19
Conditions de vie

pour un succes thérapeutique

Les multithérapies permettent aujourd’hui a la plupart des patients de retrouver une
immunité quasi normale pendant une période indéterminée. Si le traitement antirétroviral a
un bénéfice indéniable sur I'état immunitaire, il ne permet pas pour autant de résoudre tou-
tes les difficultés auxquelles sont confrontées les personnes infectées par le VIH : proble-
mes de revenus, d’emploi, de logement, de relation avec les autres, de difficulté de
révélation du statut sérologique ou de vie affective et sexuelle. La prise en charge doit donc
aujourd’hui dépasser les seuls aspects biomédicaux pour prendre en compte l'individu dans
sa globalité. La santé « globale », qui implique le retour a une vie professionnelle, sociale,
affective, et des capacités a se projeter dans I'avenir doit rester I'objectif commun de tous
les acteurs médicaux, sanitaires ou associatifs.

CONDITIONS DE VIE DES SEROPOSITIFS

Les traitements antirétroviraux permettent de poursuivre ou de retrouver une bonne qualité
de vie chez une trés grande majorité des personnes infectées par le VIH pour une durée
proche de celle de la population générale lorsque le systeme immunitaire est préservé [1, 2].
La qualité de vie conditionne également 'adhérence au traitement [3]. C’est donc une dimen-
sion clé de la compréhension des enjeux de la maladie et de sa prise en charge.

La maladie VIH survient chez des adultes jeunes en pleine période de construction des
projets de vie professionnelle, de constitution d’'un patrimoine, de constitution du couple et
de réalisation des projets parentaux. La perspective d’un traitement a vie, d’une vie sexuelle
dominée par la problématique du risque de transmission, d’'une incertitude sur la santé a
long terme en fait une césure biographique majeure [4].

Ces années de vie gagnées peuvent étre vécues dans l'isolement, l'insécurité, la perte
d’estime de soi, la pauvreté, si la prise en charge ne prend pas en compte la dimension
sociale des personnes.

L'isolement est plus fréquent chez les personnes vivant avec le VIH que dans la popu-
lation générale, notamment chez les femmes, les homosexuels et aprés 50 ans. Comme
dans d’autres domaines, étre seul est un facteur associé a une progression de la maladie
plus rapide [5, 6]. Les personnes infectées par le VIH ont une plus grande fragilité psycho-
logique, comme en témoigne la fréquence accrue des tentatives de suicide, des conduites
addictives ou de la consommation de psychotropes et de la dépression ; ce sont des fac-
teurs d’aggravation de la maladie [7-9]. La mise en place d’actions de soutien individuel
(psychothérapies, acoompagnement...) ou collectif (groupe de parole, activités conviviales
souvent développées par les associations) est donc plus que jamais nécessaire.

L'insécurité administrative est également fréquemment rencontrée, en particulier chez
les migrants qui constituent une part importante de la population vivant avec le VIH en
France. Souvent diagnostiqués rapidement apres leur arrivée, les étrangers malades sont
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souvent en situation irréguliére [10]. Les démarches de régularisation et d’obtention d’'une
couverture sociale peuvent étre longues. L'obtention d’un droit au séjour pour raison médi-
cale se traduit souvent par des autorisations & renouveler au mieux chaque année, avec
tous les aléas et I'incertitude du retour en préfecture. Hommes et surtout femmes immigrés
subissent des difficultés plus importantes que les nationaux pour trouver un emploi souvent
précaire et mal rémunéré [11]. C’est ce qui peut expliquer que les résultats thérapeutiques
des migrants puissent étre moins bons que ceux des autres patients, aprés prise en compte
des facteurs classiquement associés a I'évolution de l'infection [12].

Lorsque I'on compare les niveaux de revenu des personnes atteintes a ceux de la popu-
lation générale, on observe une proportion voisine de personnes aisées, mais les autres
sont beaucoup plus pauvres. L'insécurité alimentaire est donc particulierement accentuée,
avec des taux 2 a 5 fois plus élevé™.

Pour les patients pris en charge récemment, apres standardisation, le taux d’emploi des
personnes les mieux dipldmées est trés proche de celui de la population générale ; en
revanche, il existe une différence dans le groupe moins diplémé ; la perte d’emploi est asso-
ciée a une fréquence accrue d’hospitalisation et de déces dans la cohorte PRIMO [13-15].
La sévérité de la maladie d’une part, la discrimination d’autre part, augmentent les inégalités
sociales face a I'emploi. Les femmes cumulent les facteurs de vulnérabilité sociale.

OUTILS ET DISPOSITIFS

Pour contribuer a la réussite d’un projet thérapeutique, il est donc indispensable d’éva-
luer les conditions de vie minimales des personnes (nourriture, logement, acces au soin...)
en mobilisant les réponses d’urgence quand c’est nécessaire. Il est important de rechercher
et d’anticiper les ruptures possibles en repérant les facteurs de fragilité dans chaque situa-
tion. En effet, chaque rupture peut entrainer 'aggravation de I'état de santé de la personne
et étre génératrice de surcolts de prise en charge.

Linfection par le VIH partage avec d’autres pathologies invalidantes des solutions com-
munes que les acteurs impliqués dans l'infection par le VIH doivent connaitre et s’approprier.

Acceés aux droits et aux soins

Le systéme de protection sociale de la France garantit dans la plus grande majorité des
cas une prise en charge correcte pour les personnes résidant sur son sol. Cependant, pour
certaines populations précaires, I'obstacle financier reste un frein a 'acces aux soins : res-
tes a charge et franchises, dépassements d’honoraire, dysfonctionnement des systemes
de dispense d’avance des frais, prestations non couvertes, etc. Ces personnes se trouvent
confrontées a d'autres difficultés qui nécessitent I'aide d’un intervenant social :

— des délais d’instruction des demandes de régularisation qui s’allongent avec I'aug-
mentation des controles destinés a lutter contre la fraude ;

— des difficultés d'utilisation d’'un systéme complexe et non uniforme.

Le tableau 19-I illustre la complexité d’'un systeme a deux étages (part obligatoire/part
complémentaire) et a plusieurs portes d’entrée (affiliation par le travail ou par la présence
en France). Pour les ressortissants étrangers, le statut administratif vient interférer dans la
nature de la couverture (assurance maladie versus aide médicale d’Etat) et rend le systéme
difficilement lisible et générateur d’exclusion par renoncement. Les étrangers récemment
arrivés en France (< 3 mois) ne sont couverts que dans des conditions d’urgence vitale
(Fonds pour les soins urgents et vitaux).

(1) Données extraites de 'enquéte ANRS-VESPA 2003, non publiées.
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Tableau 19-1

Acces aux droits et aux soins

Situation

Couverture de base

Couverture complémentaire

Spécificités
pour les étrangers

Personne ayant
un travail salarié
ou assimilé

Quverture de droit

a l'assurance maladie
sur criteres sociopro-
fessionnels

Possibilité de complémentaire
payante, éventuellement
aidée si ressources mensuel-
les > 606 € et < 727 €

ou gratuite (CMU-C)

si ressources < 606 €

Obligation de détenir un
titre de séjour (ou une auto-
risation provisoire)

avec droit au travail

Personne sans

nelle

activité profession-

Quverture d’un droit

a l'assurance maladie
sur critére de présence
en France, dit « CMU
de base » (cotisation
personnelle a payer,
sauf si ressources
mensuelles < 720 €)

Possibilité de complémentaire
payante, éventuellement
aidée si ressources mensuel-
les > 606 € et < 727 €, ou
CMU-C (gratuite) si ressour-
ces < 606 €

Obligation de détenir un
titre de séjour ou, a minima,
une convocation ou un ren-
dez-vous a la préfecture
Obligation d’ancienneté

de présence > 3 mois,
sauf demandeur d’asile
Exclusion des communau-
taires inactifs

Personne ratta-
chée comme
ayant droit d'un
assuré (conjoint,
enfant...)

Méme couverture
que l'assuré

Méme couverture que I'assuré
(éventuellement avec cotisa-
tion supplémentaire)

Obligation de séjour régu-
lier pour le majeur

Etranger de pas-
sage en France

Pas de couverture, sauf |
avec le visa

‘assurance privée vendue

Etranger en séjour
irrégulier (dont
communautaire)

Aide médicale d’Etat
si ressource < 606 €

Aide médicale d'Etat

(sous réserve de la publica-
tion du décret instaurant un
ticket modérateur)

Pas de couverture si ressources > 606 €

Ancienneté de présence
en France > 3 mois

Le bénéficiaire n'a pas la
qualité d’assuré social,
pas de carte Vitale

Pas de prise en charge
des prothéses dentaires,
ni de lunettes, ni d’acces
aux établissements
médicosociaux (voir ACT)

Personne sans
domicile ou
sans justificatif

Selon le statut professionnel et administratif
Attention : difficulté d’accés a une domiciliation

Droit a une domiciliation
interdit aux étrangers

en séjour irrégulier,
auxquels il reste

la possibilité théorique

de demander

une domiciliation en mairie
(CCAS) ou aupres

d’'une association agréée

Prise en charge & 100 p. 100 : 'ALD

L'infection par le VIH figure dans la liste des affections de longue durée (ALD),
I'ALD 7 ; elle ouvre droit & une prise en charge a 100 p. 100 dés le diagnostic de I'infec-
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tion. Il convient d’en faire la demande dés le début du suivi, en accord avec la personne
concernée. C’est au médecin traitant choisi par le patient de faire la demande de prise
en charge a 100 p. 100 en établissant un protocole de soins, en concertation avec le ou
les médecins spécialistes qui suivent le patient pour son ALD. Les droits peuvent éga-
lement étre ouverts lorsque la demande émane d’'un praticien hospitalier dans un
contexte d’'urgence. Dans ce cas, le patient dispose de 6 mois pour faire établir le pro-
tocole de soins par son médecin traitant. En cas de besoin, cette procédure dérogatoire
est renouvelable.

En 2008, 81 000 patients sont en ALD pour l'infection par le VIH (ALD 7), soit environ
1 p. 100 du total des ALD. En 2007, sur les 13 055 demandes d’ALD 7, 57 p. 100 sont des
nouvelles demandes et 21 p. 100 ont été faites par la procédure dérogatoire’. Soixante et
onze pour cent des personnes en ALD ont déclaré un médecin traitant. De nombreux séro-
positifs dont le suivi est majoritairement assuré par les praticiens hospitaliers n'ont pas de
médecin traitant.

L’obtention de 'ALD est mentionnée dans la carte Vitale. Dans certaines circonstances,
pour des raisons de rupture de confidentialité, cette mention peut amener a des situations
de discrimination et de stigmatisation : notamment pour I'acces a des contrats d’assurance,
de complémentaire santé ou pour une embauche.

Renouvellement de la prise en charge a 100 p. 100

Pour les patients dont 'ALD a été mise en place avant I'entrée en vigueur de la réforme
de 2004, le délai pour faire établir le nouveau protocole de soins vient d’étre repoussé a la
fin 2009.

Ce protocole de soins doit étre renouvelé régulierement par le médecin traitant, en
concertation avec le patient et avec le ou les autres médecins correspondants qui intervien-
nent dans le suivi du patient en fonction de I'évolution de la prise en charge.

Comment remplir le protocole de soins

Sur le protocole de soins doivent figurer tous les traitements, examens biologi-
ques, consultations de médecins et de professionnels paramédicaux nécessaires a
la prise en charge de I'ALD. Seuls sont pris en charge a 100 p. 100 les soins figu-
rant sur le formulaire et qui n’ont pas été cochés par la CPAM.

Le guide médecin établi par la HAS au titre de 'ALD 7, « Infection par le virus
de immunodéficience humaine (VIH) », ainsi que la « liste des actes et presta-
tions » qui y est jointe (téléchargeables sur le site www.has-sante.fr) facilitent la
rédaction du protocole de soins de méme que les documents spécifiques de I'assu-
rance maladie (disponibles sur le site www.ameli.fr).

Pour la rédaction du protocole de soins, il n’est pas nécessaire d'y retranscrire
la liste de la HAS dans son intégralité. Il suffit de mentionner le titre ou le(s)
module(s) de la liste des actes et prestations nécessaire(s) au traitement du
patient, en fonction de son état de santé et de ses besoins.

Si des actes et prestations non précisés dans la liste de la HAS sont nécessaires
pour adapter le protocole de soins a la situation particuliere du patient (co-morbidité,
complications thérapeutiques, etc.), ils seront alors pris en charge a 100 p. 100
aprés accord du médecin conseil.

Si les actes et prestations nécessaires ne disposent pas de recommandations
de la HAS ou en cas d’affections multiples et complexes, la rédaction peut étre faite
de facon plus synthétique, par une formulation globale.

(1) Données actualisées de la CNAMTS et www.ameli.fr.
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Evolution du dispositif des ALD

En raison de son poids sans cesse croissant dans les finances publiques, les pro-
positions de réforme du systeme des ALD se multiplient. Certains proposent de suppri-
mer les exonérations qui s’attachent aux ALD, voire de supprimer le régime lui-méme.
Il convient cependant de prendre la mesure des conséquences d’une éventuelle
suppression du régime ALD (avis du haut conseil pour I'avenir de I'assurance maladie,
séance du 28 avril 2005, « Pour une prise en charge efficiente des maladies dites
“affections de longue durée” », http://www.sante.gouv.fr’htm/dossiers/hcaam/avis_
280405.htm).

Augmentation des restes a charge

Méme prises en charge au titre de 'ALD, les personnes vivant avec le VIH doivent assu-
mer au minimum 500 euros annuels pour financer leurs soins[16]. En effet restent a leur
charge les déremboursements de médicaments, les dépassements d’honoraires et les
actes non inscrits a la nomenclature de I'assurance maladie (par exemple, certains actes
de kinésithérapie), auxquels il faut ajouter le forfait hospitalier, le forfait a 1 euro par
consultation et le forfait de 18 euros sur les actes hospitaliers lourds. A cela viennent s’ajou-
ter depuis le 1* janvier 2008 les franchises médicales applicables aux personnes atteintes
d'une affection de longue durée, a I'exception des mineurs, des femmes enceintes et des
bénéficiaires de la CMU complémentaire, soit 0,50 euro par boite de médicament, jusqu’a
50 euros par an).

Couverture complémentaire

Les restes a charge en ALD ainsi que les frais de santé hors ALD (notamment gynéco-
logie, soins dentaires) peuvent étre pris en charge au moins partiellement par une « com-
plémentaire santé ». Compte tenu de la diversité des soins nécessaires, cette couverture
additionnelle est indispensable.

Pourtant, un tiers des personnes ne bénéficient d’aucune couverture maladie com-
plémentaire™, ce qui les améne a reporter, voire & renoncer a certains soins. Les béné-
ficiaires d’une prestation de compensation du handicap (PCH), bien qu’ayant droit a
I’assurance maladie au titre de leur allocation, sont au-dessus du seuil d’accés a la CMU
complémentaire (CMU-C) et, en dépit d’aides publiques, ne peuvent donc en bénéficier.
Par ailleurs, les revalorisations disparates des minima sociaux et des aides spécifiques
modifient sans cesse les seuils d’exclusion des bénéficiaires de I'aide & la complémen-
taire santé (ACS)®.

Acces aux soins des personnes étrangeres

Bien que théoriquement bénéficiaires, a situation égale, des mémes droits d’accés aux
prestations sociales que les nationaux, les personnes d’origine étrangere sont en plus
grande difficulté. Ainsi, un nombre non négligeable n’est couvert par aucune prise en charge
maladie (6 p. 100 selon I'InVS, 7,7 p. 100 selon AIDES®, 52 p. 100 a la premiére consul-
tation dans la file active du COMEDE et d'Arcat). D’autres relevent de FAME (16 p. 100
selon I'INVS et 23 p. 100 dans la file active du COMEDE)®“,

(1) InVS et AIDES, précités.

(2) Evaluation de la loi CMU, janvier 2007 (www.cmu.fr) et FIRDES, Questions d’économie de
la santé, avril 2007, n° 121 (http:///www.irdes.fr/Publications/Qes/Qes121.pdf).

(3) Sur un échantillon de 250 personnes ayant participé a I'étude conduite au cours de I'année
2002 « Parcours sociomédical des personnes originaires d’Afrique subsaharienne atteintes par le
VIH en fle-de-France », InVS ; enquéte « Une semaine donnée », AIDES, 2005.

(4) Rapport d’activité du COMEDE, 2006.
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Droit au s€jour des personnes étrangéres pour raison médicale

Les personnes étrangeres vivant en France, infectées par le VIH et nayant pas un acces
effectif & une prise en charge médicale dans leur pays d'origine, peuvent bénéficier d'un titre de
séjour temporaire pour assurer la continuité des soins, la carte de séjour temporaire « vie privée
et familiale » pour un an renouvelable, qui inclut automatiquement le droit de travailler pour les
étrangers qui remplissent la double condition de vivre en France depuis plus d’un an et de risquer
des « conséquences exceptionnellement graves » pour leur santé en cas de retour au pays.

La procédure comprend I'établissement d’'un rapport médical écrit établi par un praticien
hospitalier ou un médecin agréé sur lequel le médecin inspecteur de santé publique (MISP)
de la DDASS ou le médecin de la Préfecture de police (a Paris) donne un avis au Préfet.

En matiere de VIH, les indications des circulaires du 30 septembre 2005 et du 23 octobre
2007 de la Direction générale de la santé!” sont parfois appréciées de maniere restrictive,
notamment pour les personnes asymptomatiques sans traitement, alors méme qu’un renvoi
au pays constitue pour elles une perte de chance considérable.

Les associations recensent régulierement des difficultés pratiques, voire des « illégalités
administratives »®, qui complexifient les procédures. Certains MISP ont fait état de pres-
sions de la part des services préfectoraux traitant de immigration®. Des fiches par pays
établies par la Direction de la population et des migrations décrivant 'acces aux soins par
nationalité!, mais pas leur accessibilité effective, sont utilisées par des préfectures de fagon
automatisée. Les étrangers qui en ont les moyens sont contraints de recourir au juge admi-
nistratif pour faire reconnaitre leur droit.

A Tlissue d’'une instruction positive, ou d’un renouvellement, une simple « autorisation
provisoire de séjour », sans autorisation de travailler, est de plus en plus souvent substituée
a une CST, ce qui peut conduire & la rupture du versement de diverses prestations sociales,
voire a une perte d’'emploi.

Par ailleurs, les possibilités de regroupement familial sont restreintes car le droit au
séjour pour raison médicale est considéré comme temporaire.

Permanence d’accés aux soins de santé (PASS)

Les PASS ont été instaurées® pour faciliter lacces et la prise en charge des personnes
démunies au systeme de santé a I'hopital, ou dans les réseaux institutionnels ou associatifs
de soins, d’accueil et d'accompagnement social.

Différentes enquétes ont montré que ces permanences représentent un outil efficace.
Le fonctionnement hétérogéne de ces structures est justifié par la diversité des situations
et la nature de la précarité. Un livret relatif a I'organisation et 'évaluation des PASS est
disponible sur le site internet du ministére de la Santé.

(1) Circulaire DGS du 30 septembre 2005, « Dans I'ensemble des pays en développement, il
n’est donc pas encore possible de considérer que les personnes séropositives peuvent avoir acces
aux traitements antirétroviraux, ni a la prise en charge médicale nécessaire pour les porteurs d’une
infection par le VIH. [...] En ce qui concerne les personnes séropositives asymptomatiques dont la
charge virale et le taux de CD4 ne justifient pas une mise sous traitement immédiate, la situation est
similaire, puisqu’une surveillance biologique (immunovirologique en particulier) réguliére est néces-
saire pour déterminer le moment ou la mise sous traitement sera nécessaire et que les pays
concernés ne disposent pas d’infrastructure pour ce suivi. »

(2) VoirRapport d’activité 2007 du COMEDE et Rapport d’'observation de TODSE (Observatoire
du droit & la santé des étrangers), 2007.

(3) Voirlettre du Syndicat des médecins inspecteurs de santé publique & Mme La Ministre de la
Santé, 28 septembre 2007 (http://www.smisp.fr/spip.php?article119).

(4) Voirla pétition d’avril 2007 « Peut-on renvoyer des malades étrangers mourir dans leur pays »
(http://www.medecinsdumonde.org/fr/presse/dossiers_de_presse/peut_on_renvoyer_des_malades_
mourir_dans_leur_pays).

(5) Atrticle L. 6112-6 du Code de la santé publique.
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Logement et hébergement

Les personnes vivant avec le VIH doivent étre logées de fagon stable et dans des
conditions correctes, leur permettant un suivi médical favorisant une bonne observance.

La priorité est de disposer d’'un logement de droit commun. Mais lorsque ce n’est pas
envisageable pour des raisons sociales ou médicales, le recours aux solutions d’héberge-
ment, réponses transitoires et spécifiques aux publics en précarité, est nécessaire (voir
Annexe 1).

Certaines solutions d’hébergement sont fonction non seulement de I'état de santé, mais
aussi de la situation sociale et familiale (femmes, familles monoparentales avec enfants).
Des difficultés d’accueil ou d’accés peuvent étre liées a I'existence de co-morbidités (usage
de drogues, troubles psychiatriques ou neurologiques) ou a certains types de publics ren-
contrant des difficultés d’intégration (migrants/étrangers, transgenres).

Des structures peuvent accueillir a plus long terme des personnes reconnues handica-
pées : les maisons d’accueil spécialisé (MAS), les foyers d’accueil médicalisé (FAM).

L'orientation dans des structures médicosociales ou vers des intervenants a domicile
— service d’accompagnement a la vie sociale (SAVS) et service d’'accompagnement médi-
cosocial pour adultes handicapés (SAMSAH) — qui relévent de la commission départemen-
tale des droits et de l'autonomie des personnes handicapées (CDAPH) de la MDPH,
souleve plusieurs difficultés :

— méconnaissance des besoins spécifiques du public VIH a 'origine d’orientations ina-
déquates ;

— réponse insuffisante des SAMSAH et SAVS en termes de réactivité et de type de
prestations offertes.

Par ailleurs, la séropositivité constitue parfois un frein a 'admission dans les dispositifs
de droit commun (stigmatisation des acteurs du logement) et la coordination est souvent
insuffisante.

Enfin, les besoins en structures d’hébergement ne sont pas réellement évalués en
I'absence d’étude nationale, ce qui nuit a la mise en place de réponses concrétes.

Hébergement d’urgence

Les dispositifs d’hébergement d’urgence ont pour mission de ne laisser personne dormir
dans la rue et d’assurer un accueil en journée. Ces dispositifs doivent toutefois rester tran-
sitoires [17]. Le numéro d’appel 115 demeure la clé de voite de ce dispositif, mais 'insuf-
fisance de l'offre ne permet pas de répondre de maniére adaptée aux difficultés des
personnes malades.

Les lits « halte soins santé », anciennement lits infirmiers®, sont destinés quant & eux
a accueillir un public en grande précarité, sans domicile, en sortie de court séjour, néces-
sitant des soins infirmiers, pour une durée limitée de 2 a 3 semaines. La place des person-
nes séropositives y est marginale (1 p. 100 des passages environ)?. Ces lits sont situés
en proximité des établissements de santé et ont établi des conventions avec certains ser-
vices. Les modes de sortie demeurent toutefois aléatoires.

Les centres d’hébergement d’urgence permettent en théorie des séjours sans condition
de statut administratif, mais sont souvent saturés.

Les centres d’hébergement et de réinsertion sociale (CHRS) sont accessibles a tous, y
compris aux personnes sans titre de séjour, mais les admissions y sont de fait restreintes
pour les personnes les plus précaires car I'objectif de réinsertion sociale nécessite un mini-
mum de stabilité. Certains CHRS ont été aménagés pour I'accueil de personnes malades,

(1) Circulaire DGS/SD1A/2006/47 du 7 février 2006.
(2) Enquéte en cours DGAS non publiée ; 671 places en 2008 (dont 200 en cours d’installation),
projet de 1 000 places a I'horizon 2011.
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en particulier sur des crédits d’Etat VIH. Certaines associations de lutte contre le VIH pro-
posent des nuitées d’hétel dans le cadre d’un programme d’urgence n’allant pas au-dela
de quelques jours. Ces solutions peuvent étre mobilisées rapidement pour des séjours
courts des personnes infectées par le VIH.

Appartement de coordination thérapeutique (ACT)

L'une des missions des ACT est d’accompagner la personne vers une réintégration
sociale réussie, compatible avec son état de santé. L’admission dans cette structure
repose sur un critere de santé (étre atteint d’'une maladie chronique dans une phase
nécessitant un accompagnement médical plus soutenu et une coordination) et sur des
criteres de vulnérabilité sociale ou psychologique. Les bénéficiaires de 'AME peuvent y
accéder.

La sortie de ce dispositif reste problématique faute de solution d’'aval (logements
sociaux), ce qui nuit & ses missions. En 2006, 20 p. 100 des personnes sortants ’ACT
(44 p. 100 en lle-de-France) y séjournaient depuis plus de 2 ans et 7 p. 100 en province.
En lle-de-France, 32 p. 100 des personnes présentes pourraient en théorie quitter 'ACT
pour un logement autonome".

Les patients les plus graves et peu autonomes relévent plutdt de structures médicoso-
ciales de type MAS ou FAM qui accueillent rarement a ce jour ces personnes vivant avec
le VIH.

En 2008, on recense plus de 1000 places ACT® qui ne sont plus spéciquement
dediées aux PVVIH depuis 2002. Actuellement, 20 p. 100 des places sont occupées par
des personnes relevant d’autres maladies (7 p. 100 en lle-de-France et 30 p. 100 en pro-
vince)®. Le plan Maladies chroniques prévoit la création de 950 places supplémentaires.
Dans ce contexte, les besoins des personnes VIH doivent continuer a étre pris en compte,
en particulier les spécificités actuellement peu prises en charge comme les méres avec
leurs enfants, les personnes sortants de prison et celles bénéficiant d’'une mesure de sus-
pension de peine et les personnes transgenres qui, bien souvent, ne peuvent intégrer une
structure collective (voir Chapitre 20).

Les maisons relais accueillent des personnes isolées socialement et peu autonomes,
mais sans nécessité de soins lourds. L’admission des personnes séropositives y est théo-
riquement possible mais en pratique tres restreinte.

Les centres maternels accueillent des femmes avant ou aprés leur accouchement, mais
refusent parfois les femmes séropositives.

Enfin, quelques autres dispositifs développés a titre expérimental sont financés de
maniére aléatoire. Les appartements relais VIH/VHC accompagnent les résidants vers
un projet de réinsertion sociale, mais n’assurent pas la coordination thérapeutique ; les
projets de familles relais VIH assurent I'accueil dans une famille de facon transitoire et
peuvent servir de pause dans le parcours d’une personne. Le recensement et I'évaluation
de ces structures est nécessaire afin d’en déterminer I'intérét et d’envisager leur déve-
loppement.

Logement social : accés et maintien dans les lieux

L’acces au parc social nécessiterait de pouvoir négocier avec les élus locaux afin de les
sensibiliser a la problématique du logement des personnes séropositives. Pour exemple, la
création de la plateforme interassociative pour le logement Sida (PILS) a Paris a amené
des associations a se regrouper a la maniere d’un collectif interlogement pour négocier et

(1) Rapport d’activité de la FNH VIH 2006. 44 répondants sur 63 structures enquétées.

(2) Le plan national de lutte contre le VIH et les IST 2005-2008 a permis la programmation de
150 places par an.

(3) Rapport FNH VIH déja cité.
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obtenir un contingent de places d’hébergement auprés de la mairie de Paris. Cette initiative
pourrait étre développée sur le territoire national.

Le droit au logement opposable a désormais inscrit dans la loi"'accés au logement et
son maintien dans certaines situations prioritaires, dont font partie les personnes vivant
avec le VIH. Le processus est complexe® et nécessite le soutien des demandeurs par des
professionnels ou des associations.

Maintien a domicile et aide au retour a domicile

Les services de soins infirmiers & domicile (SSIAD), qui assurent une coordination des
soins infirmiers et aides-soignants, peuvent également étre utiles pour faciliter le retour ou
le maintien & domicile. En fle-de-France, deux services spécifiques VIH ont été développés
et seraient a évaluer.

Un dispositif d’aide & domicile spécifique au VIH, créé dans les années 1990®, permet
d’assurer une aide a la vie quotidienne en s’appuyant sur des services d’aides-ménageres
volontaires et formées. Les services hospitaliers font état de demandes non satisfaites dans
des délais convenables. Les interventions sont possibles au domicile, dans les ACT, voire
les CHRS. Ce dispositif est coordonné par le département qui évalue les besoins et assure
le suivi des situations.

Ce dispositif rencontre des difficultés de fonctionnement car les criteres d’admission
sont hétérogenes, le personnel fréquemment remplacé et les colts de gestion sont par-
fois disproportionnés. Le financement repose sur des crédits d’Etat (50 p. 100) et des co-
financements des conseils généraux. L’évolution de ce dispositif « expérimental » pour-
rait donc étre discuté en préservant les points forts : possibilité d’admission en urgence,
formation des personnels et coordination en complémentarité avec les dispositifs de droit
commun.

Différents types d’aide a domicile sont possibles, dans le cadre du droit commun, soit
au titre de I'age (plus de 60 ans), du handicap, soit au titre de la situation familiale (famille
avec enfants). La loi sur le handicap a créé de nouveaux dispositifs de soutien & domicile :
les SAMSAH et les SAVS (voir Annexe 1). Ces dispositifs ne permettent pas une prise en
charge dans I'urgence, nécessitent le passage par la MDPH et I'attribution de la PCH. Par
ailleurs, les délais sont longs et tous les frais ne sont pas pris en charge (aide-ménagere).
Le premier SAVS VIH est actuellement géré par 'association AIDES a Paris.

L’éducation thérapeutique devrait faire partie des missions des dispositifs d’accompa-
gnement & domicile, au mieux en collaboration en réseau avec les acteurs médicaux et
médicosociaux.

Emploi, ressources et prestations sociales

La pathologie VIH/Sida concerne globalement des populations socialement plus défa-
vorisées qu’au début de I'épidémie ou entraine une détérioration de leur situation
sociale.

Les ressources des personnes sans emploi proviennent pour 28 p. 100 d’indemnités de
chémage, pour 35 p. 100 de la PCH ou d’'une pension d’invalidité, pour 10 p. 100 d'indem-
nités journaliéres et pour 9 p. 100 du revenu minimum d’insertion (RMI). Plus du quart des
150 000 personnes séropositives au VIH en France vivent de minima sociaux, au-dessous
du seuil de pauvreté [18]. Dans ces conditions, la nourriture et le logement sont souvent
prioritaires face aux soins.

(1) Loi 2009-290 du 5 mars 2007.
(2) Site du ministere du Logement (http://www.logement.gouv.fr/rubrique.php3?id_rubrique=1458).
(3) Circulaire DGS 96/10 du 8 janvier 1996.

366

PRISE EN CHARGE MEDICALE DES PERSONNES INFECTEES PAR LE VIH



Maintien ou reprise d’emploi

Le maintien ou le retour a 'emploi sont des enjeux majeurs pour les personnes infectées
par le VIH". Le manque d'information et d’accompagnement, la peur de perdre des droits
et de mettre en danger un équilibre financier fragile sont des obstacles importants.

Dévoiler sa maladie dans un cadre professionnel n’est pas forcément sans conséquence
en raison de la discrimination dont les personnes vivant avec le VIH peuvent faire 'objet.
Les postes et les rythmes sont insuffisamment aménagés et le travail a domicile est peu
développé et peu encouragé. Le retour ou le maintien dans I'emploi nécessite une collabo-
ration étroite de tous les acteurs et de la personne concernée.

Temps partiel thérapeutique

Il est accessible aux salariés ayant travaillé au moins 200 heures au cours du tri-
mestre préalable a I'arrét de travail. La demande se fait au plus tot apres 15 jours
d’arrét maladie par le patient, le médecin traitant ou le médecin du travail auprés de la
CPAM. La décision est prise par le médecin conseil de la Sécurité sociale. Il permet
une prise en charge du temps non travaillé sous forme d’indemnités journaliéres ver-
sées par la CPAM dont la durée ne peut excéder 18 mois. A I'issue de cette période,
une rencontre avec le médecin du travail, tenu au secret professionnel, permet une
évaluation de I'aptitude au poste. L'employeur doit, le cas échéant, étudier la possibilité
d’un aménagement de poste ou la proposition d’'un autre poste au sein de I'entreprise
en adéquation avec les recommandations du médecin du travail. Toutefois, en pratique,
la situation de subordination du salarié peut restreindre ses possibilités de négociation.
Dans tous les cas, la possibilité du temps partiel thérapeutique reste fortement liée a
la décision de I'employeur qui n’est pas dans I'obligation de I'accepter. En outre, le
recours a ce dispositif a durée limitée retreint son intérét pour les personnes vivant
avec le VIH.

Articulation des différents dispositifs

Les personnes infectées par le VIH ayant travaillé suffisamment longtemps (conditions
d’heures de travail sur une période de référence) et perdant leur emploi peuvent prétendre
au bénéfice d’allocations chémage (allocation d’aide au retour a 'emploi [ARE] ou, apres
un certain temps, allocation spécifique de solidarité [ASS)).

Elles peuvent également relever du dispositif de l'invalidité si elles sont confrontées a
une perte de leur capacité de travail et sous certaines conditions : au-dela d’'un ou de plu-
sieurs arréts de travail, appréciés sur au maximum 3 ans, ayant donné lieu au versement
d’indemnités journaliéres, quelle que soit la stabilité de leur état, apreés 12 mois au minimum
d’immatriculation a 'assurance maladie et un certain cumul de cotisations. Une pension
d'invalidité est attribuée sous criteres de santé (catégories 1, 2, 3 ouvrant des possibilités
variables d’activité professionnelle). Elle est temporaire et révisable en fonction de I'évolu-
tion de 'état de santé et de la situation professionnelle. Son montant, plafonné, est fonction
des salaires des années travaillées. En cas de salaires faibles, une pension « plancher »
est prévue : I'allocation supplémentaire d’invalidité (ASI).

La PCH est destinée aux personnes souffrant d’un trouble de santé invalidant qui ne
peuvent bénéficier d’une pension d'invalidité et disposent de faibles ressources. La PCH
tout comme 'ASI sont des prestations personnelles : le caractére individuel de ces ressour-
ces destinées a compenser une incapacité de travail liée a une maladie est parfois com-
promis par le fait que I'appréciation des ressources du demandeur inclut celles de son
conjoint ou des membres de famille a sa charge. Ainsi, sur la base d’un avis d’imposition
commun incluant les ressources du conjoint ou du partenaire pacsé, des personnes

(1) Enquéte VESPA.
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touchées par le VIH, en particulier des femmes, ne peuvent prétendre a ces prestations et,
par conséquent, dépendent financierement de leur conjoint.

Compte tenu des conditions d’accés spécifiques a chaque dispositif, il est possible de
relever de plusieurs dispositifs a la fois (invalidité et ASS, par exemple). Au-dela de I'age
de 60 ans, les personnes bénéficiaires de la PCH ou de I'ASI basculent pour I'essentiel
dans lallocation de solidarité aux personnes agées et perdent du méme coup certaines
ressources complémentaires ou possibilités de cumul.

Infection par le VIH et handicap

Depuis 1993, le recours aux droits et prestations de personne handicapée est reconnu
pour les personnes infectées par le VIH. Mais cela suppose qu’elles se reconnaissent
comme « personne handicapée », ce qui n’est pas toujours le cas.

La loi du 11 février 2005 sur le handicap a sensiblement modifié le dispositif
d’accueil et d’accompagnement des personnes en situation de handicap. La maison
départementale des personnes handicapées (MDPH) est désormais I'interlocuteur pivot
de cette nouvelle organisation, qui vise a simplifier les démarches des personnes han-
dicapées et a apprécier leurs demandes et leurs besoins dans leur globalité. La MDPH
a pour vocation d’offrir un acces unique aux droits et prestations (reconnaissance de
la qualité de travailleur handicapé, PCH...), d’appuyer l'acces a la formation et a
I'emploi (Cap emploi), d’orienter vers les établissements et les services (SAMSAH,
SAVS...). Leur installation récente laisse encore apparaitre bien des difficultés de fonc-
tionnement® :

— les MDPH sont organisées de maniére disparate ;

— de nombreux dysfonctionnements pratiques dans I'accueil, 'accompagnement et le
soutien des personnes sont soulignés car le personnel n’est pas formé ;

— les délais d'instruction des dossiers dépassent largement les quatre mois légaux au-
dela desquels les demandes sont réputées refusées ;

— le traitement des demandes en urgence ne repose que sur des instructions inégale-
ment appliquées selon les MDPH (circulaires de 1994 et 1997) ;

— les maisons du handicap recgoivent trop rarement les personnes individuellement,
faute de moyens.

Reconnaissance de la qualité de travailleur handicapé

Les personnes percevant une indemnité de chémage et souhaitant reprendre une for-
mation qualifiante peuvent s’appuyer sur la reconnaissance de la qualité de travailleur han-
dicapé (RQTH). Elles doivent en faire la demande aupres de la commission des droits et
de l'autonomie des personnes handicapées (CDAPH) de leur département, en remplissant
le formulaire disponible aupres des MDPH. Cette reconnaissance ouvre droit a un reclas-
sement professionnel. Elle permet le cofinancement par I'Agefiph de formations qualifiantes,
de primes a la création d’entreprise ou d’'un salaire de contrat de professionnalisation. Elle
neutralise certaines limitations dans les concours de la fonction publique. Elle permet le
soutien des structures « Cap emploi », donne une priorité d’'acces aux contrats aidés et
permet a 'employeur de bénéficier de primes a 'embauche.

(1) Le décret 93-74 du 18 janvier 1993 modifie le bareme indicatif pour I'évaluation des déficien-
ces et incapacités des personnes handicapées et introduit I'infection par le VIH comme cause de
handicap.

(2) « Application de la loi n° 2005-102 du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et des chan-
ces, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées », rapport d’information pour le
Sénat n° 359, Paul Blanc, 7 juillet 2007 ; enquéte sur les maisons départementales du handicap,
Chroniques associés, janvier 2008 (http://www.chroniques-associes.fr/) ; « La douloureuse épopée
des maisons départementales des personnes handicapées », Lien social, n° 867, janvier 2008.
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Taux d’incapacité

L’évaluation du taux d’incapacité conditionne certains droits et prestations : la majora-
tion pour la vie autonome, par exemple, n’est accessible qu'aux personnes ayant un taux
supérieur a 80 p. 100. Celui-ci permet aussi de bénéficier d’avantages fiscaux Pour la
PCH, un taux compris entre 50 et 79 p. 100 impose une condition supplémentaire : ne pas
avoir travaillé pendant les douze mois précédant la demande. Le taux accordé n’est pas
définitif. La pathologie et les effets indésirables étant amenés a évoluer, il est attribué par
la CDAPH pour une durée déterminée (2, 3 ou 5 ans selon les cas) et peut faire 'objet
d’un recours.

Appréciation de lincapacité : le rble déterminant du médecin traitant

Les médecins, notamment le médecin traitant, ont un réle déterminant a jouer dans I'éta-
blissement du certificat médical « personne adulte handicapée » : c’est un document impor-
tant pour la détermination du taux d'incapacité. La conception du certificat actuel oriente
fortement la fagon de le renseigner et biaise a priori 'évaluation de la réalité quotidienne
de la pathologie et de son impact pour 'autonomie de la personne, et il devrait étre rem-
placé par un formulaire plus adapté attendu prochainement.

Ce document doit étre rempli scrupuleusement en lien avec le(s) médecin(s) spécia-
liste(s) afin de refléter au mieux la réalité et son retentissement sur la vie quotidienne de
la personne touchée. Il doit étre détaillé. Il est important de joindre un dossier médical au
certificat ainsi que le protocole de soins afin que I'équipe de la CDAPH ait le maximum
d’éléments pour prendre sa décision.

Evaluation par les CDAPH

Le guide bareme utilisé par la CDAPH a été révisé fin 2007. Il prévoit maintenant que
les déficiences constatées et leurs conséquences dans la vie quotidienne priment sur le
seul diagnostic médical. Alors que précédemment, le taux de 80 p. 100 était automatique-
ment attribué au stade Sida, le nouveau guide baréme est moins « directif » et requiert toute
I'attention des médecins. A ce jour, il est encore trop tét pour savoir si I'application de ce
nouveau guide bareme est uniforme et adaptée au VIH.

Articulation entre prestation de compensation du handicap (PCH)
et revenus du travail

Les personnes allocataires de la PCH qui peuvent travailler disposent de deux possibi-
lités selon leur cursus et leur situation personnelle :

— ils peuvent bénéficier des contrats d’avenir et entrent dans la liste des bénéficiaires
de l'obligation d’emploi, permettant de mobiliser en leur faveur les outils spécifiques de
'ANPE et des Cap emploi ;

— ils peuvent travailler et cumuler I'allocation avec un salaire, en principe, dans la limite
de 115 p. 100 du SMIC pendant 7 a 18 mois. Au-dela de cette période, le cumul devient
partiel, la PCH subissant des abattements.

Pour déterminer le montant annuel effectif de I'allocation, la caisse d’allocations
familiales (CAF) soustrait les revenus déclarés de I'année précédente d’'un plafond
constitué par la valeur maximale de la PCH pour un an. Si les ressources d’activité
salariale dépassent le montant du plafond, la PCH n’est pas accessible pendant douze
mois et I'allocataire est tenu de rembourser le trop percu. Ce mode de calcul, appliqué
a la premiére demande ainsi qu’au renouvellement avec reprise d’emploi, est peu inci-
tatif a I'activité.

De plus, certains contrats de travail précaires (par exemple, un CDD de moins de
6 mois), outre la perte qu'ils occasionnent sur le montant de la PCH, n'ouvrent pas de droit
aux indemnités journalieres d’arrét maladie, ni aux indemnisations de chémage, et ne
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donnent aucun point pour la retraite. A 'issue de ces contrats, il ne reste a certains que le
recours au RMI.

Par ailleurs, I'attribution de la PCH pour les personnes dont le taux d'incapacité est com-
pris entre 50 et 79 p. 100 n’est effective que s'ils n’ont pas travaillé pendant les douze mois
précédant la demande. Ainsi, lorsque I'état de santé et les capacités de travail des person-
nes fluctuent, elles voient leur taux passer au-dessous de 80 p. 100 et peuvent perdre le
bénéfice de I'allocation.

Les réseaux associatifs d’accompagnement des personnes vivant avec le VIH ont
observé que la connaissance et I'application des réglementations different selon les
régions, les organismes et les professionnels, n’offrant aucune sécurité sur la garantie des
droits accordés. Ainsi, bien que les indemnités journalieres octroyées dans le cadre de
PALD™ ne soient ni déclarables, ni imposables, certaines CAF les prennent en compte
comme un revenu pour apprécier les droits a la PCH notamment. Ces disparités de traite-
ment des situations individuelles rendent possible pour une personne d’étre accompagnée
par un spécialiste capable d'intervenir, ce qui ne I'est pas pour une personne isolée. Au-
dela de la question de I'équité, ce constat explique mieux le recul d’'un grand nombre de
personnes vivant avec le VIH face a une démarche de retour a 'emploi.

Vieillissement

Le nombre de personnes infectées par le VIH de plus de 60 ans augmente, et de nom-
breuses prestations ne sont plus accessibles aprés 60 ans. Les bénéficiaires de la PCH
peuvent opter pour I'allocation de perte d’autonomie (APA). Les dispositifs d’aide a domicile
et des aides particulieres destinées aux personnes agées sont utilisables.

Ressources

Les pensions de retraite sont souvent insuffisantes pour des personnes n’ayant pas tra-
vaillé réguliérement, y compris pour les retraites des personnes en invalidité. Les revenus
de subsistance sont détaillés dans I'annexe 2. En effet, & compter de 60 ans, la plupart des
bénéficiaires de la PCH ou de I'allocation supplémentaire d’invalidité basculent dans le dis-
positif du « minimum vieillesse » commun a I'ensemble des personnes agées. La maladie
n'est alors plus prise en considération et la personne ne peut plus bénéficier des majora-
tions et compléments attribués sous condition d’age, alors méme que la capacité a I'auto-
nomie est a priori réduite du fait de I'age et de la fatigabilité.

Accueil dans les établissements pour personnes dgées

L’accueil dans ces établissements est restreint du fait d’'une méconnaissance de l'infec-
tion par le VIH de ces structures qu'il conviendrait d’'améliorer. Par ailleurs, dans les unités
de soins de longue durée (USLD), destinées aux personnes agées les moins autonomes
et relevant d’un budget global, le colt des antirétroviraux peut constituer un frein supplé-
mentaire a 'admission.

Accompagnement, soutien et qualité de vie

Il y a des moments clés — annonce, mise sous traitement, changements cliniques ou
thérapeutiques majeurs — pour proposer une évaluation de la situation sociale des person-
nes, en orientant, le cas échéant, le patient vers les services sociaux. Ces moments peu-
vent aussi étre mis & profit pour faciliter la diffusion d’'une information générale sur les droits

(1) Article 90 quinquieés du Code général des impdts et article D. 322-1 du Code de la sécurité
sociale.
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et les aides sociales ainsi que sur les différentes institutions et intervenants du secteur
social. L'objectif est de pouvoir repérer le plus tét possible des éléments pouvant engendrer
une détérioration de la situation sociale du patient. Ce travail doit étre amorcé dés que
possible dans la prise en charge.

Education thérapeutique

Particulierement développée dans les maladies chroniques comme le diabéte ou
I'asthme, I'éducation thérapeutique a pour objectif de soutenir 'autonomie de la personne
malade. Elle a joué un réle important pour porter 'adhésion au traitement antirétroviral a
un taux trés élevé et pour mieux faire prendre en compte la dimension préventive'".

Réle des médiateurs en santé

La médiation est une démarche qui facilite la résolution de conflits entre personnes par
lintervention et la neutralité d'un tiers. Plusieurs champs de médiation sont complémentaires,
non plus centrés sur une relation contractuelle ou commerciale, mais sur la qualité de vie en
société, comme la médiation sociale, familiale, interculturelle et la médiation en santé.

La médiation en santé publique a une fonction transversale dans les rapports de pouvoir
en jeu dans la relation soignant-soigné, permettant d’évoluer d’un rapport de « prescripteur-
vigilant » face au « malade-observant », vers une relation de co-gestion attentive. Elle vise
a une redéfinition des enjeux de pouvoirs adaptés a chaque malade et a chaque médecin.
Bon nombre de malades chroniques ne se sentent pas malades avant les complications,
c’est pourquoi la médiation en santé publique s’y intéresse en priorité.

Roéle des associations

Depuis les années 1980, les associations de lutte contre le Sida ont développé des savoir-
faire spécifiques. En complément de 'accompagnement thérapeutique, pratiqué aussi bien
par des soignants que des associations, ces derniéres, en privilégiant 'approche globale des
personnes vivant avec le VIH, ont pu se spécialiser dans le « rattrapage » de malades en
périodes de mauvaise observance, voire en rupture de soins. Elles ont pu prouver ['utilité de
empathie plutét que la compassion, de I'entraide communautaire et de 'autosupport.

La confiance et 'intérét des séropositifs pour les associations, particulierement chez les
hommes ayant des rapports avec d’autres hommes, se mesurent a leur niveau élevé de
dons (plus de 45 p. 100) et de participation aux activités proposées. Cela montre bien le
réle de structurant social du tissu associatif.

Evaluation du bénéfice des actions associatives pour les personnes

S'’il existe des recherches en sciences sociales [19] qui décrivent le role des associations
frangaises de lutte contre le Sida, notamment de malades, en matiére de transformation
sociale et politique, peu de travaux publiés ont mesuré I'impact de leurs actions sur 'amé-
lioration de la prise en charge des personnes vivant avec le VIH [20].

Les évaluations des actions associatives ne sont souvent publiées que dans les rap-
ports d’activités®. Les études réalisées montrent la diversité de ces actions congues pour
répondre aux probléemes soulevés par les personnes concernées : 'observance théra-
peutique lors de l'infection par le VIH, le recrutement de personnes issues de différentes

(1) Circulaire DGS-RI2/DHOS n° E2-238 du 15 juin 2007 relative aux missions des établisse-
ments de santé en matiere d’éducation thérapeutique et de prévention dans le champ de la sexua-
lité chez les personnes vivant avec le virus de 'immunodéficience humaine (VIH).

(2) Edition 2005 de I'enquéte « Aides et toi », auprés de 1 932 personnes (financée par la
DGS) et états généraux des personnes vivant avec le VIH (http://www.aides.org/rapport/
etatgenerau2004-vf.pdf).
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« communautés fragiles » pour améliorer leur acces a la prévention, au dépistage et au
soins™, I'utilité¢ d’un lieu d’accueil spécifique consacré a la santé sexuelle pour réduire
I'épidémie de VIH chez les gays®, le plaidoyer pour la prise en compte des lipo-atrophies
séveres des fessiers invalidante® [21, 22].

Discriminations

Discrimination des personnes infectées par le VIH

La discrimination des personnes vivant avec le VIH est essentiellement analysée dans
deux enquétes associatives datant de 2005. Dans celle menée par AIDES, une personne
séropositive sur deux déclare avoir subi des discriminations dont la raison principale est la
séropositivité. Les associations s’efforcent d’'accompagner les victimes en les aidant notam-
ment & faire valoir leurs droits.

Refus de soins

Une récente enquéte réalisée par Médecins du monde (testing) a montré que 37 p. 100
des médecins d’un département francais ont refusé les soins pour un bénéficiaire de '’AME,
et 10 p. 100 pour les bénéficiares de la CMU-C™. Les patients infectés par le VIH sont donc
particulierement exposés a des refus de soins de médecine de ville, étant donné la fré-
quence de leur recours via la CMU et 'AME. Les fréquents refus de soins rapportés de la
part des dentistes ont conduit & rappeler, par voie circulaire (2005), les regles déontologi-
ques. Le décret de mars 2007 précise les procédures disciplinaires a I'encontre des pro-
fessionnels de santé qui ne respecteraient pas ces régles.

Vie privée et milieu professionnel

Une discrimination a 'embauche et dans 'emploi est rapportée dans certaines profes-
sions. Le personnel navigant de I'aviation civile reste soumis a des instructions ambigués
(arrété ministériel du 5 juillet 1984 prévoyant que les « affections évolutives susceptibles
de conduire & une inaptitude ultérieure sont éliminatoires ») : la HALDE® et le Conseil
d’état® sont intervenus pour demander la modification de ce texte afin d’éviter toute discri-
mination de principe fondée sur la seule sérologie positive au VIH.

Incarcération

Aménagement et suspension de peine pour raison de santé

La prise en charge sanitaire des détenus reléve du service public hospitalier dans le
cadre d’'unités de consultation et de soins ambulatoires (UCSA) intervenant en prison indé-
pendamment de I'administration pénitentiaire (loi du 18 janvier 1994). Cette réforme a net-

(1) Evaluation des actions de proximité des médiateurs de santé publique et leur formation dans
le cadre d’un programme expérimental mis en ceuvre par 'IMEA, évaluation réalisée par « evalue »
et commandée par la DGS, juillet 2006.

(2) La demande de centres de santé gay est importante (62,3 p. 100 des répondants pensent
que « ce serait utile et je pense y aller »), notamment en cas de questions ou d’inquiétudes liées a
la santé sexuelle (seuls 51,1 p. 100 font appel a leur médecin traitant dans ce cas).

(3) Enquéte TRT-5 : « lipo-atrophies séveres des fessiers » (mai 2007) (http://trt-5.org/article128.html).

(4) « Analyse des attitudes de médecins et de dentistes a I'’égard des patients bénéficiant de la
couverture maladie universelle complémentaire », Fonds de financement de la protection complé-
mentaire de la couverture universelle du risque maladie (Fonds CMU), 22 juin 2006 (www.cm.fr).

(5) Délibération du 6 février 2006.

(6) Arrét du 28 juin 2006.
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tement amélioré 'acces aux soins de cette population. Cependant, il existe régulierement
des ruptures dans la continuité des soins pour les personnes entrant ou sortant de déten-
tion, alors méme qu'il existe des dispositions Iégislatives, non spécifiques, qui permettent
a des personnes détenues de bénéficier d'aménagements et de suspensions de peines
fondés sur des raisons relatives a la santé :

— la permission de sortir. Elle réduit les problemes liés a I'extraction, tant pour les
patients (menottage) que pour I'organisation des services (présence d’'une escorte). Elle
facilite ainsi I'accés a des consultations spécialisées ou a une hospitalisation de jour ;

— la libération conditionnelle ou la procédure rapide d’'aménagement de fin de peine, qui
permettent d’organiser la continuité des soins a la sortie et I'orientation vers des structures
adaptées ou la mise en place d’un projet de soins ;

— la suspension de peine pour raison médicale!”, qui permet la sortie des patients
atteints de pathologies lourdes si deux expertises médicales établissent que I'état de santé
du condamné est « durablement incompatible avec la détention » ou que son « pronostic
vital est engagé ». Cependant, la réalisation des expertises médicales se heurtent parfois
a une méconnaissance de I'organisation effective des soins en détention ou de la pathologie
pour laquelle les experts ont a rendre un avis. C’est le médecin de 'UCSA qui fournit un
certificat médical au demandeur de suspension de peine, a charge pour la personne déte-
nue de le transmettre au juge d’application des peines afin de constituer son dossier et de
faire nommer des experts compétents.

D’autres critéres sont pris en compte dans la décision d’octroi de ces dispositions : la
capacité d'insertion des détenus, I'existence d’un entourage stable ou I'acces au logement.
Le manque de structures susceptibles d’accueillir les personnes détenues qui pourraient
bénéficier de la suspension de peine représente un frein considérable a son usage effectif.
La représentation des personnels de santé exercant en milieu pénitentiaire au sein des
COREVIH devrait permettre de faire un état des lieux de I'existant pour améliorer 'acces
aux hébergements nécessaires.

Ces dispositifs sont parfois méconnus par le personnel soignant exercant dans les
UCSA et par les détenus eux-mémes. Au 31 décembre 2007, 533 demandes avaient été
déposées et 269 acceptées?.

Préparation a la sortie et accées aux droits

La prise en charge du VIH et des co-morbidités fréquemment associées, hépatites,
usage de drogues avec traitements de substitution aux opiacés, est globalement bien assu-
rée en milieu carcéral. Il reste a améliorer la coordination entre les différents services et
acteurs intervenant en détention (UCSA, SPIP, SMPR et associations) pour préparer la
sortie dés I'entrée en détention. Il est également important de faciliter 'acces dans les éta-
blissements pénitentiaires des structures extérieures (CAF, CPAM, services de domicilia-
tion...) pour réaliser le diagnostic de chaque situation, anticiper la sortie et réinitialiser les
droits sociaux (affiliation a la Sécurité sociale, la CMU, la CMU-C, I'ALD, le RMI), sans
aucune carence a la sortie. Il convient aussi de mettre en réseau les différents acteurs
intervenant a I'extérieur de la prison pour faciliter la réinsertion des personnes détenues a
leurs sorties. Certains établissements ont établi des conventions qui permettent a des
agents de la CPAM d'intervenir directement auprés des assurés sociaux. La préparation a
la sortie, entamée en détention, peut étre poursuivie a la CPAM une fois le détenu libéré.
Les permanences d’acces aux soins de santé (PASS) peuvent intervenir en détention, pro-
céder a la réactivation des droits sociaux et continuer de traiter le dossier, une fois la per-
sonne libérée, au sein de I'hopital de rattachement. Un recensement de ces initiatives
permettrait de les évaluer et de les généraliser & 'ensemble des prisons frangaises.

(1) Circulaire DGS/SD6A/2005/443 du 30 septembre 2005.
(2) Source DAP-PMJ2, janvier 2007.
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Place des COREVIH dans la prise en charge médicosociale
des sortants de prison (voir Chapitre 20)

Certains COREVIH ont, d’ores et déja, mis en place des groupes de travail spécifiques
a la prise en charge du VIH en prison pour améliorer les dispositifs existants. L'intégration
des conseillers d'insertion et de probation (qui relevent de I'administration pénitentiaire),
pour participer a la réflexion collective et a la recherche de solutions, est une piste intéres-
sante (voir Chapitre 20).

Points forts

* L'infection par le VIH peut entrainer une dégradation des conditions de vie des
personnes.

* La réussite thérapeutique est dépendante des conditions de vie et de la situation
sociale des personnes. L'anticipation des difficultés permet de réduire le risque
de rupture.

* Acces aux droits et aux soins :

— le systeme de santé francais actuel garantit, dans I'extréme majorité des cas,
une prise en charge de qualité ;

— P'ouverture des droits des populations sans couverture sociale reste complexe ;

— limportance des «restes a charge » représente pour certains patients une
charge financiére trés lourde ;

— un cadre législatif garantit le droit au séjour des personnes étrangéres pour rai-
son médicale ;

— les conditions de vie des étrangers en situation de précarité administrative nui-
sent a la réussite thérapeutique et a I'efficience du systeme de soins.

* Logement et hébergement :

— de nombreux dispositifs d’hébergement existent en fonction de la situation
sociale et sanitaire des personnes, mais la coordination apparait insuffisante ;

— les réponses a certaines situations sont insuffisantes, notamment pour les meres
avec enfants, les sortants de prison, les personnes transgenres.

* Emploi, ressources et prestations sociales :

un quart des personnes infectées par le VIH vit de minima sociaux ;

le maintien en activité peut se heurter a la trés forte résistance du milieu du

travail.

Vieillissement . d’un point de vue collectif, 'accueil dans une structure adaptée

d’une population séropositive qui vieillit doit étre anticipé et accompagné en

impliquant les professionnels de la gériatrie.

* Accompagnement, soutien et qualité de vie : de nombreux acteurs institutionnels

ou associatifs interviennent dans 'accompagnement des personnes vivant avec

le VIH. lls ont une place essentielle dans le soutien psychosocial des personnes,
comme dans l'aide a la réussite thérapeutique.

Discrimination : les discriminations dont sont victimes les personnes vivant avec

le VIH restent fréquentes et touchent la vie sociale, la vie professionnelle et la vie

privée.

Incarcération :

les dispositifs permettant la sortie de détention de personnes dont I'état de santé est

durablement incompatible avec la prison ne sont pas utilisés de fagon optimale ;

— le changement de statut entre détention et milieu libre, le défaut de coordination
entre les milieux carcéraux et médicaux sont la cause de discontinuités dans le
suivi médical des personnes.
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Le groupe d’experts recommande :

e pour 'accés aux droits et aux soins :

— pour assurer un suivi efficace dans la durée, que les médecins se préoccupent
de la protection sociale de leur patient dés la premiere consultation ;

— que les services sociaux analysent les « restes a charge » que doit assumer le
patient.

e pour les étrangers malades : que soient respectées les dispositions législatives
et réglementaires relatives aux étrangers malades.

e pour le logement et 'hébergement :

— de développer des initiatives facilitant 'accés au logement social des patients qui
en relevent ;

— de veiller a ce que les ACT répondent aux besoins des populations insuffisam-
mement prises en cmpte (mere avec enfants, sortant de prison, personnes trans-
genres...).

e pour I'emploi, les ressources et les prestation sociales :

— d’assouplir le temps partiel a titre thérapeutique afin qu'il puisse étre accordé
pour des périodes plus adaptées aux besoins des personnes vivant avec le VIH ;

— que le personnel des MDPH soit formé aux spécificités de la maladie VIH et aux
besoins des malades.

e pour le vieillissement : que les acteurs de la filiere gériatrique soient formés a
l'accueil des personnes VIH.

e pour I'accompagnement, le soutien et la qualité de vie : que les patients puissent
bénéficier plus largement de programmes d’éducation thérapeutique et d’accom-
pagnement.

e pour la discrimination :

— que la lutte contre la discrimination reste une priorité ;

— que l'information sur les droits et les recours des patients soit largement diffusée.

e pour l'incarcération :

— de mener une réflexion sur les expertises médicales dans le cadre de I'aména-
gement et la suspension de peine ;

— d'organiser la continuité de la prise en charge médicale et des droits sociaux du
début de lincarcération jusqu’au suivi post-carcéral.
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ANNEXE 1. LOGEMENT ET HEBERGEMENT

Dispositifs sanitaires

Financés sur des crédits de I'assurance maladie, gérés par les ARH en relation avec
les préconisations du SROS 3.

Struc- | Texte officiel | Type d’héber- Objectifs Population accueillie | Personnels
ture gement de la structure

SSR Circulaire du 31 | Sanitaire Préparation En aval du court séjour Soignants
décembre 1997 | Durée limitée de la réinsertion, Kinésithéra-
L.6111-2 du a 90 jours rééducation, peutes
Code de la Dérogation par | réadaptation
santé publique | médecin conseil

USLD Circulaires du Sanitaire de Suivi rapproché Plus de 60 ans Permanence
15 mai 2006 longue durée Actes médicaux Pathologie organique médicale
et 10 mai 2007 itératifs chronique ou et infirmiere
Loi du polypathologie, soit Acces
19 décembre active au long court ou a un plateau
2005 susceptible d’épisodes technique
Réforme en répétés de
cours au 30 juin décompensation
2008 et pouvant entrainer
Sanitaire et/ou ou aggraver une perte
médicosocial d’autonomie

Suppression de la limite
d’'age avec la réforme

Dispositifs dits médicosociaux

lls peuvent dépendre de 'assurance maladie (lits « halte soins santé », appartements
de coordination thérapeutique, MAS), du conseil général (foyer de vie) ou des deux asso-
ciés (FAM, EHPAD), dispositifs dits a double tarification.
Les dossiers des promoteurs doivent étre soumis, pour avis, & la commission régionale
de l'organisation sociale et médicosociale (CROSMS), section médicosociale. Les finance-
ments correspondant ne sont attribués qu’en fonction de I'enveloppe déléguée aux régions.

a une pathologie
donnée

Structure Texte officiel Type Objectifs Population Personnels
d’héber- | de la structure accueillie
gement
Lits « halte Circulaire DGS/ | Tempo- Structure < 30 lits | Personnes sans Equipe
soins santé » | SD1A/2006/47 raire Soins médicaux | domicile dont la pluridisciplinaire
(LHSS), aussi | du 7 février 2006 | < 2 mois | etparamédicaux, | pathologie ou 'état | dont obligatoirement
appelés lits Cahier des suivi général somatique | aumoinsun médecin
infirmiers) charges en thérapeutique, et/ou psychique et une infirmiére,
Doivent en annexe accompagnement | ne nécessite pas personnes salariées
principe avoir social, une prise encharge | ou intervenants
un dispositif de prestations hospitaliere extérieurs sanitaires
préparation de d’animation ou médicosociale et sociaux mis
la suite et d’éducation spécialisée a disposition ou
sanitaire (personnes professionnels
Non dédiée handicapées, libéraux rémunérés

personnes ageées)

par la structure
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Structure Texte officiel Type Objectifs Population Personnels
d’héber- | de la structure accueillie
gement
Appartements | Décret n° 2002- | Tempo- Coordination Missions élargies Equipe
de 1227 du 3 octo- | raire des soins, aide aux personnes en | pluridisciplinaire,
coordination bre 2002 a 'observance situation de fragilité¢ | dont un médecin
thérapeutique | Circulaire DGS/ thérapeutique, psychologique et coordonnateur
DGAS/DSS/ ouverture des sociale, nécessitant | médical
2002/551 du droits sociaux, des soins et un
30 octobre 2002 soutien suivi médical
psychologique,
aide a l'insertion
sociale
Foyers Circulaire n° 86-6 | Définitif Personnes
d’accueil du 14 février 1986 nécessitant
médicalisés Circulaires une surveillance
(FAM) d’extension du médicale et des
(orientation programme soins constants
MDPH) Loi n°2002-2 du qui ont besoin de
2 janvier 2002 I'assistance,
Guide au moins partielle,
méthodologique d’'une tierce
de création de personne
structures pour la plupart
sociales ou des actes
médicosociales essentiels
par un de la vie
établissement de
santé, mai 2000
(MNASM)
Maisons Décret n° 78- Définitif Hébergement, Personne
d'accueil 1211 du soins médicaux | présentant
spécialisées 26 décembre etparamédicaux, | des troubles
(MAS) 1978 aide a la vie psychiques
(orientation Circulaire n° 62/ courante et soins | déficitaires
MDPH) AS du 28 décem- d’entretien, dont les troubles
bre 1978 activités sociales | comportementaux
Instructionn® 403 sont stabilisés mais
du 28 décembre ayant :
1990 — soit une perte
Loi n°2002-2 du d’autonomie pour
2 janvier 2002 les gestes de la vie
Guide méthodo- quotidienne
logique de créa- — soit nécessitant
tion de structures une surveillance
sociales ou médicale et des
médicosociales soins constants
par un établisse-
ment de santé,
mai 2000
(MNASM)

Dispositifs relevant du « social »

On distingue les structures temporaires — centre d’hébergement d’urgence (CHU), nuits
d’hétel, centre d’hébergement et de réinsertion sociale (CHRS) (financement DGAS par
la dotation global de financement gérée par les DRASS) — et des réponse plus stables
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— maisons relais, résidences accueil (subvention gérée par les DRASS et la direction de
IEquipement). Des cofinancements sont possibles via des crédits GRSP.
Les dossiers des promoteurs doivent étre soumis, pour avis, & la commission régionale
de l'organisation sociale et médicosociale (CROSMS), section sociale.

Structure | Texte officiel Type Objectifs de la struc- | Population | Person-
d’hébergement ture accueillie nels
Centre Charte de qualité, | Temporaire, de Voirdossier surle site du | Sans-abri,
d’héberge- | DAES, septembre | 18 heures ministere : « accueil, adultes ayant
ment 2005 pour a 8 heures du matin hébergement, perdu leurs
d'urgence | 'hébergement minimum insertion », référentiel reperes
et nuitées | en hotel Hébergement gratuit | national : mars 2005
d’hotel Rapport Fleurieu,
aolt 2006, « accueil
et écoute ; orientation
vers un dispositif
d’accompagnement
social »
CHRS Code de l'action | Orientation par un Voir dossier sur le site | Personnes La qualifi-
(centre sociale et de la dispositif de veille du ministere : « accueil, | etfamillesqui | cation des
d’héberge- | famille : articles sociale temporaire : hébergement, insertion : | connaissent | travailleurs
mentetde | L.313-14313-8; | <6 mois référentiel national », de graves et des équi-
réinser- articles L. 345-1 mars 2005 difficultés, pes pluri-
tion a 345-7 ; décret Rapport Fleurieu, aolit | notamment disciplinaires
sociale) 2003-1135 du 2006, « aider les per- économiques, | est men-
26 novembre sonnes a l'accession et | familiales, tionnée
2003 ; loi 2002-2 au recouvrement de leur | de logement, | dans la
du 2 janvier 2002 autonomie personnelle | de santé ou | convention
et sociale » d'insertion avec I'Etat
Maisons Circulaire DGAS/ | Structure de taille Voir cahier
relais, SDA/2002:595 réduite avec plusieurs descharges :
résidences | du 10 décembre | modules regroupant personnes
accueil 2002 des appartements fragilisées ou
Circulaire 2006-13 | autour d’'un espace handicapées
UHC/IUH2 du commun par des
1% mars 2006 Articulation autour de troubles
Note d'information | trois volets : logement psychiques
et cahier des assorti de la présence dont I'état
charges DGAS/ d’'un héte ; leur permet
PIA/PHAN 2006/ | accompagnement de bénéficier
523 du a la vie sociale des regles
16 novembre 2006 | (SAVS, SAMSAH) ; de la vie
Cahier des services de santé dont semi-
charges les services de collective
en annexe psychiatrie
Dispositif | Pas de cadre de | Nuitées d’hotel Personnes Pas de
d'urgence | référence en situation | personnel
sociale de précarité | spécifique
géré par sociale
une struc-
ture VIH
Apparte- Circulaire DGS/ Temporaire Aide a l'insertion Situation de | Travailleurs
ments DGAS du 17 juin précarité ne | sociaux
relais VIH/ | 1993 nécessitant | Articulation
VHC pas de coor- | avecréseau
dination thé- | sanitaire et
rapeutique social
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Structures expérimentales

Structure Texte officiel | Type d’héber- Objectifs de la Population | Personnels
gement structure accueillie
Accueil familial, | Note Accueil, pardes | Sont exclues les Personnesne | Pas de
social/familles | d'information particuliers, personnes relevant désirant plus | personnel
relais VIH DGAS/2C/2005/ | a leur domicile, | d’'une prise en charge | ou ne spécifique
283 du 15 juin a titre onéreux, | par des pouvant plus
2005 relatif de personnes établissements ou demeurer a
alaccueil pardes | agées ou de services recevant des | leur domicile
particuliers, aleur | personnes personnes du fait de leur
domicile et a titre | handicapées handicapées adultes | perte
onéreux, de adultes n’ayant pu acquérirun | d’autonomie
personnes agées | Agrément minimum d’autonomie | ou de leur
ou handicapées ; | donné et dont I'état nécessite | handicap
reprend tous les | par le conseil une surveillance
textes de général médicale et des soins
référence constants

Dispositifs de soutien ou d’intervention

Parallélement, divers dispositifs relevant du médicosocial peuvent étre mobilisés en
milieu ouvert pour les personnes handicapées adultes : SAMSAH (financement par I'assu-
rance maladie et le conseil général), services d’accompagnement a la vie sociale (SAVS,
financement par le conseil général). La création de ces structures doit étre approuvée par

le CROSMS.
Structure Texte officiel Objectifs de la Population Personnels
structure accueillie
SAVS (service Loi 2002-2 Assistance ou Adultes handicapés, Equipe

d’accompagne-
ment a la vie
sociale) (orienta-
tion : MDPH)

du 2 janvier 2002
Décret n° 2005-
223 du 11 mars
2005

accompagnement
pour tout ou partie
des actes essentiels
de la vie,
accompagnement
social en milieu
ouvert et
apprentissage

a 'autonomie

dont les travailleurs
handicapés

pluridisciplinaire :
assistante sociale,
auxiliaire de vie, AMP,
psychologues,
conseillers en économie
sociale et familiale,
éducateurs spécialisés,
moniteurs éducateurs,
chargés d'insertion

SAMSAH (ser-
vice d’accompa-

Loi 2002-2
du 2 janvier 2002

Prestations d’un
SAVS et soins

Adultes handicapés

Equipe pluridisciplinaire
du SAVS et auxiliaires

évaluer les besoins

gnement Décret n° 2005- réguliers et médicaux, aides-
médicosocial 223 du 11 mars coordonnés, soignants et, dans tous
pour adultes 2005 accompagnement les cas, un médecin
handicapés) médical et
(orientation : paramédical
MDPH) en milieu ouvert
MAD VIH Circulaire DGS 96/ | Prestations d’aides- | Personnesnécessitant | Aides-ménagéeres
10 du 8 janvier ménageres une aide a la vie volontaires formées
1996 Coordination quotidienne Coordinateur
départementale pour
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ANNEXE 2. EMPLOI, RESSOURCES
ET PRESTATIONS SOCIALES

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

par jour (cas général)
ARE : 26,01 euros
par jour

Appellation Montant Instructeur Payeur
Prestation de compensation | 628,10 euros MDPH (CDA) CAF
du handicap (PCH)
RMI 447,91 euros CCAS et préfet de région | CAF
ou services sociaux
conventionnés
Allocations de solidarité : Al, | 282/305 euros ASSEDIC ASSEDIC
ASA
Indemnités journalieres Variable, de 8,48 euros | CPAM/MSA CPAM/MSA
maladie™ par jour minimum &
46,21 euros par jour
maximum
Pension d'invalidité Variable (3 catégories), | CPAM/MSA CPAM/MSA
de 258,10 a
2 397,33 euros
Allocation spécifique 14,64 euros par jour ASSEDIC ASSEDIC
de solidarité (ASS)
Allocation unique dégressive | AUD : 18,64 euros ASSEDIC ASSEDIC

Allocation supplémentaire
d'invalidité (ASI)

628,10 euros

Jusqu'a 65 ans :
MSA/CPAM

Aprés 65 ans : CNAV
Le montant le plus
favorable est retenu
(CPAM/CNAV)

On peut avoir les deux
différentielles

Jusqu'a 65 ans :
MSA/CPAM

Apres 65 ans : CNAV
Le montant le plus
favorable est retenu
(CPAM/CNAV)

On peut avoir les
deux différentielles

Allocation de solidarité des
personnes agées (ASPA)

628,10 euros

CNAV ou service social
de la mairie si aucun droit
ouvert a la liquidation

de la retraite (CNAV)

ou a la réversion de
retraites (personnes
veuves)

Caisse de dépot
et consignation

(1) Depuis le 1% juillet 2000, artisans et commergants bénéficient des indemnités journalieres en cas de maladie et d’accident de
travail. Toutefois, les prestations prévoyance sont généralement soumises a la production d'un certificat médical.
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