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Synthèse
De nombreuses personnes vivant avec le VIH peuvent 

désormais s’attendre à avoir une espérance de vie quasi 

normale, grâce aux progrès significatifs réalisés dans 

le diagnostic précoce, les traitements antirétroviraux 

et la prise en charge et les soins globaux liés au VIH. (1,2) 

Toutefois, la pandémie du VIH est loin d’être éradiquée 

et bon nombre de ses aspects ont changé. (3)

De nouveaux défis ont émergé, car de nombreuses 

personnes vivent plus longtemps avec le VIH et 

nécessitent des soins spécialisés à vie pour diverses 

comorbidités (définies comme la coexistence d’autres 

problèmes de santé avec l’infection par le VIH), y compris 

des soins de gérontologie et des soins médicaux 

primaires. Les personnes vivant avec le VIH risquent 

de devoir relever certains défis de santé et faire face 

à des comorbidités chroniques et nombre d’entre 

elles sont également confrontées à une stigmatisation 

et à une discrimination dans les systèmes de santé, 

dans les services sociaux et dans leur vie publique 

et privée. (4,5) L’amélioration durable de la qualité de 

vie a une incidence non seulement sur le bien-être 

individuel, mais elle contribue également à l’acceptation 

par tous d’une nouvelle réalité, qui est de bien vivre 

avec le VIH. (1) Il est essentiel d’intégrer les points de 

vue des personnes vivant avec le VIH pour mettre en 

place des politiques, des services et parvenir à des 

changements de comportements qui répondent à leurs 

besoins et reflètent cette nouvelle réalité. L’enquête 

Positive Perspectives vague 2 est une enquête 

internationale portant sur 2 389 personnes vivant 

avec le VIH dans 25 pays et recevant actuellement un 

traitement antirétroviral. L’enquête met en lumière divers 

problèmes qui affectent la qualité de vie des personnes 

vivant avec le VIH. (1,6)

Ce document d’orientation a été élaboré par un comité 

consultatif international composé d’experts en actions 

de sensibilisation, communautaires et médicaux, 

y compris des personnes vivant avec le VIH. Le comité 

consultatif s’est penché sur les données issues de 

cette enquête, en appliquant sa compréhension et son 

appréciation des expériences des personnes vivant avec 

le VIH, la connaissance approfondie des défis et des 

obstacles qui continuent d’entraver la vie de personnes 

du monde entier et les connaissances acquises par le 

biais des publications scientifiques.

Ce document présente certains des défis identifiés  

dans l’enquête Positive Perspectives et que l’équipe de 

l’enquête et le comité consultatif considèrent comme 

étant extrêmement importants à l’échelle de la planète. 

Ces défis reflètent la nécessité d’une « 4e cible 90 »  

qui garantit que la qualité de vie des personnes vivant avec 

le VIH ne se limite pas au simple continuum du modèle de 

traitement. Le document se base sur les cibles 90-90-90 

de l’ONUSIDA, qui ont été déterminantes pour parvenir à la 

réussite actuelle des soins liés au VIH et représentent 

toujours la norme de travail mondial à appliquer. (1) 

Cependant, la suppression virale, une fois atteinte, n’est 

tout simplement pas suffisante. Il fut un temps où les 

soins liés au VIH étaient seulement axés sur l’obtention 

d’une charge virale indétectable*. 

Nous devons maintenant nous efforcer de garantir aux 

personnes vivant avec le VIH, une qualité de vie qui 

leur permette de s’épanouir. Pour améliorer le bien-

être et la qualité de vie, des modèles de soins plus 

globaux seront nécessaires afin de répondre aux besoins 

psychologiques, physiques et sociaux plus vastes des 

personnes vivant avec le VIH. (1) 

La réalisation de la 4e cible 90 doit être mesurée 

sur un plan qualitatif plutôt que quantitatif, ce qui 

la rend beaucoup plus difficile à mesurer. L’objectif 

de ce document est d’envisager et de proposer 

un cadre politique qui reconnaisse l’importance 

de l’individualisation et de l’encouragement à la 

responsabilisation des patients. (1,7)

En outre, nous proposons une série de recommandations 

sur les politiques destinées à améliorer la qualité de 

vie des personnes vivant avec le VIH, que les leaders 

d’opinion peuvent utiliser pour plaider en faveur 

d’actions d’amélioration de la qualité de vie. 

Nous vous encourageons à réfléchir à la façon dont ces 

recommandations peuvent être adaptées au contexte 

local et utilisées comme guide de référence par ceux 

qui élaborent les politiques et les directives stratégiques 

et cliniques, et à votre utilisation des résultats de cette 

enquête et des recommandations de ce document 

d’orientation pour identifier les meilleures pratiques et 

répondre aux besoins non satisfaits et aux problèmes 

non résolus des personnes vivant avec le VIH.

Qualité de vie et résultats  
pour la santé

Communication du message  
 VIH Indétectable = VIH Intransmissible (I = I)**

 Mise à jour des plans d’actions
Suivi renforcé

Approche globale

Communication, information  
et prise de décisions partagées

Dialogue avec les patients
Engagement du public

Information ciblée
Prises de décisions éclairées  

par des preuves

Problèmes de stigmatisation,  
de discrimination  

et psychologiques
Connaissances en matière de santé

Réforme législative
Réseaux de soutien

Vieillir avec le VIH, 
avec un traitement à vie

Soins à vie et intégration  
dans les politiques

Création d’une base de preuves
Optimisation du traitement
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* Charge virale < 50 copies/mL (8) ; ** Une personne séropositive sous traitement antirétroviral avec une charge virale indétectable < 50 copies/mL 
depuis plus de 6 mois et qui bénéficie d’un suivi clinique régulier et global (soutien à l’observance, détection et traitement des infections sexuellement 
transmissibles) ne transmet pas le VIH. (8,49)
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* Une personne séropositive sous traitement antirétroviral avec une charge virale indétectable < 50 copies/mL depuis plus de 6 mois et qui bénéficie 
d’un suivi clinique régulier et global (soutien à l’observance, détection et traitement des infections sexuellement transmissibles) ne transmet pas le VIH. (8,49)  

** Charge virale < 50 copies/mL.(8)

Introduction

La pandémie du VIH en constante évolution

L’espérance et la qualité de vie de nombreuses 
personnes vivant avec le VIH se sont améliorées depuis 
l’avènement des traitements antirétroviraux hautement 
actifs. (2,9) L’espérance de vie de bon nombre de 
personnes vivant avec le VIH peut être quasi normale 
grâce aux avancées dans le diagnostic et le traitement. (2,3) 
Toutefois, de trop nombreuses personnes vivant avec  
le VIH ne sont pas au courant de leur statut sérologique 
et n’ont pas accès à un traitement ou à des soins 
médicaux constants et de haute qualité. (10)  
Ces personnes-là vivant avec le VIH ne connaissent  
pas encore d’allongement de leur espérance de vie ni 
d’amélioration de leur qualité de vie. (11,12) 

Les traitements antirétroviraux actuels réduisent 
la quantité de VIH dans le sang (souvent appelée 
« charge virale » d’une personne, c’est-à-dire 
l’expression numérique de la quantité de VIH dans 
un échantillon de sang) à un niveau si faible que 
les analyses de laboratoire habituelles ne peuvent 
pas la détecter (un point de référence souvent 
décrit comme « indétectable »). Cela signifie 
que le VIH n’est pas sexuellement transmissible 
(Undetectable = Untransmittable [VIH Indétectable = VIH 
Intransmissible]).*(8,49) Si certains pays ont beaucoup 
progressé pour atteindre les cibles 90-90-90 de 
l’ONUSIDA que sont l’amélioration du diagnostic, l’accès 
permanent et l’adhésion au traitement, ainsi que la 
suppression de la charge virale d’ici à 2020, d’autres ont 
encore fort à faire s’ils veulent atteindre ces objectifs. (13)

FIGURE 1

Les cibles 90-90-90 de l’ONUSIDA (14)

Cependant, comme de nombreuses personnes vivent 
plus longtemps avec le VIH, on assiste à l’émergence de 
comorbidités (définies comme la coexistence d’autres 
affections avec l’infection par le VIH). La prévalence 
des comorbidités s’est révélée plus élevée chez les 
personnes vivant avec le VIH que chez celles qui ne 
vivent pas avec ce virus. Le fardeau que représente 
la maladie, mesuré par la présence de multiples 
affections comorbides, s’est également révélé 
plus lourd dans la population infectée par le VIH. (15) 
Certaines affections ou certains attributs combinés 
sont liés à l’âge, aux médicaments ou aux facteurs de 
risque, tandis que d’autres résultent de l’inflammation 
persistante attribuée au VIH lui-même malgré l’efficacité 
du traitement antirétroviral. (16, 17) Au niveau de la 
population, les personnes vivant avec le VIH ont plus de 
maladies osseuses, de certains cancers, de maladies 
cardiovasculaires et de problèmes rénaux, ainsi que de 
problèmes de santé mentale. (1,15) 

Les troubles mentaux non diagnostiqués, non traités ou 
dont la prise en charge est insuffisante peuvent 
détériorer l’état de santé générale, la qualité de vie et, 
dans certains cas, l’observance du traitement 
antirétroviral. (18)  

Les troubles mentaux affectent plus fréquemment les 
personnes vivant avec le VIH que la population générale. (19) 
Des études menées dans 38 pays révèlent que 15 % des 
adultes vivant avec le VIH et 25 % des adolescents vivant 
avec le VIH rapportent une dépression ou un sentiment 
d’accablement. (18) Il est fondamental de détecter 
précocement ces troubles mentaux et pourtant, par 
peur des stigmatisations et des discriminations, il arrive 
que des personnes ne souhaitent pas révéler leur état 
psychologique à leurs professionnels de santé. (18,19)

Les traitements antirétroviraux à long terme peuvent aussi 
conduire à des comorbidités chez les personnes vivant 
avec le VIH et à des toxicités plus importantes du fait de 
l’exposition au long cours à certains de ces traitements. (20) 
Enfin, il existe des facteurs sociaux liés au mode de vie 
qui se recoupent dans chaque pays pouvant affecter le 
diagnostic d’une infection à VIH existante. (3)

Les systèmes de santé doivent évoluer pour répondre 
aux besoins changeants des personnes vivant avec 
le VIH et souffrant par conséquent d’une affection 
médicale chronique et complexe durable. (1,11) Le nombre 
de personnes vivant avec le VIH étant en augmentation, 
il est de plus en plus nécessaire de repenser l’offre de 
services d’aide médicale et sociale. L’ONUSIDA estime 
qu’en 2019, le nombre de personnes vivant avec le VIH 
s’élevait à 38 millions dans le monde et ce chiffre devrait 
augmenter. (17,21)

Un consensus émerge sur le fait que les systèmes 
de santé ne doivent pas seulement se concentrer sur 
l’aspect médical, dont le critère de réussite des soins 
liés au VIH est principalement basé sur la suppression 
de la charge virale. Pour comprendre la complexité 
du VIH et du SIDA, il est essentiel de prendre en 
considération l’ensemble des besoins, physiques, 
émotionnels, mentaux et psychosociaux, des personnes 
vivant avec le VIH et d’y répondre, dans des contextes 
socioculturels divers et propres à chaque individu, afin 
d’optimiser maintenant et durablement leur qualité de 
vie. L’implication de la communauté est un préalable 
indispensable à une prise en charge efficace du VIH/
SIDA et à une bonne qualité de vie pour les personnes 
vivant avec le VIH, elle encourage les comportements 
en lien avec la santé et réduit la transmission du VIH et la 
stigmatisation. (1,11)

Une qualité de vie optimale inclut la prévention et le 
traitement du VIH et des comorbidités associées, ainsi 
que la qualité de vie perçue par les patients. Ainsi, cela 
suppose de lever les obstacles structurels et d’éliminer 
les politiques qui empêchent l’accès à une bonne 
santé. Néanmoins, pour les personnes vivant avec le 
VIH, le bien-être et des droits sociaux, culturels, légaux 

et économiques plus étendus sont des composantes 
importantes d’une bonne qualité de vie. (11)

La lutte contre la stigmatisation et la discrimination 
dans les systèmes de santé, au sein de la société et 
dans les politiques et contre l’auto-stigmatisation, joue 
un rôle de premier plan dans la responsabilisation des 
personnes vivant avec le VIH et le renforcement de 
leur bien-être. Les personnes vivant avec le VIH sont 
alors armées pour mieux gérer leurs besoins de santé 
à long terme, garder leur charge virale indétectable** et 
réduire la transmission ultérieure du VIH. La lutte contre 
la stigmatisation et la discrimination liées au VIH réduit 
également les coûts associés aux soins de santé. (22)

Les problèmes de qualité de vie 
sont une préoccupation majeure 
pour les personnes vivant avec 
le VIH (17)

Les personnes vivant avec le VIH sont 
confrontées à des défis qui peuvent affecter 
leur bien-être, y compris des problèmes 
de stigmatisation, de discrimination et 
de marginalisation, dans les relations 
personnelles et sexuelles, d’emploi et  
de logement instables et du manque  
de ressources financières pour bénéficier 
d’autres services, tels que des options  
de soins palliatifs dans les dernières années 
de vie.

L’intégration des points de vue des personnes vivant 
avec le VIH, lors de la mise à jour des politiques et  
des prestations de services humains et de santé,  
est primordiale pour que ces personnes vieillissent en 
bonne santé et que leur qualité de vie soit optimale. (1)

Les accès précoces aux tests de dépistage complets  
du VIH, à un traitement, à des soins de santé mentale  
de qualité et à une aide sociale de base sont essentiels 
pour garantir une bonne santé à long terme et des 
coûts de santé et un impact sur les systèmes de santé 
réduits. (3,11)
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La voix des personnes 
vivant avec le VIH : 

L’enquête Positive Perspectives

Il est essentiel, pour mettre en place des politiques 
et des services qui répondent à leurs besoins, de 
comprendre l’expérience des personnes vivant avec 
le VIH. Les personnes vivant avec le VIH doivent 
être au centre de la réponse au VIH et il faut prendre 
en considération non seulement les services et les 
programmes dont elles disposent, mais aussi les 
environnements politique, juridique, socio-économique 
et culturel dans lesquels elles évoluent. Entre 2016 et 
2017, l’enquête Positive Perspectives vague 1, soutenue 
par ViiV Healthcare, a été menée dans 9 pays chez 
1 111 personnes vivant avec le VIH. Son objectif était 
de générer des données sur les besoins insatisfaits 
en matière de prise en charge thérapeutique des 
personnes vivant avec le VIH, dont l’impact du VIH 
et de son traitement sur leur vie quotidienne. Cette 
enquête a étudié les facteurs de satisfaction à l’égard 
du traitement, les points de vue des répondants sur les 
effets à long terme des antirétroviraux et le fardeau que 
représente la prise quotidienne de médicaments.

L’enquête Positive 
Perspectives vague 2

L’enquête Positive Perspectives vague 2 
était une enquête internationale portant sur 
2 389 personnes vivant avec le VIH et sous 
traitement antirétroviral. (6) Elle s’est appuyée 
sur les résultats de la première enquête 
Positive Perspectives (2017) et sur d’autres 
enquêtes menées sur des personnes vivant 
avec le VIH en Australie, Amérique du Nord, 
Amérique latine, Asie du Pacifique, Europe, 
Russie et Afrique du Sud.

L’enquête Positive Perspectives vague 2 étend la portée 
géographique à 25 pays au lieu de 9 pour inclure 
d’autres pays d’Asie du Pacifique, d’Amérique latine, 
d’Europe de l’Est (Russie) et d’Afrique sub-saharienne 
(Afrique du Sud), ainsi que des pays supplémentaires 
en Europe. L’échantillon inclut les patients déjà 
diagnostiqués et traités. (1,6)

Un travail a été mené sur le terrain d’avril à août 2019. (1) 
Le questionnaire initial pour le travail de l’enquête 
principale sur le terrain a été conçu par ViiV Healthcare 
en partenariat avec un comité consultatif international 
composé d’experts en actions de sensibilisation, 
communautaires et médicaux, y compris des personnes 
vivant avec le VIH. L’un des principaux objectifs de 
cette enquête était d’explorer les aspects ayant trait à 
la qualité de vie des personnes vivant avec le VIH dans 
différents pays, systèmes de santé, différentes régions et 
épidémies. 

Ce document s’inspire fortement des résultats de 
l’enquête Positive Perspectives vague 2 et du corpus 
plus étendu de connaissances scientifiques sur 
l’amélioration de la qualité de vie des personnes vivant 
avec le VIH.

L’enquête Positive Perspectives vague 2 a été créée 
pour générer des données sur les besoins insatisfaits 
en matière de prise en charge thérapeutique des 
personnes vivant avec le VIH, dont l’impact de la 
maladie sur leur qualité de vie et l’importance de soins 
globaux. (1)

Bien que les données disponibles ne portent que sur 
les personnes diagnostiquées séropositives pour le VIH, 
les résultats offrent une vision globale, à une époque 
où l’infection par le VIH est devenue une affection 
chronique non mortelle dans de nombreux pays,  
mais pas dans tous. (1,3)

L’enquête Positive Perspectives vague 2 vise à 
déterminer comment les personnes vivant avec le 
VIH évaluent leur propre santé, quelles répercussions 
l’infection par le VIH a sur leur vie et leurs perspectives 
d’avenir, ainsi que leurs interactions et leurs relations 
avec les professionnels de santé et leurs expériences 
des traitements antirétroviraux. (1,6,7,23-25)

Plusieurs thèmes sont 
ressortis des données 
de l’enquête Positive 
Perspectives vague 2 (1,6,7,23-25)

Pour une bonne partie des personnes vivant 
avec le VIH, les indicateurs de la qualité de 
vie liée à la santé ne sont pas optimaux : 
presque la moitié ont indiqué un état de 
santé général sous-optimal. 

Cette perception d’une santé mentale, physique et 
générale détériorée avait des répercussions sur leur 
qualité de vie. Elle était fortement corrélée à des 
préoccupations sur le traitement contre le VIH, sur  
leurs relations personnelles et professionnelles,  
sur la communication avec leurs professionnels de 
santé, leur adhésion au traitement et sur leur vie avec  
le VIH en général. Une approche plus globale des soins 
est nécessaire, pour aider les personnes vivant avec 
le VIH à prendre en charge leurs affections médicales 
et à faire des choix thérapeutiques plus éclairés. Les 
soins globaux constituent une approche complexe mais 
économique. Ils ne se limitent pas à l’aide apportée 
par les soins de santé, mais incluent la santé mentale, 
l’accès à de nouveaux traitements antirétroviraux, l’aide 
à l’emploi et au logement, les efforts pour réduire à zéro 
la stigmatisation et la discrimination et le soutien aux 
réseaux de pairs et de soins communautaires. 

L’enquête met également en évidence plusieurs 
domaines dans lesquels des personnes du monde 
entier vivant avec le VIH rencontrent des difficultés, 
telles que la stigmatisation, la santé mentale, la prise 

en charge des comorbidités, la prise de décisions 
partagées et l’amélioration de la qualité de vie à mesure 
qu’ils vieillissent. 
Les résultats de l’enquête Positive Perspectives,  
et d’autres recherches, mettent en lumière la nécessité 
d’une approche complète et globale des soins liés au 
VIH et à la santé mentale. La résolution des problèmes 
cognitifs et de santé mentale des personnes vivant avec 
le VIH doit tenir compte de facteurs biologiques tels 
que les effets du VIH sur le cerveau, les comorbidités, 
la cognition et l’humeur, et les répercussions sur le 
fonctionnement dans la vie quotidienne, qui est modifié 
par des facteurs environnementaux et sociétaux, 
y compris une marginalisation économique et une 
stigmatisation.

Le pronostic de nombreuses personnes vivant avec 
le VIH a changé et il n’est pas surprenant que leurs 
besoins aient évolués dans le même temps. Bien que 
cela ne résolve probablement pas tous les problèmes, 
il est grand temps de réformer les politiques publiques, 
sociales et de santé afin qu’elles reflètent une nouvelle 
réalité dans laquelle la qualité de vie au sens large des 
personnes vivant avec le VIH a autant d’importance que 
la qualité de leurs soins de santé.
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¤ Une PVVIH polymédiquée était définie dans l’enquête comme prenant au moins 5 comprimés/jour ou étant traitée pour au moins 5 maladies ; (1) 
* Charge virale < 50 copies/mL(8) ; ** Une personne séropositive sous traitement antirétroviral avec une charge virale indétectable < 50 copies/mL 
depuis plus de 6 mois et qui bénéficie d’un suivi clinique régulier et global (soutien à l’observance, détection et traitement des infections sexuellement 
transmissibles) ne transmet pas le VIH.: (8,49)

Défis : 
Obstacles à de meilleurs soins

De nombreux objectifs sont au cœur de l’enquête 
Positive Perspectives vague 2 :

Objectif 1 : évaluer la relation entre la polypharmacie¤ 

et les mesures des indicateurs de qualité de vie liées 

à la santé ;

Objectif 2 : enquêter sur les challenges physiques, 

émotionnels et psychosociaux associés à 

l’administration quotidienne de médicaments contre le 

VIH et leur impact sur les indicateurs de qualité de vie ;

Objectif 3 : évaluer les aspirations thérapeutiques des 

PVVIH et leur volonté de passer à d’autres alternatives 

thérapeutiques ;

Objectif 4 : analyser la prévalence, les déterminants et 

l’impact de l’adhésion sous-optimale aux traitements 

contre le VIH en prise quotidienne ;

Objectif 5 : examiner le rôle de la prise de décision 

partagée entre les patients et les professionnels de 

santé en tant que prédicteur de résultats de santé 

favorables chez les PVVIH.

Les résultats identifient 
plusieurs sujets majeurs 
de préoccupations pour les 
personnes vivant avec le VIH :

Qualité de vie et résultats  
pour la santé

Les personnes vivant 
avec le VIH doivent être 
responsabilisées afin de jouer 
un rôle actif dans leurs soins 
et d’être armées pour obtenir 
une aide adéquate, (7) comme 
se faire accompagner par un ami ou un proche 
à ses rendez-vous avec l’équipe soignante et 
chercher à obtenir le soutien de pairs.

Les répondants qui vivaient avec le VIH depuis plus 

longtemps accordaient la priorité à la nécessité 

d’améliorer le dialogue entre les professionnels de santé 

et les personnes vivant avec le VIH, au sujet de leur 

santé, de leurs problèmes personnels et sociaux, afin 

d’améliorer leur qualité de vie. Certains ont indiqué qu’ils 

hésitaient à discuter avec leurs médecins. (7)

Résultats de l’enquête Positive 
Perspectives vague 2
70,0 % des PVVIH ont rapporté  
avoir des difficultés à discuter  
de leurs principales 
préoccupations avec leurs 
professionnels de santé. (7)

70,0 %

Ces témoignages reflètent l’importance d’un dialogue 

permanent sur ces problèmes.

Bon nombre de ceux qui sont impliqués dans le suivi 
de cette enquête s’inquiètent du fait que certaines 

personnes vivant avec le VIH indiquent que leurs 

professionnels de santé ne les informent pas qu’une 

charge virale indétectable de VIH équivaut à la 

non-transmission du virus [VIH Indétectable = VIH 

Intransmissible (I = I)]**, alors qu’il s’agit de l’une des 
plus importantes avancées scientifiques concernant la 
charge virale et l’infectiosité. Cela signifie que le virus 
n’est pas sexuellement transmissible lorsque la charge 
virale est indétectable ; ne pas communiquer cette 
information compromet les efforts mondiaux déployés 
pour éliminer la stigmatisation et les craintes que de 
nombreuses personnes vivant avec le VIH ont à l’égard 
d’une transmission ultérieure. Cette omission peut avoir 
un impact considérable sur les couples qui souhaitent 
disposer des informations les plus récentes sur leurs 
choix de procréation et d’hygiène sexuelle. (25)

Résultats de l’enquête Positive 
Perspectives vague 2
64,7 % des femmes interrogées 
vivant avec le VIH ont déclaré 
que leur professionnel de santé 
leur avait parlé du message VIH 
Indétectable = VIH Intransmissible (I = I)**(25)

64,7 %

L’enquête montre clairement qu’il est urgent que les 
professionnels de santé adoptent un discours scientifique 
commun fondé sur des preuves et non biaisé sur le 
rapport entre un taux indétectable* et la non-transmission 
du virus, et qu’ils laissent de côté leurs préjugés. Malgré 
les directives des organisations professionnelles, 
les professionnels de santé n’intègrent pas tous des 
recommandations rassurantes précises et non ambiguës 
dans leur pratique clinique habituelle. En ne diffusant pas 
le message VIH Indétectable = VIH Intransmissible (I = I)** 
au grand public, on perd une opportunité inestimable 
d’éliminer de nombreuses craintes et risques qui sont 
les ferments de la stigmatisation et de la honte que les 
personnes vivant avec le VIH récoltent et qui peuvent avoir 
un impact sur leur observance à long terme du traitement. 
La connaissance du message « VIH Indétectable = VIH 
Intransmissible » (I = I)** peut réduire l’anxiété associée au 
dépistage et accroître l’instauration d’un traitement. (25)

Outre les bénéfices personnels pour la santé, le bénéfice 
potentiel pour la santé publique d’une diminution de 
la charge virale communautaire justifie grandement 
un meilleur accès à un traitement, à des soins et des 
services optimaux et la levée des obstacles. La réduction 
de la charge virale communautaire a été associée à une 
réduction de l’incidence des nouveaux cas de VIH. (3,26) 
Les décideurs politiques et autres acteurs doivent avoir 
conscience qu’investir dans le bien-être des personnes 
vivant avec le VIH n’est pas seulement essentiel avant 
tout pour sauver des vies, mais que c’est aussi une 
stratégie clé pour atteindre les objectifs de l’ONUSIDA et 
mettre fin à la pandémie d’infection par le VIH. (1)

L’enquête soulignait également que les personnes 
vivant avec le VIH étaient préoccupées par l’impact à 
vie de la prise de médicaments, notamment la prise 
d’autres médicaments pour des comorbidités à mesure 
qu’elles vieillissent. (1) De nombreuses personnes vivant 

avec le VIH (66,6 %) ont déclaré être inquiètes de 

l’impact à long terme de leur traitement contre le 

VIH, tandis que 48,5 % exprimaient leurs inquiétudes 

quant aux risques d’interactions médicamenteuses (1). 

Plus le nombre de comorbidités et de médicaments que 
les personnes vivant avec le VIH prenaient augmentait, 
plus elles étaient préoccupées, 56,6 % d’entre elles 
s’inquiétant de devoir prendre de plus en plus de 
médicaments au fur et à mesure qu’elles vieillissent 
avec le VIH. (1) Ces données apportent la preuve que des 
efforts continuels doivent être faits pour évaluer le lien 
entre la polymédication et les mesures de la qualité de 
vie et souligne la nécessité impérieuse d’investir dans la 
simplification du traitement pour améliorer la qualité de 
vie et la guérison. (1) 

Communication, information 
et prise de décisions partagées

La création de partenariats efficaces avec les 

personnes vivant avec le VIH afin de prendre des 

décisions éclairées sur leur propre accès aux soins de 

santé et aux options thérapeutiques, leur implication 

dans l’établissement et la révision de politiques et 

programmes ayant un impact direct sur les soins, sont 

des piliers majeurs de la réponse globale au VIH. (7)

Les personnes qui ont le sentiment d’avoir participé 

aux décisions concernant leurs principaux soins et 

choix de traitement indiquent de meilleurs résultats 

pour leur santé. De fait, l’enquête Positive Perspectives 

vague 2 suggère qu’une majorité de patients aimerait 

disposer de plus d’informations, d’une meilleure 

communication et d’un dialogue plus approfondi avec 

leurs professionnels de santé. (7)

Résultats de l’enquête Positive 
Perspectives vague 2
59,5 % des femmes qui ont répondu 
pensaient recevoir suffisamment 
d’informations pour s’impliquer 
dans la prise de décisions 
concernant leur traitement 
du VIH. (7) Certaines personnes 
vivant avec le VIH (26,7 %) ne se 
sentaient pas à l’aise pour parler 
de leurs préoccupations à leurs 
professionnels de santé, par crainte d’être 
considérées comme des « patients difficiles ». 
Ces attitudes peuvent limiter les possibilités 
d’un dialogue de qualité sur leur traitement 
avec leur professionnel de santé. (7,27)

26,7 %

59,5 %
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* Charge virale < 50 copies/mL (8) ; ** Une personne séropositive sous traitement antirétroviral avec une charge virale indétectable < 50 copies/mL 
depuis plus de 6 mois et qui bénéficie d’un suivi clinique régulier et global (soutien à l’observance, détection et traitement des infections sexuellement 
transmissibles) ne transmet pas le VIH. (8,49)

L’héritage du VIH, qui était à l’origine une maladie à 

relativement court terme et fatale, continue de façonner 

l’approche adoptée par certains professionnels de santé, 

décideurs politiques et prestataires de services. (1,7,27) 

Par exemple, des organismes tels que les compagnies 

d’assurance et les banques restreignent ou refusent 

souvent l’accès aux soins de santé, aux assurances vie et 

aux prêts bancaires aux personnes vivant avec le VIH. (28)  

A contrario, souffrir d’une maladie chronique oblige 

souvent le patient à être beaucoup plus impliqué 

dans ses soins de santé. Les professionnels de santé 

impliqués dans le traitement du diabète, de maladies 

cardiovasculaires et d’affections pulmonaires font 

participer activement les patients à la détermination 

des modalités de traitement et, dans certains cas, à la 

gestion de certains aspects de leurs propres soins. (19,27) 

Cet engagement favorise une meilleure adhésion au 

traitement, ce qui a pour conséquence d’améliorer les 

résultats pour la santé et le bien-être. L’implication des 

personnes vivant avec le VIH dans tous les aspects 

de leurs besoins en soins est plus efficace que les 

approches paternalistes habituelles. (7) Lorsque ces 

personnes sont très impliquées, on observe de meilleurs 

résultats pour la santé et des coûts de soins plus 

faibles. (29) Celles et ceux qui sont en mesure de prendre 

des décisions au nom des personnes vivant avec le VIH 

doivent le faire en toute transparence et avec un sens 

des responsabilités.

Problèmes de stigmatisation, de 
discrimination et psychologiques

Les personnes vivant avec le VIH continuent à faire face 
à une stigmatisation et une discrimination importantes 
liées au VIH. (23)

Résultats de l’enquête 
Positive Perspectives vague 2
La stigmatisation (attitudes 
négatives et croyances erronées 
à l’égard des personnes vivant 
avec le VIH) et la discrimination 
(traitement différent des 
personnes en fonction de leur statut du 
VIH) (30) ont des répercussions négatives sur  
le dépistage et l’adhésion au traitement,  
ce qui a une incidence sur la qualité de vie et 
les résultats pour la santé. (17,23)

La criminalisation de la conduite des travailleurs du 
sexe, des homosexuels, des personnes transgenres, des 
toxicomanes et des migrants exacerbe la stigmatisation 
et la discrimination et peut diminuer le recours aux 
services liés au VIH, avec pour conséquence une moins 
bonne santé et une transmission accrue du VIH. (11,17) 

Remédier à la stigmatisation et à la discrimination, 
y compris à la criminalisation des personnes vivant 
avec le VIH ne permet pas uniquement d’améliorer leur 
qualité de vie, (11,23) mais peut aussi être relié à l’obtention 
et au maintien d’une suppression virale et rapproche de 
l’objectif plus large de santé publique, qui est de réduire 
l’incidence du VIH. (23,31) 

De nombreux répondants de l’enquête dans le monde 
entier font face à de nombreux challenges émotionnels 
et psychosociaux, tels que la stigmatisation associée 
à leur statut à l’égard du VIH et 57,9 % ont caché 
ou déguisé leur traitement du VIH pour éviter de le 
divulguer. (23)

Résultats de l’enquête 
Positive Perspectives vague 2
Pratiquement trois patients sur cinq (57,9 %) 
ont récemment caché ou déguisé leur 
médicament contre le VIH pour tenter de 
dissimuler leur statut ou pour ne pas avoir à 
en faire part. (23)

Ceux qui ont éprouvé le besoin de cacher leur 
statut à l’égard du VIH risquaient plus de souffrir de 
conséquences négatives pour leur état de santé 
mentale et générale. (32) Des discriminations à l’emploi 

ont également été mises en évidence (dans la police 
ou l’armée par exemple), de même que de mauvais 
traitements réservés aux personnes vivant avec le VIH 
sur leur lieu de travail, notamment dans les services de 
soins de santé. (33)

De nombreuses personnes vivant avec le VIH disposent 
maintenant d’un éventail sans précédent d’options de 
traitement dans un nombre croissant de pays, qui leur 
garantit que le VIH reste indétectable* et limite les effets 
indésirables d’autres protocoles de traitement. (3)

Résultats de l’enquête 
Positive Perspectives vague 2
Les protocoles de traitement 
quotidiens ont été perçus par 
certains répondants comme un 
fardeau et une cause d’anxiété. Il est donc 
nécessaire de poursuivre le développement 
de protocoles plus simples. (6,23)

Vieillir avec le VIH  
et un traitement à vie

Parallèlement au vieillissement de la population des 
personnes vivant avec le VIH, la prévalence des affections 
chroniques est en augmentation. Pour les personnes 
vivant avec le VIH, le fardeau des comorbidités 

associées à leur maladie est plus lourd que celui de la 

population générale (1) et l’enquête Positive Perspectives 
vague 2 suggère que les personnes vivant avec le 
VIH doivent également faire face à diverses autres 
pathologies à long terme, particulièrement à mesure 
qu’elles vieillissent (1). Parmi les répondants, une partie a 
indiqué vivre avec au moins deux comorbidités. (6)`

Résultats de l’enquête Positive 
Perspectives vague 2
Les troubles mentaux (20,6 %), l’hypertension 
artérielle (17,3 %), l’hypercholestérolémie 
(16,9 %) et les troubles du sommeil (15,6 %) 
faisaient partie des affections les plus 
souvent citées par les participants chez qui 
elles ont été diagnostiquées. (1)

20,6 % 17,3 % 16,9 % 15,6 %

Dans de nombreux cas, les personnes vivant avec le VIH 

prenaient des médicaments pour d’autres affections,  

en plus de leur traitement du VIH. Celles ayant indiqué 

avoir au moins une comorbidité étaient inquiètes des 

effets à long terme du traitement du VIH.(1) Une majorité 

des personnes vivant avec le VIH et souffrant de 

comorbidités ont également signalé qu’elles seraient 

prêtes à adopter des protocoles thérapeutiques 

composés de moins de médicaments. (1) 

Résultats de l’enquête 
Positive Perspectives 
vague 2
Globalement, 42,1 % des PVVIH 
indiquent être polymédiquées (prise d’au 
moins 5 médicaments différents par jour) avec 
des résultats sur leur santé qui étaient moins 
bons, indépendamment des comorbidités 
existantes : leurs chances d’être satisfaits 
de leur traitement, d’avoir un état de santé 
général optimal et de parvenir à un contrôle 
virologique étaient réduites par rapport à 
celles qui n’étaient pas polymédiquées. (1)

42,1 %

L’enquête a également montré que les personnes 
qui évaluent leur santé globale comme optimale 
étaient davantage susceptibles d’être satisfaites de 
leur traitement actuel du VIH. Ce constat peut être 
relié au fardeau que représente la prise de plusieurs 
médicaments chaque jour ou aux effets indésirables des 
médicaments, qui ont un impact sur la vie quotidienne. (6)

Résultats de l’enquête Positive 
Perspectives vague 2
La satisfaction à l’égard du 
traitement était notablement 
plus faible chez les femmes 
(62,9 %) que chez les hommes 
(72,5 %) et cette observation 
devrait faire l’objet de futures 
études. (1)

62,9 %

72,5 %
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Recommandations :

4 avancées

L’Organisation Mondiale de la Santé préconise et 
promeut une approche globale de la santé : 

Les meilleures pratiques et les résultats de l’enquête 
concordent sur le fait que les décideurs politiques et les 
prestataires de services devraient adopter une approche 
consultative et plus complète lorsqu’ils façonnent les 
réponses au défis auxquels les personnes vivant avec 

le VIH doivent faire face. Il faut pour cela abandonner 
les approches verticales qui ne sont pas basées sur 
les expériences vécues par les personnes vivant avec 
le VIH. Les enjeux identifiés par l’enquête Positive 
Perspectives 2 nécessitent que les services conçus 
pour répondre aux besoins de la communauté VIH 
résolvent les problèmes de qualité de vie, améliorent 
la communication entre professionnels de santé et 
personnes vivant avec le VIH, continuent à lutter 
contre les effets pernicieux de la stigmatisation et de 
la discrimination et développent des stratégies pour 
gérer les problématiques complexes auxquelles sont 
confrontées celles qui souffrent de comorbidités. Ces 
recommandations proposent des mesures pratiques 
et réalisables destinées à améliorer la qualité de vie, 
que les systèmes de santé devraient intégrer aux soins 
modernes du VIH. (1,6,7,23-25)

La santé est un état de 
complet bien-être physique, 

mental et social, et ne 
consiste pas seulement en 
une absence de maladie ou 

d’infirmité (34) 

“

“
Communication du message VIH Indétectable = VIH Intransmissible (I = I)* : 

Les médecins, les décideurs politiques et les militants communautaires impliqués dans les politiques publiques 
doivent revoir les directives de soins des patients (plus particulièrement ceux diagnostiqués récemment) afin 
de garantir que le message VIH Indétectable = VIH Intransmissible (I = I) soit une priorité pour les personnes 
vivant avec le VIH et leurs communautés. Les normes de soins et les directives médicales doivent encourager 
les médecins à informer les personnes vivant avec le VIH sur le message VIH Indétectable = VIH Intransmissible 
(I = I), étant donné les résultats pour la santé et la qualité de vie auxquels il est associé. Ce message pourrait 
s’accompagner d’opportunités de perfectionnement professionnel pour les médecins, afin qu’ils comprennent 
mieux les aspects complexes et bénéfiques de la façon dont ce message lutte contre la stigmatisation et 
favorise la santé mentale. Pour minimiser la stigmatisation et la discrimination et améliorer la qualité de vie, des 
mesures doivent être prises pour informer les personnes vivant avec le VIH, les décideurs politiques et le grand 
public sur le message VIH Indétectable = VIH Intransmissible (I = I). (8,25)

Mise à jour des plans d’actions : 

Les décideurs politiques, à tous les niveaux du gouvernement, doivent tracer les grandes lignes des plans 
d’actions stratégiques et opérationnels afin d’atteindre les cibles 90-90-90 de l’ONUSIDA et d’inclure une 
4e cible 90, pour ne pas se limiter à la simple suppression virale mais faire porter ses efforts sur la qualité de vie 
et la santé à long terme. L’ONUSIDA doit convoquer un groupe d’experts incluant des personnes vivant avec le 
VIH, afin de développer une mesure de la qualité de vie des personnes vivant avec le VIH qui soit plus qu’une 
simple approche biomédicale et convenir de sa définition. Cette mesure doit être appliquée, d’une culture à 
l’autre et dans diverses régions du monde. L’ONUSIDA doit aussi demander aux pays de faire régulièrement état 
des progrès réalisés pour garantir une bonne qualité de vie aux personnes vivant avec le VIH. (1,35)

Une nouvelle « 4e cible 90 » de l’ONUSIDA, 
garantissant que 90 % des personnes vivant 
avec le VIH indiquent jouir d’une bonne 
qualité de vie, répondrait mieux aux besoins 
des personnes vivant avec le VIH tout au 
long de leur vie. (1,23)

90 %

Suivi renforcé : 

Les autorités, à tous les niveaux, doivent intensifier leurs efforts de suivi afin de refléter la réalité du VIH en tant  
qu’affection à vie. L’Organisation Mondiale de la Santé doit, pour sa part, guider ces efforts en recueillant des  
données sur les réponses des systèmes de santé aux défis à long terme auxquels les personnes vivant avec le  
VIH doivent faire face. (3) Il ne suffit plus de mesurer la seule charge virale ; le bien-être et la qualité de vie doivent  
également faire l’objet d’un suivi. Des indicateurs pertinents doivent être développés et intégrés aux directives  
nationales, afin de permettre une meilleure évaluation de la qualité de vie. (1,6) 

Qualité de vie et résultats  
pour la santé

1

2

3

* Une personne séropositive sous traitement antirétroviral avec une charge virale indétectable < 50 copies/mL depuis plus de 6 mois et qui bénéficie d’un 
suivi clinique régulier et global (soutien à l’observance, détection et traitement des infections sexuellement transmissibles) ne transmet pas le VIH. (8,49)
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Étude de cas (25,36,49) :
L’Australasian Society for HIV, Viral Hepatitis and Sexual Health Medicine (ASHM) a développé un guide 
pour informer les médecins et d’autres prestataires de soins des dernières découvertes scientifiques sur les 
traitements antirétroviraux. 

L’ouvrage « Undetectable = Untransmittable  : A guide for clinicians to discuss » fait la synthèse des preuves, 
explore les implications importantes des avancées scientifiques et fait des suggestions de ressources juridiques 
et psychosociales. 

Le message clé du guide est que les personnes prenant leur traitement quotidiennement, tel qu’il leur a été 
prescrit, maintiennent une charge virale indétectable et ne risquent donc pas de transmettre sexuellement le 
virus à un partenaire séronégatif au VIH. Pour résumer, VIH Indétectable = VIH Intransmissible (I = I). 

Les directives de l’ASHM contribuent à combler une importante lacune en matière de conseils aux médecins qui 
ont besoin d’être mieux informés mais aussi totalement armés pour délivrer à leurs patients des renseignements 
précis et fondés sur des preuves. Les médecins peuvent constater que certains patients ont eu connaissance 
de ce message avant d’entreprendre des soins impliquant, par conséquent, le besoin d’un soutien professionnel 
pour en comprendre la signification.

Les médecins sont souvent amenés à annoncer la mauvaise nouvelle d’un nouveau diagnostic de séropositivité 
à un patient. Mais en intégrant le message VIH Indétectable = VIH Intransmissible (I = I)* à leur pratique, ils peuvent 
rassurer un patient qui craint d’infecter d’autres personnes. Ces mesures peuvent dissiper les sentiments de 
stigmatisation et de honte, qui ont un impact négatif sur l’implication à long terme du patient dans ses soins et 
son traitement.

Le guide est renforcé par une campagne de l’ASHM de diffusion d’informations précises et non ambiguës 
aux personnes vivant avec le VIH et à celles à risque. La campagne met également au défi les organismes 
gouvernementaux en lien avec le VIH, la société civile et le secteur privé, de promouvoir la sensibilisation et la 
compréhension du message VIH Indétectable = VIH Intransmissible (I = I)*. Ce message étant de plus en plus 
connu, il peut avoir un impact positif significatif sur la qualité de vie et les résultats pour la santé des personnes 
vivant avec le VIH. 

Pour en savoir plus : 

https:/ashm.org.au/HIV/UequalsU/

Approche globale : 

Les prestataires de services doivent adapter les modèles de soins afin d’offrir un soutien pratique et  
psychologique qui aide les personnes à se préparer à vivre durablement avec le VIH. Ce soutien peut prendre la  
forme de conseils individualisés sur les pensions, les prévisions budgétaires et le cautionnement d’un logement,  
l’évaluation de la santé mentale, l’hygiène sexuelle, l’aide à la procréation, les relations, ainsi que sur les facteurs  
influençant le mode vie, tels que l’isolement. Idéalement, les services cliniques doivent être capables de mettre  
en contact les personnes vivant avec le VIH avec des pairs ou leur donner la possibilité de les rencontrer,  
afin qu’ils tirent des enseignements de leur expérience, étant donné qu’une minorité significative n’a jamais parlé 
de son problème de santé à quiconque en dehors de son professionnel de santé spécialisé dans le VIH. Les pairs  
doivent servir de lien entre les professionnels de santé, les services sociaux, les services communautaires et  
les services offerts par les ONG. En outre, les représentants des patients ont une meilleure connaissance de ce  
qui peut être mis à la disposition des personnes vivant avec le VIH et les aider à trouver des réponses à leurs  
questions sur une meilleure prise en charge de leur état. Il est nécessaire d’offrir aux professionnels de santé  
une formation de haute qualité, y compris une formation supplémentaire pour permettre aux services médicaux  
d’établir et de maintenir un environnement non stigmatisant et non discriminant. Les personnes vivant avec le VIH  
souffrent souvent de plusieurs comorbidités, les systèmes de référence doivent être renforcés afin que divers  
professionnels de santé aient accès aux informations sur leurs soins de santé et leur traitement en cours. (11,23,25,27)

4

4

Communication, information et 
prise de décisions partagées

Dialogue avec les patients :

Tous les efforts doivent être faits pour permettre un meilleur dialogue, plus horizontal et ouvert entre les  
personnes vivant avec le VIH et leurs médecins. Ces personnes doivent avoir le sentiment qu’elles sont dans un  
environnement qui ne les juge pas ; elles doivent être à l’aise pour faire part à leurs médecins de tous les aspects  
liés à leur qualité de vie, traitement et choix de soins, ainsi que des informations concernant le message  
VIH Indétectable = VIH Intransmissible (I = I)*. Ce dialogue ouvert doit devenir la base de discussions éclairées sur 
les soins et le traitement, qui conduisent à de meilleurs résultats en termes de santé individuelle et publique. (6,7,25)

Engagement des patients : 

Les personnes vivant avec le VIH et les groupes communautaires qui souhaitent s’impliquer dans les politiques 
doivent devenir les acteurs principaux en s’engageant totalement dans toutes les politiques et tous les 
processus de prise de décisions. En s’appuyant sur les principes GIPA (The Greater Involvement of People living 
with HIV), qui plaident en faveur d’une plus grande implication des personnes vivant avec le VIH, la voix des 
communautés les plus affectées par la pandémie doit être cruciale pour offrir des réponses adaptées à leurs 
besoins. Les représentants de patients doivent être des membres très impliqués d’un comité international ou 
d’un programme national de santé publique sur le VIH, être présents dans tout organisme gouvernemental 
local, avoir des compétences en matière de réponse au VIH et être activement engagés dans la conception de 
processus participatifs et plus horizontaux de prise de décisions avec les différentes unités de soins de santé, 
y compris dans l’évaluation des résultats. (37)

Information ciblée : 

Les décideurs politiques, prestataires de services, ONG et organisations professionnelles doivent s’assurer 
que les initiatives de communication soient particulièrement adaptées aux principaux groupes de populations 
clés vulnérables au VIH. Les populations clés sont notamment les hommes gays et autres hommes ayant des 
rapports sexuels avec des hommes, les professionnels du sexe, les personnes transgenres, les consommateurs 
de drogues injectables et les personnes incarcérées. (38,39) 

Prises de décisions éclairées par des preuves : 

Selon le conseil de l’Organisation Mondiale de la Santé, qui est de favoriser une culture d’amélioration continue 
de la qualité basée sur les meilleures preuves disponibles, il est temps d’identifier, de diffuser et de traduire 
le corpus de connaissances issu des meilleures pratiques. La communauté et les décideurs doivent traduire 
ces meilleures pratiques en plans d’actions bien conçus, fondés sur des preuves qui servent à accélérer et à 
quantifier l’amélioration des résultats pour la santé, à une époque de maladies chroniques. Des outils doivent 
être mis au point pour permettre aux communautés et aux décideurs de partager leur expertise afin de 
développer des programmes qui contribuent à mettre fin à la discrimination et à la criminalisation et à protéger 
les droits de l’Homme. (40)

1
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* Une personne séropositive sous traitement antirétroviral avec une charge virale indétectable < 50 copies/mL depuis plus de 6 mois et qui bénéficie d’un 
suivi clinique régulier et global (soutien à l’observance, détection et traitement des infections sexuellement transmissibles) ne transmet pas le VIH. (8,49)
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Étude de cas :
Le lien entre les médecins et ceux qu’ils soignent évolue. Responsabiliser les personnes vivant avec le VIH 
signifie leur faire jouer un rôle actif dans les choix de traitement éclairés qui répondent au mieux à leurs besoins. (7) 

Cette approche est renforcée par un meilleur dialogue entre les personnes vivant avec le VIH et leurs médecins. 
Elle nécessite que les prestataires de soins délivrent des informations claires et à jour sur les options de 
traitement, dans un environnement non moralisateur. Ces actions peuvent être renforcées par des informations 
ciblées qui répondent aux besoins des principaux sous-groupes de la communauté du VIH. (6,7,25)

Les mères qui vivent avec le VIH ont des besoins uniques. Les décisions concernant l’allaitement des 
nourrissons peuvent être difficiles à prendre pour les femmes séropositives, du fait des avis contradictoires. Les 
recommandations de l’Organisation Mondiale de la Santé préconisent l’allaitement maternel jusqu’à 24 mois. 
Elles sont destinées aux pays où les laits maternisés font courir des risques aux nourrissons du fait de la 
mauvaise qualité de l’eau. Dans le même temps, l’Organisation Mondiale de la Santé recommande que les pays 
décident eux-mêmes s’ils souhaitent conseiller l’allaitement maternel. Les laits maternisés sont recommandés 
chez les personnes vivant avec le VIH dans les régions développées. (41)

Une équipe de professionnels de santé de Toronto a soutenu quatre mères vivant avec le VIH qui souhaitaient 
allaiter pendant leur traitement. L’équipe a adopté une approche en trois étapes. Dans un premier temps, 
l’allaitement du nourrisson a été abordé, ainsi que les recommandations pertinentes et l’aide à l’accès aux laits 
maternisés. (41)

Des conseils ont été organisés pour les mères qui préféraient allaiter au sein. Ces conseils présentaient les 
possibilités de discussions plus approfondies concernant les informations les plus récentes sur l’allaitement au 
sein et le VIH. Les femmes ont bénéficié d’un soutien, quel que soit leur choix. Celles qui prévoyaient toujours 
d’allaiter au sein ont été adressées à un spécialiste des maladies transmissibles aux enfants. (41)

Après la naissance du bébé, un test de dépistage du VIH par PCR a été pratiqué, un traitement préventif post-
exposition a été instauré et le nourrisson a bénéficié d’une étroite surveillance. Si les tests de dépistage du VIH 
du bébé étaient négatifs deux à quatre semaines après l’arrêt de l’allaitement, les médicaments antirétroviraux 
étaient arrêtés. (41)

Tous les professionnels de santé sont informés des choix des femmes avant leur admission, afin qu’elles ne 
subissent pas de discrimination pendant la période postpartum où elles sont très occupées. (41)

Pour en savoir plus : 

http:/blog.catie.ca/2019/03/11/a-step-by-step-process- on-how-we-can 
-support-mothers-living-with-hiv/

Problèmes de stigmatisation,  
de discrimination et psychologiques 

Connaissances en matière de santé :

Les organisations professionnelles, les universités et les décideurs politiques doivent collaborer pour offrir à tous 
les professionnels de santé et aux prestataires de soins communautaires, une formation qui les aide à réduire la 
stigmatisation et la discrimination dans le système de santé. Pour atteindre l’objectif commun de santé publique, 
de réduction de la transmission en luttant contre la stigmatisation et la discrimination, les professionnels de santé 
doivent disposer des outils requis pour résoudre les problèmes psychosociaux et de qualité de vie auxquels les 
personnes vivant avec le VIH sont confrontées. En outre, une formation permettant au grand public d’approfondir 
sa compréhension du message VIH Indétectable = VIH Intransmissible (I = I) (« ne peut pas transmettre le virus »)*, 
peut jouer un rôle dans la réduction de la stigmatisation et de la discrimination au niveau sociétal. (8,11,23,25)

Réforme législative : 

Les législateurs doivent combattre les pratiques ou les lois discriminatoires contraires aux droits de l’Homme, 
en adoptant des lois qui protègent l’accès aux services, à l’emploi, à l’éducation ou à la libre circulation des 
personnes. Des structures indépendantes, si elles n’existent pas déjà, doivent être créées pour encadrer les 
pratiques/politiques des systèmes de santé et gouvernementales, afin de garantir zéro discrimination. Les 
procédures de plaintes doivent être respectueuses, confidentielles et sensibles. Elles doivent permettre 
aux citoyens de révéler les cas de discrimination et inclure des mécanismes de rétroaction qui protègent la 
confidentialité et garantissent la protection des lanceurs d’alerte. (5)

Réseaux de soutien : 

Des réseaux VIH communautaires, représentatifs et transparents doivent être créés pour défendre et représenter 
les personnes vivant avec le VIH et garantir que les décideurs politiques et les programmes répondent à leurs 
besoins. Les décideurs politiques doivent fournir des réseaux VIH disposant des ressources nécessaires pour 
établir des programmes, y compris des réseaux de pairs, afin de renforcer l’écosystème de soutien dont les 
personnes vivant avec le VIH ont besoin, pas uniquement pour survivre, mais aussi pour s’épanouir. Cela doit 
permettre de les équiper d’outils pour lutter efficacement contre l’auto-stigmatisation et la honte. Les décideurs 
politiques doivent également renforcer les systèmes de santé afin de mieux intégrer les connaissances sur la 
santé mentale, le bien-être et l’impact de l’adhésion des personnes vivant avec le VIH. (23,38,42)
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* Une personne séropositive sous traitement antirétroviral avec une charge virale indétectable < 50 copies/mL depuis plus de 6 mois et qui bénéficie d’un 
suivi clinique régulier et global (soutien à l’observance, détection et traitement des infections sexuellement transmissibles) ne transmet pas le VIH. (8,49)
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Étude de cas (43) :
La stigmatisation et la discrimination liées au VIH dont font preuve les professionnels de santé sont un obstacle à 
l’amélioration des services offerts aux personnes vivant avec le VIH et de leur qualité de vie. La stigmatisation et la 
discrimination qui entourent le VIH sont particulièrement prévalentes en Russie et ont contribué à l’épidémie locale. 

La VERA HIV Med School, en Russie a pour objectif de lutter contre la stigmatisation et la discrimination par 
des cours destinés aux nouvelles générations de médecins. Ces enseignements sont conçus pour apporter 
les informations et les compétences nécessaires dont ils ont besoin pour dispenser des soins optimaux aux 
personnes vivant avec le VIH. 

Lors d’un camp éducatif d’une semaine, 20 à 25 jeunes cliniciens de Russie, Ukraine, Biélorussie et Ouzbékistan 
ont la possibilité d’acquérir des connaissances sur le VIH et d’en discuter dans un cadre universitaire. L’accent est 
mis sur l’impact de la stigmatisation et de la discrimination et sur le rôle qu’ils peuvent jouer pour les combattre 
dans un contexte médical.

Les cours sont dispensés sous forme de conférences et d’ateliers interactifs, par des médecins et des 
scientifiques renommés travaillant dans des domaines en lien avec le VIH en Russie. Point essentiel, les 
étudiants en médecine rencontrent des personnes vivant avec le VIH. En outre, ils dialoguent avec des juristes, 
des travailleurs sociaux, des psychologues, des militants de la lutte contre le VIH et des représentants d’ONG 
pour apprendre de leurs expériences uniques. Chaque camp est l’occasion pour les participants de développer 
des compétences spécifiques au contexte du VIH et de comprendre les principaux aspects sociaux et juridiques 
du diagnostic de leurs patients. 

Le projet reflète les efforts actuels déployés par la AIDS.CENTER Foundation russe pour améliorer les soins liés 
au VIH dans cette région. Depuis 2018, environ 150 médecins ont participé à sept sessions de formation. La 
plupart des participants (82 %) ont noté un changement dans leur attitude à l’égard de la transmission du VIH, ce 
que confirment des questionnaires montrant une diminution de la discrimination perçue parmi les participants.

En entretenant un réseau de jeunes médecins formés sur la discrimination et la stigmatisation, la VERA HIV Med 
School aide à faire évoluer les attitudes des professionnels de santé. 

Vieillir avec le VIH et  
un traitement à vie

Soins à vie et intégration dans les politiques :

Les politiques doivent refléter les besoins des personnes vivant avec le VIH ou à risque accru de contracter ce 
virus, à tous âges et stades de la vie (par exemple, dans les résidences pour personnes âgées), y compris la 
prévention et la prise en charge des comorbidités. Les décideurs politiques doivent intégrer le VIH dans des 
politiques qui traitent des soins à long terme de la population en général, basées sur des modèles de soins 
pluridisciplinaires classiques. Les professionnels de santé doivent collaborer avec les personnes vivant avec le VIH 
pour créer des plans de soins personnalisés, intégrés et axés sur les résultats, adaptés à chaque personne. (1,11) 

1

Pour en savoir plus : 

https:/www.unaids.org/ru/resources/presscentre/featurestories/2018/ october/educating 
-next-generation-of-russian-doctors 

Création d’une base de preuves : 

Les organismes de financement de la recherche doivent financer des études de recherche communautaire sur 
la santé à long terme des personnes vivant avec le VIH, dans la perspective d’éclairer sur les soins à long terme 
centrés sur ces personnes qui vieillissent avec le VIH. (44)

Optimisation du traitement : 

Les prestataires de soins et les médecins doivent donner la possibilité aux personnes qui le souhaitent 
de prendre moins de médicaments, ce qui leur offre plus de flexibilité, moins d’interactions avec d’autres 
médicaments et substances et une meilleure qualité de vie. Les médecins doivent pouvoir fournir aux 
personnes vivant avec le VIH des informations sur les options thérapeutiques qui sont disponibles en fonction 
de leurs besoins, ce qui leur donne les moyens de faire des choix de traitement éclairés. Les décideurs 
politiques doivent également favoriser un environnement pro-innovation qui permette le développement de 
meilleurs traitements ayant moins d’effets indésirables et un impact positif sur la qualité de vie, conformes 
aux préférences des patients. Les opportunités de recherche et l’accès à de nouveaux médicaments pour les 
patients dont le virus est multirésistant doivent être une priorité. (6,23,45)

3

Étude de cas (46,47) :
Le premier cas d’infection par le VIH/SIDA a été diagnostiqué en Roumanie en 1985. La moitié des 

16 000 personnes vivant avec le VIH à l’heure actuelle en Roumanie a été infectée dans des orphelinats et des 

hôpitaux publics entre 1985 et 1995.

Ce grand sous-groupe communautaire infecté par le VIH est connu sous le nom de Cohorte roumaine ; il fait 

partie de la population plus large des « enfants de Ceausescu » qui ont passé une partie de leur enfance dans 

des orphelinats et ont survécu à la période de troubles qui a suivi la chute du communisme en 1989. Malgré 

ces graves difficultés, en 2001, la Roumanie est devenue l’un des premiers pays au monde à introduire une loi 

réduisant les obstacles à l’accès aux soins pour les personnes vivant avec le VIH.

La législation actuelle garantit divers droits à des avantages sociaux et l’accès aux soins pour les personnes 

touchées. Toutefois, le concept de qualité de vie des adultes vivant avec le VIH n’est pas bien établi.

La Roumanie offre une occasion distincte de promouvoir une approche des soins liés au VIH centrée sur le 

patient et axée sur les résultats dans un contexte unique. Des experts en Roumanie, soutenus par des pairs de 

toute l’Europe, appliquent les recommandations « HIV Outcomes ». « HIV Outcomes », une initiative européenne 

multipartite, a été créée en 2016 pour améliorer la qualité de vie des personnes vivant avec le VIH, qui ne se 

limite pas à la suppression virale. 

Grâce à des rencontres avec les principales parties prenantes et à la création d’un comité de pilotage « HIV 

Outcomes » en Roumanie, une série de recommandations adaptées a été mise au point. Le processus a souligné 

la nécessité de mener une étude sur la qualité de vie des personnes vivant avec le VIH en Roumanie, en aidant 

à créer une base de preuves sur laquelle s’appuyer pour mettre en place des politiques efficaces. 

Le comité de pilotage a également recommandé des programmes de formation des médecins et des campagnes 

de sensibilisation pour moderniser les attitudes du grand public à l’égard du VIH. La Roumanie est l’un des pays 

européens qui a testé en situation les recommandations « HIV Outcomes ». Cette initiative offre des bénéfices 

directs aux personnes en Roumanie, tout en faisant figure d’exemple pour les pays homologues, des étapes 

requises pour améliorer les soins dispensés aux personnes vivant avec le VIH. 
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Pour en savoir plus :  
https:/hivoutcomes.eu/national-level/
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Vers des soins de santé optimaux pour toutes les personnes  
vivant avec le VIH (1,6,7,23-25) 

Conclusions :

Les recommandations ci-dessus ont été développées en réponse aux résultats de l’enquête Positive Perspectives 2. 
Elles ont été ensuite élaborées par l’équipe de l’enquête et par le comité consultatif international sur la base de leurs 
connaissances sur les données et de leur compréhension des besoins insatisfaits des personnes vivant avec le VIH 
dans le monde entier. Certaines des recommandations préconisent d’investir dans la réduction du fardeau à long 
terme du VIH qui pèse sur les individus, les communautés et les systèmes de santé, tandis que d’autres sont moins 
consommatrices de ressources mais nécessitent un engagement durable et des changements de politiques.  
Nul doute qu’il y a un besoin urgent d’initier des changements de comportements et de pratiques requis au sein des 
systèmes de santé, et plus largement dans la société, qui continuent de constituer un frein à de réels progrès visant à 
stopper la transmission et à améliorer la qualité vie de celles et ceux qui vivent avec le VIH. 

Les défis auxquels doivent faire face les personnes vivant avec le VIH de nos jours sont très différents de ceux 
observés dans les années 80 et 90. Il faut se réjouir de l’augmentation de leur espérance de vie. Néanmoins, il est 
essentiel d’optimiser la qualité de vie des personnes vivant avec le VIH pour que l’histoire du VIH soit une réussite : 
faire d’une maladie autrefois mortelle une affection chronique gérable qui n’empêche plus les personnes qui en sont 
atteintes de vivre une vie épanouie, productive, heureuse et enrichissante. 

Comme l’indique l’ONUSIDA, les fonds consacrés au VIH ont déjà considérablement chuté, ce qui constitue un 
problème de taille qui doit être résolu pour le bénéfice des personnes vivant avec le VIH et pour atteindre les objectifs 
définis ci-dessus. (48) La pandémie de COVID-19 a mis en évidence l’importance de disposer de systèmes de soins 
de santé solides. Les services robustes, qui sont équipés pour prendre en charge les maladies transmissibles et les 
problèmes connexes, sont essentiels pour la santé publique et le bien-être personnel. Plus que cela, la pandémie 
nous a appris que les systèmes de santé sont interconnectés et que les patients présentant des affections chroniques 
peuvent être plus à risque de maladies respiratoires telles que le SARS-CoV2. La valeur des politiques fondées sur des 
preuves, de l’investissement dans la recherche et du développement de services bien rodés centrés sur les personnes, 
se mesure dans la capacité des systèmes de santé à absorber un choc. Ce rapport offre une voie d’amélioration de 
la façon dont les systèmes de santé, et les sociétés, gèrent la prochaine phase de la pandémie de VIH. Pendant que 
l’économie et les systèmes de santé se reconstruisent, nous sommes fermement convaincus que la priorité doit être 
de repenser les soins liés au VIH. 

Notes :
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