoption de comportements préventifs. Le TasP (treatment as prevention) n’est pas ou trés mal
connu par la population générale. Des campagnes d’information sur le TasP ont fait I'objet de
restrictions de diffusion et de controverses dans I'espace public, compromettant I'objectif d'information
et de sensibilisation sur le traitement comme outil de prévention auprés de la population générale.
L’effort de communication doit donc étre global, aussi bien pour la population générale que pour les
communautés.

L’enquéte VESPA 2 souligne qu’'un des aspects majeurs de la vie avec le VIH est I'isolement. Selon
'enquéte « VIH, hépatites et vous » menée par AIDES en 2016, parmi les personnes séropositives au
VIH, 30 % déclarent avoir subi des discriminations au cours des douze derniers mois. La séropositivité
apparait clairement comme le principal motif de discrimination : 80% des personnes concernées font
un lien direct entre leur infection et la discrimination subie. LANRS MIE a lancé VESPA 3 pour
actualiser les données en lien avec les évolutions des outils de dépistage (dépistage démédicalisée,
autotest), de prévention (PrEP, notification aux partenaires), de type de traitements 19,

Communiquer d’une fagon plus conforme a la réalité de la vie avec le VIH aujourd’hui, et aux données
documentées sur les nouvelles stratégies de prévention (prévention diversifiée, TasP, PrgP),
permettrait de repositionner les PVVIH en dehors de la représentation d’un risque envahissant de
transmission du VIH. Il s’agit aussi de les libérer de ce poids de la transmission, central dans leur
expérience de vie, en ouvrant, au sein des couples séro-différents, la perspective de relations sexuelles
sans préservatif sous réserve de certaines conditions (traitement efficace depuis plus de 6 mois,
observance au traitement, vérification réguliere de I'absence d’autres IST), aprés discussion avec le
ou la partenaire. Santé publique France a déployé en 2020 et en 2021 une campagne de sensibilisation
mettant en avant les impacts du traitement comme prévention (TasP) dans les vies des personnes
vivant avec le VIH : « Vivre avec le VIH, c’est d’abord vivre ! ».

C’est pourquoi le groupe d’experts recommande de renouveler la communication et la diffusion de
'information sur le VIH en fonction des données récentes de la recherche, afin de modifier le regard
porté sur les PVVIH. Il s’agit, notamment, d’informer sur l'intérét préventif du traitement afin de
contribuer a ce qu’elles ne soient plus pergues uniquement comme des sources de contamination
potentielles, mais comme des partenaires sexuels, des partenaires de vie, des parents. Cette mission
incombe a tous les acteurs du champ du VIH avec le soutien des pouvoirs publics et va dans le sens
des recommandations de la stratégie nationale de santé sexuelle 2017-2030.

3.7.2. Supprimer les restrictions d’accés a certains emplois et a certaines
formations

Au-dela des représentations et des idées recues sur des métiers prétendument interdits aux PVVIH,
le droit frangais compte encore des dispositions refusant ou restreignant I'accés a certaines formations
et professions aux PVVIH34. Or, ces entraves dés lors qu’elles ne sont ni justifiées ni proportionnées

34 Le chapitre 1 « Le droit a l'instruction et au travail » du rapport La Face cachée des discriminations de 2015 de AIDES a
dressé un état des lieux des obstacles a I'entrée a certains emplois et a des formations. Il revient également sur des combats
menés visant a faire tomber la demande superfétatoire d’'un test sérologique pour I'acces a certaines écoles (Ecole nationale
de la Magistrature, Ecole nationale du cirque, entre autres) :
https://www.aides.org/sites/default/files/Aides/bloc_telechargement/Rapport%20Discriminations%20complet.6-
129%20%281%29.pdf

81

ANRS MIE et CNS | Argumentaire - Dépistage et prise en charge des comorbidités chez I'adulte vivant avec le VIH — Se


https://www.aides.org/sites/default/files/Aides/bloc_telechargement/Rapport%20Discriminations%20complet.6-12%20%281%29.pdf
https://www.aides.org/sites/default/files/Aides/bloc_telechargement/Rapport%20Discriminations%20complet.6-12%20%281%29.pdf

aux conditions d’exercice de I'activité professionnelle en cause, constituent des discriminations, en
violation du droit francais, européen et international. Elles entretiennent un certain nombre de
représentations fausses a I'encontre des PVVIH, en décalage avec la réalité du vécu avec le VIH et/ou
une hépatite virale. Ces obstacles injustifiés au regard des avancées thérapeutiques actuelles, des
conditions de vie des personnes séropositives au VIH peuvent, pour certaines personnes, représenter
des freins a la connaissance de leur statut sérologique et engendrer des dommages pour leur santé.

Le référentiel SIGYCOP, utilisé dans I'évaluation de l'aptitude physique des candidats souhaitant
entrer dans les forces armées, la gendarmerie, la police et les pompiers est emblématique des
discriminations subies par les personnes vivant avec le VIH, par des personnes vivant avec une
maladie chronique telles que les personnes diabétiques. Ce référentiel a cristallisé le combat des
associations de personnes concernées qui sont parvenues a obtenir une refonte de la cotation du
référentiel. Jusqu’a trés récemment, I'évaluation de l'aptitude physique opérée sur la base du
référentiel SIGYCOP aboutissait presque systématiquement a déclarer inaptes les personnes vivant
avec le VIH, pour de trés nombreux grades. Les modalités d’évaluation de la condition d’aptitude
médicale et les exclusions auxquelles elles aboutissent, ont traduit durant de nombreuses années un
réel anachronisme et se sont avérées, dans la plupart des circonstances, disproportionnées,
injustifiées et par suite, discriminatoires. Le référentiel SIGYCOP opérait une distinction entre les
différentes phases de l'infection a VIH, la prise ou non de traitements et la gradation appliquée. Ainsi,
vivre avec le VIH en bonne santé et sans traitement faisait I'objet d’'une cotation plus favorable, au
regard de I'état général de santé, que vivre avec le VIH en bonne santé et avec traitement. Cette
distinction prenait I'exact contre-pied des données de la science. Le défenseur des droits®®, saisi a
plusieurs reprises par des personnes atteintes de diabéte, mais également des personnes vivant avec
le VIH, avait rendu des avis recommandant que I'évaluation de I'aptitude physique se fasse au regard
de trois aspects : 1) au vu de la capacité de chaque candidat au moment de 'admission. 2) in concreto,
a savoir au regard des fonctions auxquelles la personne se destine. 3) en tenant compte de I'existence
de traitements permettant de guérir I'affection ou de bloquer son évolution.

Sous l'impulsion et la mobilisation des associations, notamment de la fédération francaise des
diabétiques, et d’un recours porté par des associations de défense des droits LGBT et des droits des
personnes vivant avec le VIH, une avancée importante a été obtenue avec la loi n°2021-1575 du 6
décembre 2021 relative aux restrictions d’accés a certaines professions en raison de I'état de santé.
La loi interdit I'exclusion a priori des personnes vivant avec une pathologie chronique pour exercer un
métier. La loi stipule que si des conditions de santé particuliéres sont nécessaires pour accéder a un
emploi ou a une formation (conformément a des dispositions internationales, européennes ou
francaises), celles-ci doivent étre proportionnées aux risques pour la santé et la sécurité de la personne
ou des tiers. Ces conditions doivent étre régulierement actualisées selon I'évolution des modalités
d’exercice de la fonction et des aménagements et traitements possibles. Enfin, I'évaluation de
I'aptitude médicale doit étre réalisée de maniére individuelle et tenir compte des traitements. Un comité
d’évaluation des textes encadrant 'accés au marché du travail des personnes atteintes d’'une maladie

35 Le Défenseur des Droits a rappelé ces recommandations dans I'avis qu'’il a remis a la rapporteure dans le cadre de 'examen
d’'une proposition de loi visant 'ouverture du marché du travail aux personnes atteintes de diabétes. Il fit la recommandation
d’élargir la proposition de loi a I'ensemble des maladies chroniques, dont le VIH :
https://juridigue.defenseurdesdroits.fr/doc_num.php?explnum_id=19633

36 https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/ JORFTEXT000044441220/
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chronique a été mis en place pour une durée de trois ans. Le comité est paritaire, composé de
représentants d’associations d’'usagers du systéme de santé agréées et de représentants de I'Etat, est
amene arecenser les textes encadrant 'accés a une formation ou profession pour les personnes vivant
avec une pathologie chronique. Il doit évaluer leur pertinence au regard des risques réels de la fonction
et des traitements et proposer leur actualisation selon les évolutions meédicales, scientifiques,
technologiques. Il peut formuler des propositions pour améliorer 'accés a certaines professions des
personnes vivant avec une pathologie chronique.

Dans le sillage de la loi, plusieurs textes réglementaires sont pris®’. L’arrété du 25 novembre 2022,
paru le 9 décembre 2022 au journal officiel, prévoit la prise en compte de I'état de santé réel des
candidats a I'entrée et a I'évolution de fonction dans la police nationale. Dorénavant, il existe trois
seuils de profil médical pour entrer dans la police nationale. Ces derniers different en fonction des
conditions de santé exigées pour les occuper, dépendant des contraintes de chaque fonction et
emplois-type. Le 9 mai 2023 est publié un arrété qui révise la cotation établissant I'aptitude physique
des personnes vivant avec le VIH pour les fonctions dans les forces armées. Dés lors, une personne
porteuse d’un VIH asymptomatique sous traitement depuis plus d’'un an et dont la charge virale est
indétectable et 'immunité cellulaire satisfaisante peut bénéficier d’une cotation qui lui permet d’accéder
a la quasi-totalité des métiers des forces armées®t. Pour autant, le défenseur des droits, dans une
décision publiée le 26 mai 2023%, pointe des fragilités dans cette révision. Il est donc, a ce stade,
difficile d’affirmer si ces nouvelles dispositions seront favorables ou non aux personnes vivant avec le
VIH.

Enfin, il est a souligner une clarification concernant les obligations vaccinales pour les personnels-les
particulierement exposés dans le cadre de leurs fonctions, notamment au regard de la vaccination
BCG. Le BCG étant contre indiqué chez les PVVIH, cette obligation constitue une barriére a I'accés a
ces professions. Malgré la levée de I'obligation vaccinale par le BCG en population générale en 2007,
le BCG est resté obligatoire pour les professionnels de santé et les étudiants des filieres médicales,
paramédicales, sanitaires et sociales. Un décret, publié en 2019, a précisé la situation en levant
I'obligation de vaccination BCG“*°. Concernant I'immunisation contre I'hépatite B dans le cadre de
certains métiers, I'article L3111-4 du code de la santé publique indique : « Une personne qui, dans un
établissement ou organisme public ou privé de prévention de soins ou hébergeant des personnes
agées, exerce une activité professionnelle I'exposant ou exposant les personnes dont elle est chargée
a des risques de contamination doit étre immunisée contre I'hnépatite B ». Les métiers concernés sont
précisés dans I'arrété du 6 mars 2007%'. Une note d’instruction du Ministére a destination des ARS,
datée du 21 janvier 2014 relative aux modalités d’application de l'arrété du 2 aolt 2013“? indique
explicitement que « les personnes porteuses de I’Ag HBs et/ou ayant une charge virale détectable sont

37https://www.legifrance.qgouv.fr/loda/id/LEGIARTI000046600714/2022-11-26/
et https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/ JORFTEXT000046710954

38 https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/ JORFTEXT000047530500

39 https://juridique.defenseurdesdroits.fr/doc_num.php?explnum id=21671

40 https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/ JORFTEXT000038184922

41 https://www.legifrance.gouv.fr/loda/id/JORFTEXT000000649302/2007-03-21#JORFTEXT000000649302

Il s’agit des métiers suivants : médecin, chirurgien-dentiste, sage-femme, pharmacien, et des autres professions de santé :
infirmier, infirmier spécialisé, masseur-kinésithérapeute, pédicure-podologue, manipulateur d'electroradiologie médicale,
aide-soignant, auxiliaire de puériculture, ambulancier, technicien en analyses biomédicales.

42 https://www.mesvaccins.net/textes/20140121-circulaire-37911-ImmunisationPS.pdf
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infectées par le virus de I'hépatite B. Elles ne peuvent pas étre vaccinées. De plus, elles ne remplissent
pas les conditions d'immunisation détaillées dans I'arrété du 2 aolt 2013 ; elles ne peuvent donc pas
accéder a la formation aux professions listées dans I'arrété du 6 mars 2007. » En 2015, le Haut Conseil
de la Santé Publique confirme que les PVVHB chroniques ne peuvent actuellement accéder a ces
métiers mais recommande de ne pas exclure a priori la possibilité qu’elles y accédent, en étudiant le
plus tot possible le risque réel de transmission soignant/soigné*3. Dans les faits, une négociation au
cas par cas, en mettant en relation le médecin de la formation et I'hépatologue ou infectiologue qui suit
la personne concernée, permet de lever cet obstacle pour les personnes atteintes d’'une hépatite B.

De maniére générale, Le code de la santé publique gagnerait a étre modifié en tenant compte des avis
du HCSP et l'ensemble des dispositions l|égales et réglementaires excluant de maniére
disproportionnée et injustifiée les PVVIH de certaines professions et formations doivent étre abrogées
a I'ére des traitements hautement efficaces.

3.7.3. Améliorer I’accés a I’emprunt des personnes vivant avec le VIH

L’accés a I'emprunt professionnel ou immobilier reste trés difficile et a représenté un parcours du
combattant et de la combattante pour les PVVIH, alors méme que le bénéfice des trithérapies sur la
gualité de vie est documenté : « L’efficacité a long terme et continue des ARV conduit a une espérance
de vie suffisamment longue pour garantir un emprunt-logement par beaucoup de personnes
séropositives », conclut une étude européenne multicentrique publiée il y a une dizaine d’années 11,

La question de I'accés au crédit s’est posée avec une acuité particuliere pour les PVVIH et a représenté
un combat de la premiére heure. Celui-ci a abouti en 1991 a la convention AERAS « S’assurer et
emprunter avec un risque aggravé de santé », laquelle a permis de faire progresser l'accés a
'assurance et au crédit pour ces personnes, en particulier pour les crédits a la consommation. Cette
convention s’applique a 'ensemble des assureurs présents sur le marché. Elle s’accompagne de
grilles spécifiques a certaines pathologies. Le VIH a fait 'objet d’'une grille spécifique en 2017.

La grille AERAS (tableau 7) spécifique au VIH a fait I'objet d’assouplissements successifs. Le dernier
est intervenu en aolt 2022* et a permis une grande avancée. Depuis cette évolution, les PVVIH
remplissant I'ensemble des critéres de la grille peuvent désormais emprunter a des conditions
standards, a savoir sans surprime (elle était de 100% précédemment) et avec tous les risques garantis
(précédemment seuls le décés et l'invalidité totale étaient garantis). Les évolutions des critéres de la
grille concernent la durée depuis laquelle il est nécessaire de présenter un taux de CD4 supérieur ou
égal a 500/mm? ainsi qu’une charge virale indétectable : celle-ci passe de 24 a 12 mois. L'obligation
d’avoir commence le traitement aprés 2005 est supprimée. Le tabagisme actif ne représente plus un
critére d’exclusion de la convention; Pour les PVVIH remplissant ces critéres, 'assurance emprunteur
ne présentera plus de surprime et d’exclusion de garanties a partir du moment ou le prét arrive a
échéance avant les 71 ans et que la part assurée n’excéde pas 420 000 € (avant cette derniére

43 hitps://www.hcsp.fr/explore.cgi/avisrapportsdomaine?clefr=514

4 La grille spécifique au VIH est disponible sur le site dédié a la convention AERAS : https://www.aeras-
infos.fr/sites/aeras/accueil.html
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modification, le montant était de 320 000 €). Cet assouplissement des critéres permettra a 53% des
PVVIH de pouvoir bénéficier des conditions d’AERAS, contre 38% jusqu’alors®.

En matiére d’accés a I'emprunt, des avancées ont également été obtenues avec la loi 2022-270 du 28
février 20224, En effet, le questionnaire santé est supprimé pour les emprunts immobiliers de moins
de 200 000 € dont I'échéance arrive avant les 60 ans de la personne qui emprunte. Avec 'adoption de
cette loi, le droit a I'oubli pour les personnes ayant guéri d’'une hépatite C est fixé a 5 ans.

Ces avancées doivent étre effectives. Elles n’épuisent pas pour des personnes l'impossibilité
d’accéder a un emprunt qui est aussi une facon de se projeter dans I'avenir.

45 Pourcentage calculé par Dominique COSTAGLIOLA a partir de la base ANRS CO4 FHDH
46 https://www.legifrance.qgouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000045268729
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Tableau 7 : Evolution des criteres de la grille VIH de la convention AERAS

Type de prét éligible

Immobilier ou professionnel

professionnel

2017 2021 2022
Montant maximum 320 000 euros 320 000 euros 420 000 euros
assurable
Age limite de
souscription du contrat X X X
Age limite d'échéance 71 ans 71 ans 71 ans
du contrat
DuAree maximale du X 25 ans 25 ans
prét

Immobilier ou

Immobilier ou professionnel

échéance du contrat

Exclusion de garantie Possible (invalidité) Possible (invalidité) Aucune
P o [ = P o [ =

Majoration du prix de Plaforjnee a 100/(_) ( ne Plafor,mee a 100A_) ( ne

It peut dépasser 2 fois le prix peut dépasser 2 fois le prix Aucune

assurance emprunteur

standard) standard)

Durée maximale entre

début du traitement et 27 ans 35ans 35ans

Criteres médicaux

CD4 = 350/mm3 sur tout
I'historique

CD4 = 500/mm3 et charge
virale indétectable a 12 mois
apres le début des
traitements, sans rechute
pendant 2 ans

Absence de stade SIDA

Absence de co-infection
actuelle par le VHB ou VHC

Absence de co-infection
passée par le VHC, sans
stade de fibrose strictement
supérieurs a F2

Absence de maladie
coronarienne et ’AVC

Absence d'usage de
substances illicites (liste des
stupéfiants fixée par Arrété
du 22/02/1990)

Absence de cancer en cours,
ou dans les antécédents
notés dans les 10 années

antérieures

Absence de tabagisme actif ;

Charge virale indétectable
un an apres du traitement

CD4 = 500/mm3 et charge

virale indétectable dans les

24 derniers mois précédant
la souscription ;

Absence d’infection
opportuniste en cours ;

Absence de co-infection
actuelle par le VHB ou
VHC ;

Absence de co-infection
passée par le VHC, sans
stade de fibrose
strictement supérieurs a F2

’

Absence de maladie
coronarienne et ’AVC ;

Absence de cancer en
cours, ou dans les
antécédents notés dans les
10 années antérieures ;

Absence de tabagisme
actif ;

Traitement débuté apres

Charge virale indétectable
un an apreés instauration du
traitement ;

CD4 = 500/mm3 et charge

virale indétectable dans les

12 derniers mois précédant
la souscription ;

Absence d’infection
opportuniste en cours ;

Absence de co-infection
actuelle par le VHB ou VHC ;

Absence de co-infection
passée par le VHC, sans
stade de fibrose strictement
supérieurs a F2 ;

Absence de maladie
coronarienne et d’AVC ;

Absence de cancer en cours,
ou dans les antécédents
notés dans les 10 années
antérieures

Absence d’arrét de travail en
cours et d’invalidité a la date
de souscription

éligibles

Traitement débuté aprés janvier 2005.
janvier 2005.
Pourcentage de PVVIH 10% 38% 53%

3.7.4. Lutter contre les refus de soins

Selon l'article L. 1110-3 du Code de la santé publique, aucune personne ne peut faire I'objet de
discriminations dans I'acces a la prévention et aux soins, sous peine de sanctions civiles ou pénales.
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En dépit de cette interdiction, les PVVIH se voient encore trop souvent opposer des refus de soins,
directs ou déguisés (report du rendez-vous a échéance lointaine ou a des heures tardives...),
fréquents, car elles peuvent cumuler plusieurs facteurs d’exclusion: leur pathologie, leur orientation
sexuelle, réelle ou supposée, leur identité de genre, leur apparence, leur nationalité réelle ou
supposée, et le fait qu’elles relévent de la CMU-C ou de 'AME, notamment en Tle-de-France et dans
les grandes villes. Dans une étude par testing en France, 34% des dentistes et 6% des gynécologues
contactés refusaient de procurer des soins a un patient du fait de sa séropositivité pour le VIH 112,
Dans I'enquéte ANRS-Parcours, 6% des immigrés subsahariens du groupe de référence déclaraient
avoir déja fait I'objet d’'un refus de soins depuis leur arrivée en France (3% par un médecin, 1 % a
I'hépital et 3 % dans une pharmacie) 1'%, Cette proportion était deux fois plus élevée parmi ceux suivis
pour une infection par le VIH (12% ; 6% par un médecin, 3% a I'hépital et 6% dans une pharmacie).
La principale raison du refus de soins était le fait d’étre bénéficiaire de la CMU ou de 'AME et le fait
d’étre infecté par le VIH. Le défenseur des droits a publié début avril 2017, une étude sur les
représentations des médecins libéraux sur les patients précaires qui corroborent ces chiffres et mettent
en évidence que les pratiques ne se sont pas améliorées*’. Un testing porté par le défenseur des droits
en 2019 a mis en lumiére les refus de soins subis par des populations précaires en raison de leur
vulnérabilité économique. Les refus de soins ont concerné 9% des dentistes testés, 11% des
gynécologues et 15% des psychiatres*,

Les outils dont on dispose sont limités. Le conciliateur de chague CPAM peut intervenir sur
signalement d’'un bénéficiaire, effectuer une instruction auprés des deux parties et aider le plaignant
dans ses démarches. Le nombre de signalements parvenus aux CPAM a doublé entre 2010 et 2011.
En juillet 2011, la convention médicale signée entre 'assurance-maladie et les syndicats de médecins
libéraux s’est emparée de cette question, donnant aux partenaires conventionnels un réle d’analyse
des plaintes. Le défendeur des droits peut aussi intervenir sur ce registre. En pratique, les outils a
disposition sont peu utilisés. L’'une des difficultés tient aux moyens de preuve, trés difficiles a réunir et
la difficulté a mettre en avant sa séropositivité ou sa situation sociale. C’est pourquoi, rappelons qu'il
existe a ce titre des recommandations de la conférence nationale de la santé qu’il conviendrait de
suivre et que tout refus de soins doit étre signalé auprés du conciliateur de la CPAM, du défenseur des
droits et de 'ordre. La procédure de conciliation et de sanction en cas de refus de soins a été redéfinie
en 2020%. Elle ouvre la possibilité pour les associations d’usagers de saisir et de représenter les
victimes de refus de soins dans leurs démarches, mais ne leur permet pas de siéger au sein des
commissions de conciliation. Souffrant d’'un manque de visibilité et d’accompagnement des victimes,
le dispositif peine a faire ses preuves.

Le groupe d’experts recommande un renforcement de la formation et de la sensibilisation des
professionnels-les de santé, et pour un meilleur soutien aux dispositifs de médiation en santé, pour
créer du lien entre les professionnels-les et les populations qui accédent difficilement aux soins. Afin

47 Despres C et Lombrail P, « les pratiques médicales et dentaires, entre différenciation et discrimination. Une analyse de
discours de médecins et dentistes », 2017 : http://www.defenseurdesdroits.fr/fr/actus/actualites/publication-de-1%27etude-
des-pratiques-medicales-et-dentaires-entre-differenciation

48 CHAREYRON Sylvain, L'HORTY Yannick et PETIT Pascale, « Les refus de soins discriminatoires liés a I'origine et a la
vulnérabilité économique : tests multicritéres et représentatifs dans trois spécialités médicales », octobre 2019. L’étude a été
réalisée, a la demande du Défenseur des droits et du Fonds CMU-C.

49 Décret n°2020-1215 du 2 octobre 2020 relatif a la procédure applicable aux refus de soins discriminatoires et aux
dépassements d’honoraires abusifs ou illégaux.
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d’améliorer la capacité des victimes a faire valoir leurs droits, les procédures de contentieux et de
sanction doivent également étre renforcées.

3.7.5. Synthése

La place prise dés le début de I'épidémie par les personnes et les communautés concernées par
l'infection a VIH, notamment a travers des mouvements associatifs puissants, dans I'élaboration de la
réponse a I'épidémie rend compte d’'une forme d’exceptionnalisme de la lutte contre le VIH-SIDA. Leur
réle déterminant et sans précédent a bouleversé les représentations habituelles de la séparation entre
savants-médecins-experts et patients-profanes-sujets passifs, et transformé les rapports des malades
a la maladie, a linstitution médicale et a la société via I'avénement de la démocratie sanitaire. A I'ére
des traitements efficaces, cependant, la relative normalisation de la réponse médicale et une certaine
banalisation des enjeux au sein de la société interrogent les acquis et soulévent des points de
vigilance.

Malgré cette relative normalisation, I'infection par le VIH, reste une maladie « pas comme les autres »,
tant sur le plan sociétal (stigmatisation, discriminations) que sur celui des problématiques sociales
indissociables de I'épidémie (sociologie des PVVIH et des populations les plus exposées, facteurs de
vulnérabilité, besoins d’accompagnement social). C'est également applicable dans une certaine
mesure aux hépatites virales chroniques. Maintenir une approche globale dans la relation
thérapeutique qui prenne en compte les éléments extra-médicaux tels que 'accompagnement psycho-
social et juridique ou I'éducation thérapeutique du patient est donc essentiel. Dans cette optique la
longue expérience d’une pratique centrée sur les besoins de la personne des associations est un
acquis a préserver et a développer. Au-dela des objectifs des 3x90, la question de la qualité de vie,
étroitement liée aux enjeux sociétaux et aux droits fondamentaux, de celles et ceux qui vivent et
vieillissent avec le VIH et/ou une hépatite est un enjeu fondamental qui ne peut s’envisager que par
une approche holistigue. Cette qualité de vie passe par un authentique rééquilibrage des relations
soignants/soignés au profit de I'autonomie du patient dans la prise des décisions médicales le
concernant. Cette autonomie nécessite un partage d’informations tout en garantissant une
confidentialité absolue pour laquelle I'évolution vers le dossier médical partagé numérique doit inciter
a une grande vigilance du fait du risque éthique qui lui est inhérent. Malgré d’authentiques succes la
lutte contre les discriminations doit rester un objectif constant des professionnels, des politiques et de
la société, le refus de soins par des professionnels ne pouvant pas sortir de I'inacceptable.

RECOMMANDATIONS
64.Renforcer les moyens des services impligués dans la prise en soin ambulatoire du VIH et des
hépatites chroniques, notamment en revalorisant les consultations des patients en situation
complexe.

65.Promouvoir la mise en place d’études sur la faisabilité et 'impact de I'évaluation de la qualité
de vie au cours du suivi des PVVIH, et la fagon de I'intégrer aux pratiques courantes.
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66.Rappeler I'importance de la démocratie en santé et celle de la place des associations et
personnes concernées dans les choix politiques et organisationnels les concernant, méme en
tant de crise.

67.Garantir le maintien du secret professionnel méme dans le cadre de la mise en place du dossier
médical partagé et de « Mon espace santé », s’assurer de la bonne compréhension du dispositif
par les personnes et de leur consentement a y recourir, et les informer sur les modalités de
fermeture de « Mon espace santé » le cas échéant.

68.Garantir la possibilité au patient de refuser I'accés de ses données a son médecin traitant, ce
gui nécessiterait une modification du cadre législatif et reglementaire.

69.Rappeler a échéances régulieres leurs droits aux patients et la possibilité de choisir quelles
données ces derniers souhaitent partager et a quels praticiens.

70.Promouvoir la création d’'un observatoire indépendant et citoyen sur les bénéfices et risques
de ces outils numériques, les difficultés rencontrées par les patients dans son utilisation et une
veille citoyenne sur le respect du secret médical et la non divulgation des données de santé a
des fins commerciales.

71.Promouvoir et soutenir une approche pluridisciplinaire associative et institutionnelle et la mise
en place d’initiatives communautaires de soutien par les pairs.

72.Garantir aux associations qui assurent un accompagnement pluridisciplinaire un cadre juridique
et financier favorisant la pérennité de leurs actions.

73.Renforcer la formation (initiale et continue) et la sensibilisation des professionnels de santé sur
les risques de stigmatisation et de discrimination

74.Adapter le code de la santé en fonction des avis actualisés du HCSP et autres instances
émettant des avis de facon a minimiser au maximum les exclusions d’emplois ou de formations
des PVVIH ou porteurs chroniques des virus des hépatites aux seules situations ou c’est
réellement justifié

75.0bjectiver, informer et si besoin sanctionner les refus de soin de la part d’institutions ou de
professionnels de santé
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4. Place des COREVIH et futurs CORESS
dans la santé sexuelle, |la prévention des
IST et la prise en soins des personnes
vivant avec le VIH

Avis aux lecteurs: le décret redéfinissant le role et les missions des COREVIH, qui
s’appelleront désormais CORESS (comité de coordination régionale de la santé sexuelle)
pour prendre en compte le recentrage sur la santé sexuelle, a été publié le 5 juillet 2024 au
JO (décret n° 2024-670 du 3 juillet 2024 relatif & la coordination de la santé sexuelle) mais le

détail des modalités de sa mise en ceuvre n’est pas encore connu lors de la mise en ligne de
ce chapitre, une partie des informations données dans ce chapitre est donc susceptible de
ne plus étre valide.

Les comités de coordination de la lutte contre l'infection par le virus de I'immunodéficience humaine
(COREVIH) ont été créés le 15 novembre 2005 4 afin d’améliorer la coordination régionale de la lutte
contre le VIH. Leurs missions ont été élargies aux autres infections sexuellement transmissibles en
2017 U1 le nouvel intitulé devenant « Comités de coordination de la lutte contre les infections
sexuellement transmissibles et le virus de 'immunodéficience humaine ».

Historiquement, ces comités n’ont pas été créés « ex nihilo », mais reposaient sur des structures
hospitaliéres plus anciennes crées en 1988, les centres d’information et de soins sur
limmunodéficience humaine (CISIH). L’objectif de la création des COREVIH était entre autres de
donner une vraie dimension régionale a ces structures, de les doter de missions spécifiques s’étendant
a la prévention et surtout de mettre en place d’authentiques instances de démocratie sanitaire, avec
une représentation conséquente des professionnels de santé, du médico-social et des associations
représentant les patients en leur sein.

Les nouveaux CORESS auront désormais un périmétre élargi a la santé sexuelle et reproductive, défini
dans le décret n° 2024-670 du 3 juillet 2024 relatif a la coordination de la santé sexuelle : « le comité
de coordination régionale de la santé sexuelle a pour objectif I'appui aux politiques régionales de santé
sexuelle, définies dans une approche globale et positive, incluant notamment la prévention et la prise
en charge des IST dont le VIH, des violences sexuelles, des troubles de la sexualité et I'accées a la
contraception ainsi que les parcours de santé correspondants. »

4.1. Missions des COREVIH et futurs CORESS

Les missions antérieures des COREVIH étaient définies par linstruction  N°
DGOS/R4/DGS/SP2/2018/94 du 5 avril 2018 ™8 relative a la compétence territoriale et au
fonctionnement des COREVIH qui venait préciser le réle des comités dans la déclinaison des politiques
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de santé et leur implication dans la mise en ceuvre d’'une stratégie nationale de santé sexuelle. Elle
définissait également les cing missions des comités (encadré 1).

Alors que la structuration initiale des COREVIH était beaucoup tournée vers la transmission des
données épidémiologiques régionales vers I'échelon national, les missions de 2018 axaient plus le
travail du COREVIH vers une coordination régionale de 'ensemble des acteurs et des structures en
rapport avec le VIH et les IST. La mission nouvelle des CORESS, élargie a la santé sexuelle, ouvre
un vaste champ d’intervention bien au-dela des missions initiales.

L’élargissement des missions des COREVIH aux IST et a 'approche de santé sexuelle était en 2017
cohérent avec la création des Centres Gratuits d'Information, de Dépistage et de Diagnostic des
infections par le VIH, les hépatites virales et les IST (CeGIDD). Le cahier des charges des CeGIDD
précise d’ailleurs que les COREVIH peuvent étre chargés par les directeurs généraux des ARS de
missions de coordination de ces centres. Le recouvrement du champ d’action des CeGIDD et
d’intervention des COREVIH et futurs CORESS devrait inciter les ARS a leur confier cette mission
systématiquement, car il ne parait pas cohérent de dissocier I'activit¢ de coordination des
COREVIH/CORESS du maillon effecteur essentiel que sont les CeGIDD, d’autant plus que ceux-ci ont
rarement les ressources et compétences pour le controle qualité et I'analyse des données qu’ils
recueillent. Il est nécessaire d’envisager une harmonisation du recueil des indicateurs, du contréle
qualité et des systémes d’information, ce qui nécessite un mandat clair de coordination pour les
CORESS et de leur allouer les moyens effectifs humains et financiers pour remplir cette mission le cas
échéant.
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Article D3121-35 du code de santé publique : missions des COREVIH.

Ces missions ont été précisées dans I'instruction DGOS/R4/DGS/SP2/2018/94 du 5 avril
2018 relative a la compétence territoriale et au fonctionnement des COREVIH

Mission 1 : coordonner les acteurs selon une approche en santé sexuelle

- Coordonner dans son champ, et selon une approche de santé sexuelle, les acteurs ceuvrant dans les
domaines du soin, de l'expertise clinique et thérapeutique, du dépistage, de la prévention et de
I'éducation pour la santé, de la recherche clinique et épidémiologique, de la formation, de I'action sociale
et médico-sociale, ainsi que des associations de malades ou d'usagers du systeme de santé ;

Mission 2 : améliorer la qualité et la sécurité de la prise en charge tout au long du
parcours des personnes vivant avec ou exposées au VIH

- Participer a I'amélioration de la qualité et de la sécurité de la prise en charge des patients dans les
domaines du soin, de la prévention et des dépistages, ainsi qu'a I'évaluation de cette prise en charge et
a I'harmonisation des pratiqgues, notamment pour la prise en compte des besoins spécifiques des
personnes vivant avec le virus de l'immunodéficience humaine ou exposées a un risque d'infection par
ce virus ;

Mission 3 : recueil et analyse de données épidémiologiques a des fins d’évaluation

- Recueillir et analyser I'ensemble des données épidémiologiques dans son champ de compétence,
ainsi que toutes les données régionales utiles a I'évaluation de la politique nationale en matiére de lutte
contre les infections sexuellement transmissibles et le virus de I'immunodéficience humaine;

Mission 4 : concourir a I’élaboration, la mise en ceuvre et I’évaluation des politiques
publiques

- Concourir par son expertise a I'élaboration, la mise en ceuvre et I'évaluation des politiques nationales
et régionales de la lutte contre les infections sexuellement transmissibles et le virus de
l'immunodéficience humaine et dans le domaine de la santé sexuelle, ainsi que, sur demande du
directeur général de lI'agence régionale de santé, au projet régional de santé (PRS).

Mission 5 : rendre compte de leurs actions

- Etablir et mettre en ceuvre un rapport annuel d'activité.
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Les missions des futurs CORESS ont été définies dans le décret n° 2024-670 du 3 juillet 2024 relatif

a la coordination de la santé sexuelle :

« Art. D. 3121-35.-Le comité de coordination régionale de la santé sexuelle a pour objectif
I'appui aux politiques régionales de santé sexuelle, définies dans une approche globale et positive,
incluant notamment la prévention et la prise en charge des infections sexuellement transmissibles
dont le virus de l'immunodéficience humaine, des violences sexuelles, des troubles de la sexualité
et 'acces a la contraception ainsi que les parcours de santé correspondants.

Le comité poursuit cet objectif sous l'autorité de l'agence régionale de santé territorialement
compétente et en cohérence avec les objectifs fixés par les politiques publiques nationales en
matiere de santé sexuelle, notamment de promotion de la santé sexuelle, de réduction de
l'incidence des infections sexuellement transmissibles, d'élimination de la transmission du virus de
I'immunodéficience humaine et d'accés a la contraception pour tous. Son action s'inscrit dans le
cadre d'une convention signée entre le comité et l'agence régionale de santé territorialement
compétente.

Le comité de coordination régionale de la santé sexuelle est chargé de :

1. Coordonner, sur son territoire, les acteurs ceuvrant dans les domaines de la promotion, de
la prévention, du dépistage et de la prise en charge de la santé sexuelle ;

2. Contribuer a la qualité des actions de formation en santé sexuelle et de promotion de la
santé sexuelle ;

3. Veliller a la qualité et a I'harmonisation des pratiques des acteurs en charge des parcours
en santé sexuelle ;

4. Coordonner, sur son territoire, le recueil des données régionales utiles au pilotage et a
I'évaluation des politiques territoriales en matiére de santé sexuelle, dont celles issues du
signalement mentionné a l'article R. 3113-1 en lien avec les cellules d'intervention en région
mentionnées a l'article L. 1413-2. Le comité s'assure de la qualité et de I'exhaustivité de ces
données et participe a leur analyse ;

5. Concourir, par son expertise et son animation, a I'élaboration, la mise en ceuvre et
I'évaluation des politiqgues dans le domaine de la santé sexuelle.

Il accomplit ces missions en veillant particuliéerement a la prise en compte des populations les plus
vulnérables en santé sexuelle et a l'adaptation des actions aux besoins de son territoire afin de
réduire les inégalités de santé.

En fonction des orientations territoriales définies par I'agence régionale de santé, il noue des
partenariats avec les principaux acteurs contribuant a I'amélioration de la santé sexuelle sur son
territoire, notamment avec les dispositifs spécifiques régionaux de périnatalité mentionnés a l'article
D. 6327-6, les services experts de lutte contre les hépatites virales et les cellules d'intervention en
région mentionnées a l'article L. 1413-2. »
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4.2. COREVIH/CORESS et stratégie nationale de santé sexuelle
(SNSS)

La stratégie nationale de santé sexuelle

La SNSS propose un agenda 2017-2030 qui s’adresse a I'ensemble de la population ™7, Elle prend
en compte 'ensemble du champ de la santé sexuelle y compris la santé reproductive, a I'exception de
la périnatalité.

Dans son préambule, la SNSS souligne aussi les « besoins spécifiques de certaines populations » et
propose pour celles-ci « une approche populationnelle renforcée ... afin d’assurer le déploiement de
mesures adaptées a ces publics : les populations les plus exposées aux violences, et/ou au virus de
l'immunodéficience humain (VIH), aux infections sexuellement transmissibles (IST), aux hépatites
virales, et/ou aux discriminations et/ou les plus éloignés de I'offre généraliste de santé sexuelle. ».

La SNSS faisait sienne en 2017 les recommandations de I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS)
concernant les objectifs de fin d’épidémie de SIDA en 2030, mais avancait a 2020 les objectifs
intermédiaires de « 95% de I'ensemble des PVVIH connaissent leur statut, 95% des personnes qui
connaissent leur séropositivité au VIH ont accés au traitement et 95% des personnes sous traitement
ont une charge virale indétectable ». La pandémie de COVID-19 a généré beaucoup d’incertitudes
concernant le recueil des données de 2020 et 2021, mais on sait aujourd’hui que le « premier 95% »
n'a pas été atteint et que le nombre de PVVIH dans lignorance de leur statut reste trop élevé. Les
COREVIH/CORESS ont un rble important dans le redémarrage des activités de dépistage, de
prévention combinée et dans la coordination de soins de qualité.

Par ailleurs, I'axe 2 de la SNSS est spécifiquement consacré a I'amélioration du parcours de santé
dans les domaines du VIH, des hépatites et des IST, est se doit d’étre décliné par les
COREVIH/CORESS.

4.3. Place des COREVIH/CORESS dans la mise en ceuvre et la
déclinaison régionale de la SNSS

Une lecture croisée de la SNSS et des nouveaux textes qui encadrent le fonctionnement des comités
permet de dessiner le réle qu’ils pourront jouer dans la déclinaison, la mise en ceuvre régionale de la
stratégie et son évaluation. Les COREVIH/CORESS doivent pouvoir porter aupres des ARS et de la
DGS les difficultés a atteindre certains objectifs fixés au niveau national, en rapport avec la
structuration de l'offre. Il est par exemple incohérent de fixer un objectif 95-95-95 tout en limitant 'accés
aux soins des demandeurs d’asile.

Les COREVIH/CORESS ont la capacité de fédérer les acteurs régionaux, parfois difficile a réunir a
une échelle nationale, comme I'’éducation nationale ou I'administration pénitentiaire.

Les comités peuvent contribuer a la mise en ceuvre de la SNSS « dans le cadre de leurs missions
d’animation, de coordination et d’expertise sur les infections sexuellement transmissibles dont le VIH
dans une approche de santé sexuelle ». L’ARS reste « responsable de la programmation stratégique »
et de leur pilotage mais ceux-ci « peuvent se faire en copilotage avec le COREVIH/CORESS, sur la
base d’un diagnostic territorial partagé ».
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Les COREVIH/CORESS participeront, d’'une part, a la programmation régionale de la politique de
santé sexuelle au travers de la rédaction des plans régionaux de santé (PRS) ou des avis qu’ils
pourront donner aux instances de démocratie sanitaire en région. D’autre part, ils contribueront a son
évaluation nationale et régionale. Pour cela, ils disposent d’outils puissants : le recueil et 'analyse des
données épidémiologiques, la proximité avec les acteurs de terrain et les personnes vivant avec le
VIH, vulnérables a ce virus et/ou aux IST.

La difficulté pour les COREVIH/CORESS consiste a ne pas mener ces nouvelles missions dans le
cadre global de la SNSS au détriment de ce qui a fait leur force : le maintien de la qualité de vie des
PVVIH et leur prise en charge de qualité.

4.4. Place des COREVIH/CORESS dans les parcours de santé

La composition et les missions des COREVIH et futurs CORESS doivent étre en cohérence avec la
notion de parcours de soins et de santé. La stratégie nationale de santé sexuelle s’est dotée d’objectifs
trés ambitieux en matieére de lutte contre le VIH. En pratique pour atteindre I'objectif « d’en finir avec
I'épidémie du SIDA d’ici 2030 » cela suppose :

- De maintenir les PVVIH en lien avec les soins, avec une charge virale indétectable et le plus
possible en bonne santé tout au long de leur existence en prenant notamment en compte les
comorbidités et le vieillissement des PVVIH.

- De réduire considérablement les transmissions dans les populations les plus vulnérables au
VIH en proposant une offre en santé sexuelle. Celle-ci doit permettre de fidéliser ces personnes
afin qu’elles aient accés a des entretiens et un accompagnement dans leurs parcours de
prévention, un recours au dépistage du VIH et des IST réitéré et adapté, une proposition de
traitement précoce, des propositions de mise sous PrEP si nécessaire et une réponse a leurs
autres besoins de santé.

- De développer des politiques ambitieuses de réduction des inégalités en santé, tel que cela a
été proposé dans le cadre des « 10 choix politiques pour en finir avec le SIDA », publié en avril
2022 a I'occasion du scrutin présidentiel 181,

Le maintien d’'une prise en soins d’excellence des PVVIH, tant médicale que médico-sociale, est
aujourd’hui confronté a une double crise du systéme de santé, hospitaliere et en offre de ville.

Soumis a de trés fortes tensions en personnel médical et surtout paramédical, les hépitaux peinent a
dégager le temps nécessaire a maintenir un suivi pluriprofessionnel individualisé des PVVIH, qui a
pourtant été un modéle d’offre de soins au pic épidémique de SIDA a la fin des années 1990. Les
progrés de la PrEP ne sont pas encore suffisants pour entrainer une stabilisation du nombre de PVVIH
en France. La PrEP ayant surtout été accessible en France aux populations les plus éduquées et les
moins éloignées du systéme de soins 9. Les personnes amenées a étre dépistées risquent de I'étre
encore plus tardivement qu’actuellement 2% et dans des situations sociales nécessitant un fort
investissement du systeme de soins pour leur proposer une prise en soins adaptée.

Cette crise des ressources humaines doit étre un stimulant pour proposer de nouveaux modeéles. Les
COREVIH/CORESS sont particulierement bien placés pour étre le lieu de réflexion, de recueil des
besoins et de propositions concernant les nouveaux métiers essentiels permettant prise en soins et
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prévention mieux adaptée aux besoins des populations, comme les infirmiers en pratiques avancées
(IPA) ou la médiation en santé.

Les COREVIH/CORESS sont des acteurs essentiels pour proposer une approche syndémique
adaptée aux situations locales et régionales, car a la fois leur composition et leurs outils
épidémiologiques leur permettent une visibilité au plus proche des problématiques des populations
concernées. Dans un contexte de limitation de 'offre de soins, 'animation territoriale des acteurs de la
prévention et de la prise en soin est essentielle pour essayer de maintenir une offre de qualité adaptée
aux besoins des personnes.

Les comités sont fortement incités par la SNSS a assumer ces missions. Elle propose de « s’appuyer
sur les COREVIH pour améliorer les parcours de santé ». L'objectif principal a atteindre pour les
COREVIH/CORESS dans la mise en ceuvre des parcours est de permettre I'instauration de parcours
de santé adaptés aux besoins des PVVIH et aux populations les plus vulnérables au VIH, dans toutes
les régions.

A titre d’exemple, la généralisation en 2022 du dispositif « VIHTest» (aussi appelé « Au Labo Sans
Ordo »), permettant aux assurés sociaux de se faire dépister pour le VIH dans n’importe quel
laboratoire de biologie médicale sans ordonnance et sans reste a charge, a permis de mettre en
évidence le rble essentiel des COREVIH dans la coordination de ce nouveau dispositif de prévention,
qui vient d’étre élargi aux IST (Chlamydia, Gonocoque, syphilis et VHB) pour les moins de 26 ans
(décret n° 2024-725 du 5 juillet 2024) 21, |a formation des biologistes aux bonnes conditions de rendu
des résultats positifs ou négatifs, la navigation des personnes dépistées positives du laboratoire de
biologie médicale vers les acteurs du soin, la mesure des indicateurs de performances du dispositif
sont autant de missions qui ont pu étre confiées au COREVIH.

La place des personnels des COREVIH a beaucoup évolué au fil de I'élargissement des missions de
ceux-ci. Les techniciens d’études et d’épidémiologie clinique assument aujourd’hui de larges fonctions.
Certaines se font directement auprés des patients, comme la recherche active des perdus de vue dans
I'objectif de rapprocher du soin les personnes qui s’en éloignent, ou la navigation des personnes ayant
eu un diagnostic récent dans le cadre du dispositif VIH-Test ; d’autres se font plutét auprés des acteurs
professionnels ou associatifs, comme la formation a la bonne utilisation des bases de données ou
'amélioration du recueil des informations. Le role de ces techniciens est également essentiel pour
assurer le retour sous forme agrégée des informations recueillies auprés des acteurs de terrain, afin
que ces acteurs prennent connaissance des priorités de santé publique sur lesquelles ils doivent
travailler. Cette spécificité des rbles des techniciens d’études et d’épidémiologie clinique au sein des
COREVIH devrait pouvoir étre conservée dans les futurs CORESS, afin de préserver le continuum
entre prévention, soin, recherche et accompagnement, qui s’intégre bien a la dimension démocratie
en santé des COREVIH/CORESS.

45. Place des COREVIH/CORESS dans le domaine de larecherche
et du recueil épidémiologique

Le recueil des données de suivi des PVVIH est un puissant moteur de recherche dans les domaines
de I'épidémiologie, de la qualité des soins et de la thérapeutique. En France, le recueil et la
transmission de ces données reposent aujourd’hui uniquement sur les personnels des COREVIH. Ces
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données sont essentielles a I'alimentation des analyses effectuées par 'INSERM dans le cadre de la
cohorte ANRS CO4-FHDH (102 865 participants suivis en 2020, participation de la totalité des 23
COREVIH, plus de 250 publications depuis 1992). Les données sont également transmises a la
cohorte nationale Dat’Aids (participation de 19 COREVIH, 89 354 patients suivis en 2023, 71
publications référencées dans Pubmed) ou a des cohortes plus régionales (ANRS CO3 Aquitaine-
AquiVIH-NA). Elles sont a l'origine de multiples communications et publications scientifiques qui
confortent la position de la France dans les toutes premiéres places mondiales dans ce domaine.

Cette large exploitation nationale, visible a travers les publications, est doublée d’une exploitation
régionale, par un retour des données aux acteurs des COREVIH, qui permet d’alimenter la recherche
organisationnelle en soins et en prévention, ainsi que la recherche visant a 'amélioration de la qualité
des soins.

Ce recueil épidémiologique permet de cibler les actions prioritaires, notamment dans le domaine de la
prévention, en adaptant les actions aux résultats de recueil de données. A titre d’exemple, lors de
I'arrivée du vaccin contre le SARS-CoV2 en 2021 et dans un contexte de priorisation des personnes
les plus a risque de formes graves, les COREVIH ont pu rapidement extraire de leurs bases les profils
des patients prioritaires (patients immunodéprimés, agés, en surpoids ou hypertendus) et transmettre
ces données aux acteurs du soin afin que ces derniers puissent contacter les patients, et que ceux-ci
disposent ainsi d’un acceés prioritaire et facilité a la vaccination.

A l'échelle régionale, la proximité des COREVIH avec les acteurs du soin et de la santé communautaire
fait qu’ils peuvent d’étres doués d’une importante réactivité en cas d’émergence de nouveaux défis de
santé publique, comme ce fut le cas avec I'épidémie de virus Mpox au cours de I'été 2022 11221, Certains
comités ont pu montrer a cette occasion, en coordination avec les CeGIDD et les acteurs
communautaires (LGBTI, travailleurs et travailleuses du sexe, établissements de rencontres a
caractére sexuel) de leur territoire, leur réle essentiel pour contribuer a I'information et la coordination
des acteurs de la prise en soins. Les comités ont également pu mettre a contribution leurs bases
épidémiologiques, essentielles pour une réaction rapide et ciblée afin de proposer la vaccination aux
personnes vivant avec le VIH ou aux personnes bénéficiant d’'une PrEP du VIH a risque d’infection
Mpox.

Enfin, la place des COREVIH/CORESS est essentielle pour une meilleure organisation du recueil des
données concernant les déclarations obligatoires (DO) d’infections par le VIH et de SIDA, qui ont
lourdement souffert de la crise sanitaire liée au COVID-19. Ce recueil a vocation a étre exhaustif,
permettant une évaluation précise du diagnostic épidémiologique territorial et du pilotage des actions
au niveau national. Il est nécessaire que les COREVIH/CORESS puissent mener également un travail
commun avec les cellules régionales de Santé publique France (CIRE) pour disposer d’un recueil
épidémiologique de qualité concernant les autres IST (notamment Chlamydiae, gonococcies et
syphilis).

La poursuite des activités de recueil et d’analyse épidémiologique concernant l'infection VIH et les IST
doit rester un élément central des futurs CORESS, au-dela de la seule DO de l'infection VIH. Ces
données constituent en effet un préalable indispensable a I'élaboration et a la mise en ceuvre d’actions
de prévention, de dépistage et de soins qui soient adaptées aux réalités épidémiologiques et aux
besoins de chaque territoire. Cette mission de recueil et d’analyse de données épidémiologiques des
futurs CORESS est mentionnée au point 4° de P'Art. D. 3121-35 du décret du 3 juillet 2024 :
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« Coordonner, sur son territoire, le recueil des données régionales utiles au pilotage et a I'évaluation
des politiques territoriales en matiére de santé sexuelle, dont celles issues du signalement mentionné
a l'article R. 3113-1 en lien avec les cellules d'intervention en région mentionnées a l'article L. 1413-2.
Le comité s'assure de la qualité et de I'exhaustivité de ces données et participe a leur analyse ».

4.6. La nécessité d’un plan d’action propre a chaque
COREVIH/CORESS

Compte-tenu de I'élargissement des missions des COREVIH en 2017, puis des CORESS en
2024/2025, de la mise en place de la stratégie nationale de santé sexuelle la méme année et la
présence d’éléments concernant la santé sexuelle dans les plans régionaux de santé des ARS, Il
apparait crucial que les COREVIH/CORESS disposent chacun d’'un plan d’action pluriannuel leur
permettant de planifier leurs actions en fonction des priorités fixées par les membres du comité. Cette
feuille de route régionale doit se construire en cohérence avec les aspects « santé sexuelle » des plans
régionaux de santé piloté par les ARS et les feuilles de routes successives de la SNSS. Elle doit définir
les indicateurs de suivi et de réalisation des actions régionales.

Outre le fait qu’il soit un outil de programmatique indispensable a une bonne visibilité des actions a
mener au sein méme du COREVIH/CORESS, le plan d’action permet de partager une vision commune
entre instances et COREVIH/CORESS sur les priorités des actions a mettre en ceuvre. Pour les
COREVIH/CORESS ayant fait le choix de la signature d’'un contrat pluriannuel d’objectifs avec 'ARS,
il permet, sans travail supplémentaire, de vérifier la pertinence de moyens alloués.

4.7. Représentation nationale

Les membres du groupe d’interface national (GIN) des COREVIH sont nommés conjointement par la
DGS et la DGOS. Ce groupe se réunit régulierement afin de discuter des grands enjeux concernant
les COREVIH, mais son mode de nomination et de fonctionnement reste sujet a débat. En 2018, le
groupe d’experts avait déja recommandé que les comités puissent désigner eux-mémes leurs
représentants par catégorie de colleges, de fonctions électives (président, vice-président, membres
des bureaux) et de métiers (TEC, coordinateurs etc...) en conservant la possibilité d’y nommer des
personnes de leur choix au titre d’organisations ayant une représentativité nationale. Il était également
proposé de clarifier le role et les missions du GIN a travers une feuille de route pluriannuelle précisant
ses objectifs et ses missions. La situation n’a pas évolué depuis, et reste dans I'attente des nouvelles
modalités de fonctionnement des CORESS.

4.8. Financements des COREVIH/CORESS

Les MiGAC : un modéle daté, uniquement axé sur le soin et la taille des territoires

Les financements des COREVIH on fait jusqu’a ce jour I'objet d’'une modélisation ancienne décrite
dans le guide méthodologique MIGAC (missions d’intérét général et d’aide a la contractualisation)
établi par la DGOS. Cette modélisation n’a pas été révisée a I'occasion de I'extension des missions
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des COREVIH. Dans la version en ligne du guide méthodologique datée du ler décembre 2022, les
données concernant les COREVIH remontent a 2008 et ne tiennent pas compte de la réforme
territoriale de 2015 11231

La modélisation MIG prend en compte la file active des PVVIH sans tenir compte des missions de
prévention auprés des personnes vulnérables a ce virus et aux IST qui rentre pourtant dans leur
champ. L’évolution des financements dans le contexte des missions élargies des CORESS devra donc
étre revue.

Consacrer les fonds des COREVIH/CORESS a la mise en ceuvre de leurs missions

Basé initialement sur 'ancien modéle des CISIH, instauré en 1988, et renforcé par le guide des MIG
de 2009, le budget des COREVIH est principalement consacré aux salaires des techniciens d’études
épidémiologiques et cliniques (TEC) qui sont chargés du recueil et de l'analyse des données
épidémiologiques. Le FIR permet théoriguement aux ARS de disposer d’'une marge de manceuvre
pour financer les autres missions du COREVIH, mais il n’existe pas de régles claires et partagées dans
le domaine.

Par ailleurs, 'absence de régles nationales concernant les frais de structure entraine de grande
disparité d'un COREVIH a l'autre en termes de disponibilités de ressources pour mener a bien les
actions du COREVIH.

Il est donc essentiel que le mode de financement des COREVIH/CORESS soit révisé a court terme
pour tenir compte des enjeux actuels de la lutte contre le VIH et les IST et de la santé sexuelle, pour
une meilleure lisibilité a tous les échelons (DGS/DGOS, ARS, établissements siéges et
COREVIH/CORESS) et pour une plus grande équité entre territoires.

4.9. Des COREVIH aux CORESS

En 2021, aprés 16 ans d’existence, les COREVIH se sont autosaisis des questions concernant leur
avenir et ont intensément travaillé a I'élaboration de recommandations concernant l'avenir des
COREVIH et les métiers exercés en leur sein. Une synthése de ces deux documents a été transmise
a la DGS et la DGOS en septembre 2021 ™24, En 2023 les conclusions d’'une saisine de I'lGAS
concernant 'organisation territoriale de I'offre en santé sexuelle en France ont été communiquées. Le
rapport pousse a un renforcement du réle de coordination et d’animation de proximité des différents
acteurs de la lutte contre le VIH des COREVIH ainsi que dans la mise en ceuvre de parcours de santé
au niveau d’un territoire. Le décret n° 2024-670 du 3 juillet 2024 relatif a la coordination de la santé
sexuelle actant le remplacement des COREVIH par les CORESS définit les grands objectifs de ces
nouveaux comités dans le champ de l'infection VIH, des IST et de la santé sexuelle. Les modalités

précises de fonctionnement, de financement ainsi que la déclinaison régionale des CORESS en lien
avec chaque ARS sont encore en attente a la date de publication de ce chapitre.

4.9.1. Synthése

Les COREVIH, initialement dédiés a la coordination au niveau régional de la lutte contre le VIH, ont
vu leur périmétre s’élargir aux IST en 2017 pour devenir des « comités de coordination de la lutte
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https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000049880488
https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000049880488

contre les infections sexuellement transmissibles et le virus de 'immunodéficience humaine ». Leur
périmétre a encore été élargi au champ de la santé sexuelle avec le décret du 3 juillet 2024 remplacant
les COREVIH par des comités de coordination régionale de la santé sexuelle (CORESS).

Les futurs CORESS auront des missions élargies de coordination territoriale des acteurs ceuvrant dans
les domaines de la promotion, de la prévention, du dépistage et de la prise en charge de l'infection
VIH, des IST, et de la santé sexuelle mais également un réle dans I'élaboration, la mise en ceuvre et
I'évaluation des politiques dans le domaine de la santé sexuelle. Les CORESS devront également
coordonner, sur leur territoire, le recueil des données régionales utiles au pilotage et a I'évaluation des
politiques territoriales en matiére de santé sexuelle,

Compte-tenu de I'élargissement de leurs missions, il apparait crucial que les CORESS disposent
chacun d’un plan d’action pluriannuel leur permettant de planifier leurs actions en fonction des priorités
fixés par les membres du comité. Cette feuille de route régionale doit se construire en cohérence avec
les aspects « santé sexuelle » des plans régionaux de santé piloté par les ARS et les feuilles de routes
successives de la SNSS. Elle doit définir les indicateurs de suivi et de réalisation des actions
régionales.

Le financement des COREVIH qui était basé sur un modéle préexistant aux nouvelles missions doit
étre révisé. En effet, il permettait jusqu’alors essentiellement de financer les ressources humaines
destinées au recueil de données épidémiologiques, mais était insuffisant pour mener a bien les
missions de santé publique et notamment de prévention. L’élargissement des missions des CORESS
implique qu’ils disposent de financements adaptées a ce champ élargi.

RECOMMANDATIONS
76.Demander a chaque CORESS de se doter d’'un plan d’action pluriannuel en cohérence avec
les plans régionaux de santé (PRS) et la stratégie nationale de santé sexuelle.

77.Revoir le statut juridique et le type de portage administratif des CORESS, afin de faciliter
I'utilisation des fonds en rapport avec leurs missions.

78.Rappeler I'importance du champ associatif et communautaire dans la gouvernance des
CORESS.

79.Etablir a I'échelon national des modalités équitables de financement pour I'ensemble des
CORESS qui ne soient pas uniquement basées sur la taille de la file active VIH et le
dimensionnement du territoire, mais qui prennent en compte ses spécificités socio-
démographigues.

80.Définir de fagon claire les interactions entre CORESS et ARS en insistant sur le role de
démocratie en santé des CORESS.

81.Anticiper I'évolution des ressources humaines adaptées aux missions qui sont confiées aux
CORESS.

82.Conserver au sein des CORESS le role clé des personnels dans le domaine de I'épidémiologie
du VIH et des IST.

83.Promouvoir le lien entre recueil épidémiologique et recherche interventionnelle territoriale.
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84.Doter les CORESS d’une représentation nationale a I'image de leur composition, mandatée
pour les représenter auprés des instances nationales.
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Abreviations et acronymes

AAH Allocation adulte handicapé

ACT Appartement de coordination thérapeutique

ADA Allocation pour demandeur d’asile

AGEFIPH Association de gestion du fonds pour l'insertion professionnelle des personnes handicapées
AJAP Allocation journaliére d’accompagnement d’'une personne en fin de vie

ALD Affection longue durée

ALT Allocation logement temporaire

AME Aide médicale d’état

AMM Autorisation de mise sur le marché

ANRS | MIE  Agence nationale de recherches sur le SIDA et les hépatites virales | Maladies infectieuses émergentes

ARS Agence régionale de santé

ARV Antirétroviraux

ASI Allocation supplémentaire d’invalidité

ASN Administration de substances nuisibles

ASPA Allocation de solidarité aux personnes agées

ASS Allocation spécifique de solidarité

CAARUD Centre d'accueil et d'accompagnement a la réduction des risques pour usagers de drogues
CAF Caisse d’allocations familiales

CCAS Centre communal d’action sociale

CDAPH Commission des droits et de I'autonomie des personnes handicapées
CeGIDD Centres gratuits d'information, de dépistage et de diagnostic
CESEDA Code de I'entrée et du séjour des étrangers et du droit d’'asile

CGSSs Caisse générale de sécurité sociale

CHRS Centre d’hébergement et de réinsertion sociale

CIM Classification internationale des maladies

CMU Couverture maladie universelle

CMU-C Couverture maladie universelle complémentaire

CNAM Caisse nationale d’assurance maladie

CNAV Caisse nationale d’assurance vieillesse

CNS Conseil national du Sida et des hépatites virales

CNSA Caisse nationale de solidarité pour I'autonomie

COREVIH Comité de coordination de la lutte contre I'infection par le virus de 'immunodéficience humaine
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CPAM
CRA
CSAPA
CSPS
c2s

DAHO/DAL
O

DFA
DGOS
DGS
DMP

DO
DREES
DREETS
DRJSCS

DROM-
COM

DSM
DSUV
EHPAD
EMSP
ERRSPP
ETP
FAM
FIPHFP
FIR
HAD
HAS
HCSP
HPV
HSH
IGAS
INSEE
IST
LAM

LGBTQIA+

Caisse primaire d’assurance maladie

Centre de rétention administratif

Centres de soin, d’'accompagnement et de prévention en addictologie
Centre délocalisé de prévention et de soins

Complémentaire santé solidaire

Droit a 'hébergement et au logement opposable

Départements frangais d’Amérique

Direction générale de I'offre de soins

Direction générale de la santé

Dossier médical partagé

Déclaration obligatoire

Direction de la recherche, des études, de I'évaluation et des statistiques
Directions régionales de I'’économie, de 'emploi, du travail et des solidarités
Directions régionales de la jeunesse, des sports et de la cohésion sociale

Département-région d'outre-mer et collectivités d’outre-mer

Manuel de diagnostic en santé mentale

Dispositif de soins urgents et vitaux

Etablissement d’hébergement pour personnes agées dépendantes
Equipes mobiles de soins palliatifs

Equipes ressources régionales en soins palliatifs pédiatriques
Education thérapeutique

Foyer d’accueil médicalisé

Fonds pour l'insertion des personnes handicapées dans la fonction publique
Fond d’intervention régional

Hospitalisation a domicile

Haute autorité de santé

Haut conseil de la santé publique

Human papillomavirus

Homme ayant des rapports sexuels avec les hommes

Inspection générale des affaires sociales

Institut national de la statistique et des études économiques
Infection sexuellement transmissible

Lits d’accueil médicalisé

Lesbienne, gay, bisexuel(le), trans, queer, intersexe et asexuel(le)
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LHSS
LISP
MAS
MDPH
MES
MSA
MVA
OFII
OMS
ONU
PASS
PDHAI
PILS
PMI
PRAPS
PrepP
PUMA
PVVIH
RCP
RdR
RGPD
RQTH
ROME
RSA
RUP
SAMSAH
SAVS
SIAO
SIDA
SMIC
SNDS
SNSS
SSIAD
TasP

TEC

Lits halte soins santé

Lits identifiés soins palliatifs

Maison d’accueil spécialisé

Maison départementale des personnes handicapées
Mon espace santé

Mutualité sociale agricole

Majoration vie autonomie

Office frangais de 'immigration et de l'intégration
Organisation mondiale de la santé

Organisation des nations unies

Permanence d’acces aux soins de santé

Plans départementaux de I'accueil, de 'hébergement et de I'insertion
Plateforme inter associative pour le logement SIDA
Protection maternelle et infantile

Programmes régionaux d’accés a la prévention et aux soins
Prophylaxie pré-exposition

Protection universelle maladie

Personne vivant avec le VIH

Réunion de concertation pluridisciplinaire

Réduction des risques

Reglement général sur la protection des données
Reconnaissance de la qualité de travailleur handicapé
Répertoire opérationnel des métiers et des emplois
Revenu de solidarité active

Région ultra périphérique

Services d’accompagnement médico-social des adultes handicapés
Services d’accompagnement a la vie sociale

Services intégrés d’accueil et d’orientation

Syndrome d’immunodéficience acquise

Salaire minimum interprofessionnel de croissance
Systeme national des données de santé

Stratégie nationale de santé sexuelle

Services de soins infirmiers a domicile

Treatment as Prevention

Techniciens d’études épidémiologiques et cliniques
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TFA Territoire francais d’Amérique

TPE Traitement post-exposition

TROD Test rapide d’orientation diagnostique
uDI Usager de drogue intraveineuse

USP Unités de soins palliatifs

VHB Virus de I'hépatite B

VHC Virus de I'hépatite C

VIH Virus de 'immunodéficience humaine
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L’ANRS Maladies infectieuses émergentes et le CNS, ont été missionnés par le ministre chargé de la santé pour conduire
une actualisation des recommandations frangaises de prise en charge du VIH, des hépatites virales, et des IST.

L’actualisation des recommandations est placée sous la responsabilité du Pr. Pierre Delobel.

Les travaux sont réalisés sous I'égide de 'ANRS | MIE et du CNS, et de la HAS pour les chapitres ayant trait aux aspects de
thérapeutique anti-infectieuse, curative et préventive.

Retrouvez tous les chapitres sur

www.cns.sante.fr et www.anrs.fr
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