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De nombreuses personnes vivant avec le VIH peuvent
désormais s'attendre a avoir une espérance de vie quasi
normale, grace aux progres significatifs réalisés dans

le diagnostic precoce, les traitements antirétroviraux

et la prise en charge et les soins globaux liés au VIH. %2
Toutefois, la pandémie du VIH est loin d'étre éradiquée
et bon nombre de ses aspects ont changé.®

De nouveaux défis ont émergé, car de nombreuses
personnes vivent plus longtemps avec le VIH et
néecessitent des soins spécialisés a vie pour diverses
comorbidités (definies comme la coexistence d'autres
problemes de santé avec linfection par le VIH), y compris
des soins de gérontologie et des soins medicaux
primaires. Les personnes vivant avec le VIH risquent

de devoir relever certains défis de sante et faire face

a des comorbidités chroniques et nombre d'entre

elles sont egalement confrontées a une stigmatisation
et a une discrimination dans les systéemes de sante,
dans les services sociaux et dans leur vie publique

et privée.“® Lamélioration durable de la qualité de

vie a une incidence non seulement sur le bien-étre
individuel, mais elle contribue également a l'acceptation
par tous d'une nouvelle réalité, qui est de bien vivre
avec le VIH.? [l est essentiel d'intégrer les points de
vue des personnes vivant avec le VIH pour mettre en
place des politiques, des services et parvenir a des
changements de comportements qui répondent a leurs
besoins et refletent cette nouvelle réalité. Lenquéte
Positive Perspectives vague 2 est une enquéte
internationale portant sur 2389 personnes vivant

avec le VIH dans 25 pays et recevant actuellement un

traitement antirétroviral. Lenquéte met en lumiere divers
problemes qui affectent la qualité de vie des personnes
vivant avec le VIH.%®

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 enquéte, 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'enquéte Positive Perspectives et que l'équipe de
lenquéte et le comité consultatif considerent comme
etant extrémement importants a l'échelle de la planéte.
Ces défis refletent la nécessité d'une «4¢ cible 90>

qui garantit que la qualité de vie des personnes vivant avec
le VIH ne se limite pas au simple continuum du modeéle de
traitement. Le document se base sur les cibles 90-90-90
de 'ONUSIDA, qui ont été déterminantes pour parvenir a la
réussite actuelle des soins liés au VIH et représentent
toujours la norme de travail mondial a appliquer.®

Cependant, la suppression virale, une fois atteinte, n'est
tout simplement pas suffisante. IL fut un temps ou 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-

étre et la qualite de vie, des modéles de soins plus
globaux seront nécessaires afin de répondre aux besoins
psychologiques, physiques et sociaux plus vastes des
personnes vivant avec le VIH.®

La réalisation de la 4¢ cible 90 doit étre mesuréee
sur un plan qualitatif plutot que quantitatif, ce qui
la rend beaucoup plus difficile a mesurer. Lobjectif
de ce document est d'envisager et de proposer

un cadre politique qui reconnaisse limportance
de lindividualisation et de l'encouragement a la
responsabilisation des patients. *”

En outre, nous proposons une série de recommandations
sur les politiques destinées a 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 a réfléchir a la facon dont ces
recommandations peuvent étre adaptées au contexte
local et utilisées comme guide de référence par ceux
qui élaborent les politiques et les directives stratégiques
et cliniques, et a votre utilisation des résultats de cette
enquéte et des recommandations de ce document
d'orientation pour identifier les meilleures pratiques et
répondre aux besoins non satisfaits et aux problemes
non résolus des personnes vivant avec le VIH.

Qualité de vie et résultats
pour la santé

Communication du message
VIH Indétectable = VIH Intransmissible (I = 1)*
Mise a 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

Problémes de stigmatisation,
de discrimination
et psychologiques
Connaissances en matiére de sante
Réforme législative
Réseaux de soutien

Vieillir avec le VIH,
avec un traitement a vie

Soins a vie et intégration
dans les politiques
Création d’une base de preuves
Optimisation du traitement

* Charge virale < 50 copies/mL®; ** Une personne seropositive sous traitement antiretroviral avec une charge virale indétectable < 50 copies/mL

depuis plus de 6 mois et qui bénéficie d'un suivi clinique regulier et global (soutien a lobservance, détection et traitement des infections sexuellement

transmissibles) ne transmet pas le VIH. €4
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L'espérance et la qualité de vie de nombreuses
personnes vivant avec le VIH se sont améliorées depuis
lavenement des traitements antirétroviraux hautement
actifs.@® 'espérance de vie de bon nhombre de
personnes vivant avec le VIH peut étre quasi normale
grace aux avancées dans le diagnostic et le traitement. @2
Toutefois, de trop nombreuses personnes vivant avec

le VIH ne sont pas au courant de leur statut sérologique
et n'ont pas accés a un traitement ou a des soins
medicaux constants et de haute qualité.

Ces personnes-la vivant avec le VIH ne connaissent
pas encore d'allongement de leur espérance de vie ni
d'amélioration de leur qualité de vie. 112

Les traitements antiretroviraux actuels reduisent

la quantite de VIH dans le sang (souvent appelee
«charge virale » d'une personne, c'est-a-dire
l'expression numeérique de la quantité de VIH dans

un échantillon de sang) a un niveau si faible que

les analyses de laboratoire habituelles ne peuvent

pas la detecter (un point de reference souvent

décrit comme «indétectable »). Cela signifie

que le VIH n'est pas sexuellement transmissible
(Undetectable = Untransmittable [VIH Indétectable = VIH
Intransmissiblel)."®49 Si certains pays ont beaucoup
progresse pour atteindre les cibles 90-90-90 de
ONUSIDA que sont 'amélioration du diagnostic, l'acces
permanent et l'adhésion au traitement, ainsi que la
suppression de la charge virale d'ici a 2020, d'autres ont
encore fort a faire s'ils veulent atteindre ces objectifs. ™

La pandémie du VIH en constante évolution

FIGURE 1
Les cibles 90-90-90 de ONUSIDA

90 %

Conscients de Sous traitement Avec suppression
leur statut du VIH du VIH virale

Cependant, comme de hombreuses personnes vivent
plus longtemps avec le VIH, on assiste a l'émergence de
comorbidités (definies comme la coexistence d'autres
affections avec linfection par le VIH). La prévalence

des comorbidités s'est revelée plus elevee 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 egalement revele

plus lourd dans la population infectée par le VIH. "
Certaines affections ou certains attributs combinés

sont liés a l'age, aux médicaments ou aux facteurs de
risque, tandis que d'autres résultent de linflammation
persistante attribuée au VIH lui-méme malgre lefficacité
du traitement antiretroviral. ' Au niveau de la
population, les personnes vivant avec le VIH ont plus de
maladies osseuses, de certains cancers, de maladies
cardiovasculaires et de problemes rénaux, ainsi que de
problémes de santé mentale. 19

Les troubles mentaux non diagnostiques, 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. ®®

Optimiser la qualiteé de vie de toutes les personnes vivant avec le VIH : Intégrer la 4¢ cible 90

Les troubles mentaux affectent plus frequemment les
personnes vivant avec le VIH que la population générale.®
Des études menées dans 38 pays révelent que 15 % des
adultes vivant avec le VIH et 25 % des adolescents vivant
avec le VIH rapportent une dépression ou un sentiment
d'accablement.®® |l est fondamental de détecter
precocement ces troubles mentaux et pourtant, par
peur des stigmatisations et des discriminations, il arrive
que des personnes ne souhaitent pas reveler leur état
psychologique a leurs professionnels de sante, 4819

Les traitements antirétroviraux a long terme peuvent aussi
conduire a des comorbidités chez les personnes vivant
avec le VIH et a des toxicités plus importantes du fait de
lexposition au long cours a certains de ces traitements. @
Enfin, il existe des facteurs sociaux lies au mode de vie
qui se recoupent dans chaque pays pouvant affecter le
diagnostic d'une infection a VIH existante.®

Les systémes de santé doivent évoluer pour repondre
aux besoins changeants des personnes vivant avec

le VIH et souffrant par consequent d'une affection
meédicale chronique et complexe durable. ™ 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. LONUSIDA estime
qu'en 2019, le nombre de personnes vivant avec le VIH
s'élevait a 38 millions dans le monde et ce chiffre devrait
augmenter, 1720

Un consensus émerge sur le fait que les systemes

de santé ne doivent pas seulement se concentrer sur
laspect medical, dont le critere de réussite des soins
lies au VIH est principalement base sur la suppression
de la charge virale. Pour comprendre la complexité

du VIH et du SIDA, il est essentiel de prendre en
considération lensemble des besoins, physiques,
emotionnels, mentaux et psychosociaux, des personnes
vivant avec le VIH et d'y répondre, dans des contextes
socioculturels divers et propres a chaque individu, afin
d'optimiser maintenant et durablement leur qualité de
vie. Limplication de la communauté est un prealable
indispensable a une prise en charge efficace du VIH/
SIDA et a 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, “*

Une qualité de vie optimale inclut la prévention et le
traitement du VIH et des comorbidités associees, ainsi
que la qualité de vie percue par les patients. Ainsi, cela
suppose de lever les obstacles structurels et d'éliminer
les politiques qui empéchent l'accés a une bonne
santé. Néanmoins, pour les personnes vivant avec le
VIH, le bien-étre et des droits sociaux, culturels, legaux

et économiques plus étendus sont des composantes
importantes d'une bonne qualité de vie.®

La lutte contre la stigmatisation et la discrimination
dans les systemes de santé, au sein de la sociéte et
dans les politiques et contre l'auto-stigmatisation, joue
un réle de premier plan dans la responsabilisation des
personnes vivant avec le VIH et le renforcement de
leur bien-étre. Les personnes vivant avec le VIH sont
alors armées pour mieux gerer leurs besoins de santé
a long terme, garder leur charge virale indétectable™ et
réduire la transmission ultérieure du VIH. La lutte contre
la stigmatisation et la discrimination lieées au VIH reduit
également les colts associés aux soins de santé. @

Les problémes de qualité de vie
sont une préoccupation majeure
pour les personnes vivant avec
le VIH®?

Les personnes vivant avec le VIH sont
confrontées a des défis qui peuvent affecter
leur bien-étre, y compris des problémes

de stigmatisation, de discrimination et

de marginalisation, dans les relations
personnelles et sexuelles, d'emploi et

de logement instables et du manque

de ressources financiéres pour bénéficier
d’autres services, tels que des options

de soins palliatifs dans les derniéres années
de vie.

L'integration des points de vue des personnes vivant
avec le VIH, lors de la mise a jour des politiques et
des prestations de services humains et de sante,

est primordiale pour que ces personnes vieillissent en
bonne santé et que leur qualite de vie soit optimale.®

Les acces precoces aux tests de dépistage complets
du VIH, a un traitement, a des soins de sante mentale
de qualité et a une aide sociale de base sont essentiels
pour garantir une bonne santé a long terme et des
couts de santé et un impact sur les systemes de santé
réduits. %

* 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 regulier et global (soutien a lobservance, détection et traitement des infections sexuellement transmissibles) ne transmet pas le VIH. &4

* Charge virale < 50 copies/mL.®

Optimiser la qualité de vie de toutes les personnes vivant avec le VIH : Intégrer la 4¢ cible 90
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ILest essentiel, pour mettre en place des politiques

et des services qui repondent a leurs besoins, de
comprendre l'expérience des personnes vivant avec

le VIH. Les personnes vivant avec le VIH doivent

étre 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-economique
et culturel dans lesquels elles evoluent. Entre 2016 et
2017, lenquéte Positive Perspectives vague 1, soutenue
par ViiV Healthcare, a été menée dans 9 pays chez

1111 personnes vivant avec le VIH. Son objectif était

de génerer des donnees sur les besoins insatisfaits

en matiere de prise en charge thérapeutique des
personnes vivant avec le VIH, dont limpact du VIH

et de son traitement sur leur vie quotidienne. Cette
enquéte a étudiée les facteurs de satisfaction a l'égard
du traitement, les points de vue des réepondants sur les
effets a long terme des antirétroviraux et le fardeau que
represente la prise quotidienne de medicaments.

L'enquéte Positive
Perspectives vague 2

Lenquéte Positive Perspectives vague 2
était une enquéte internationale portant sur
2389 personnes vivant avec le VIH et sous
traitement antirétroviral. © Elle s'est appuyée
sur les résultats de la premiére enquéte
Positive Perspectives (2017) et sur d’autres
enquétes 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'enquéte Positive Perspectives

L'enquéte Positive Perspectives vague 2 étend la portee
geographique a 25 pays au lieu de 9 pour inclure
d'autres pays d'Asie du Pacifique, dAmérique 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 déja
diagnostiqués et traités. 4

Un travail a été meneé sur le terrain d'avril a aott 2019.%
Le questionnaire initial pour le travail de lenquéte
principale sur le terrain a eté concu par ViiV Healthcare
en partenariat avec un comité consultatif international
compose d'experts en actions de sensibilisation,
communautaires et medicaux, y compris des personnes
vivant avec le VIH. L'un des principaux objectifs de

cette enquéte était d'explorer les aspects ayant trait a

la qualité de vie des personnes vivant avec le VIH dans
differents pays, systemes de sante, differentes regions et
éepidemies.

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

L'enquéte Positive Perspectives vague 2 a ete creee
pour générer des données sur les besoins insatisfaits
en matiere de prise en charge thérapeutique des
personnes vivant avec le VIH, dont limpact de la
maladie sur leur qualité de vie et limportance de soins
globaux.®

Optimiser la qualité de vie de toutes les personnes vivant avec le VIH : Intégrer la 4° cible 90

Bien que les données disponibles ne portent que sur
les personnes diagnostiquées séropositives pour le VIH,
les résultats offrent une vision globale, a une époque
ou l'infection par le VIH est devenue une affection
chronique non mortelle dans de nombreux pays,

mais pas dans tous. +

L'enquéte Positive Perspectives vague 2 vise a
déterminer comment les personnes vivant avec le

VIH évaluent leur propre sante, quelles repercussions
linfection 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. #6723-25

Plusieurs thémes sont
ressortis des données

de l'enquéte Positive
Perspectives vague 2 167.23-29)

Pour une bonne partie des personnes vivant
avec le VIH, les indicateurs de la qualité de
vie liée a 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
geénérale déetériorée avait des repercussions sur leur
qualité de vie. Elle était fortement corrélée a des
préoccupations sur le traitement contre le VIH, sur

leurs relations personnelles et professionnelles,

sur la communication avec leurs professionnels de
sante, 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 a prendre en charge leurs affections médicales
et a faire des choix thérapeutiques plus éclairés. Les
soins globaux constituent une approche complexe mais
economique. Ils ne se limitent pas a l'aide apportee

par les soins de santé, mais incluent la santé mentale,
'acces a de nouveaux traitements antirétroviraux, l'aide
a lemploi et au logement, les efforts pour reduire a zéro
la stigmatisation et la discrimination et le soutien aux
réseaux de pairs et de soins communautaires.

L'enquéte met également en évidence plusieurs
domaines dans lesquels des personnes du monde
entier vivant avec le VIH rencontrent des difficultes,
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 a mesure
qu'ils vieillissent.

Les résultats de l'enquéte Positive Perspectives,

et d'autres recherches, mettent en lumiere la necessite
d'une approche complete et globale des soins lies au
VIH et a la santé mentale. La résolution des problemes
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 'humeur, et les répercussions sur le
fonctionnement dans la vie quotidienne, qui est modifie
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 méme temps. Bien que
cela ne résolve probablement pas tous les problemes,
il est grand temps de réeformer les politiques publiques,
sociales et de santé afin qu'elles refletent 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 sante.

Optimiser la qualité de vie de toutes les personnes vivant avec le VIH : Intégrer la 4¢ cible 90
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De nombreux objectifs sont au coeur de l'enquéte
Positive Perspectives vague 2 :

Objectif 1: évaluer la relation entre la polypharmacie”
et les mesures des indicateurs de qualité de vie liées
alasanté;

Objectif 2 : enquéter sur les challenges physiques,
émotionnels et psychosociaux associés a
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 a 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 role 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 étre s~
responsabilisées afin de jouer

un réle actif dans leurs soins

et d’'étre armées pour obtenir W
une aide adéquate, ” comme

se faire accompagner par un ami ou un proche

a ses rendez-vous avec l'équipe soignante et
chercher a obtenir le soutien de pairs.

Obstacles a de meilleurs soins

Les répondants qui vivaient avec le VIH depuis plus
longtemps accordaient la priorité a la nécessite
d'améliorer le dialogue entre les professionnels de santé
et les personnes vivant avec le VIH, au sujet de leur
santé, de leurs problémes personnels et sociaux, afin
d'améliorer leur qualité de vie. Certains ont indiqué qu'ils
hésitaient a discuter avec leurs médecins.?”

Résultats de l'enquéte Positive

Perspectives vague 2

70,0 % des PVVIH ont rapporté
avoir des difficultés a discuter
de leurs principales
préoccupations avec leurs
professionnels de santé.”

70,0 %

Ces temoignages refletent limportance d'un dialogue
permanent sur ces problemes.

Bon nombre de ceux qui sont impliqués dans le suivi
de cette enquéte s'inquiétent 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 a la
non-transmission du virus [VIH Indétectable = VIH
Intransmissible (I = DI"*, 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 deployes
pour éliminer la stigmatisation et les craintes que de
nombreuses personnes vivant avec le VIH ont a l'égard
d'une transmission ultérieure. Cette omission peut avoir
un impact consideérable sur les couples qui souhaitent
disposer des informations les plus recentes sur leurs
choix de procréation et d'hygiene sexuelle, @
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Résultats de l'enquéte 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 = )**2%

64,7 %

L'enquéte montre clairement qu'il est urgent que les
professionnels de santé adoptent un discours scientifique
commun fondé sur des preuves et non biaise sur le
rapport entre un taux indétectable” et la non-transmission
du virus, et qu'ils laissent de coteé leurs préjugés. Malgre
les directives des organisations professionnelles,

les professionnels de sante n'integrent pas tous des
recommandations rassurantes precises et non ambigués
dans leur pratique clinique habituelle. En ne diffusant pas
le message VIH Indétectable = VIH Intransmissible (I = )™
au grand public, on perd une opportunite inestimable
déliminer 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 a long terme du traitement.
La connaissance du message «VIH Indétectable = VIH
Intransmissible» (I = 1) peut réduire l'anxiété associée au
dépistage et accroitre linstauration d'un traitement. @

Outre les bénéfices personnels pour la santé, le béenéfice
potentiel pour la santé publique d'une diminution de

la charge virale communautaire justifie grandement

un meilleur acces a un traitement, a des soins et des
services optimaux et la levee des obstacles. La réduction
de la charge virale communautaire a été associée a une
réduction de lincidence des nouveaux cas de VIH.©29
Les décideurs politiques et autres acteurs doivent avoir
conscience qu'investir dans le bien-étre 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 TONUSIDA et
mettre fin a la pandémie d'infection par le VIH.®

L'enquéte soulignait également que les personnes
vivant avec le VIH étaient préoccupeées par limpact a
vie de la prise de médicaments, notamment la prise
d'autres médicaments pour des comorbidités a mesure
qu'elles vieillissent.® De nombreuses personnes vivant
avec le VIH (66,6 %) ont déclaré étre inquiétes de
l'impact a long terme de leur traitement contre le
VIH, tandis que 48,5 % exprimaient leurs inquiétudes
quant aux risques d'interactions médicamenteuses .

Plus le nombre de comorbidités et de medicaments que
les personnes vivant avec le VIH prenaient augmentait,
plus elles étaient préoccupées, 56,6 % d'entre elles
s'inquietant de devoir prendre de plus en plus de
medicaments au fur et a mesure qu'elles vieillissent
avec le VIH." Ces données apportent la preuve que des
efforts continuels doivent étre faits pour évaluer le lien
entre la polymédication et les mesures de la qualité de
vie et souligne la nécessite impérieuse d'investir dans la
simplification du traitement pour améliorer la qualité de
vie et la guérison.?

Communication, information
et prise de décisions partagées

La creation de partenariats efficaces avec les
personnes vivant avec le VIH afin de prendre des
decisions éclairées sur leur propre acces aux soins de
sante et aux options therapeutiques, leur implication
dans l'etablissement et la revision de politiques et
programmes ayant un impact direct sur les soins, sont
des piliers majeurs de la reponse globale au VIH.?

Les personnes qui ont le sentiment d'avoir participe
aux decisions concernant leurs principaux soins et
choix de traitement indiquent de meilleurs résultats
pour leur santé. De fait, lenquéte Positive Perspectives
vague 2 suggere 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.”

Résultats de l'enquéte Positive

Perspectives vague 2
59,5 % des femmes qui ont répondu
pensaient recevoir sufisamment
d’informations pour s'impliquer
dans la prise de décisions
concernant leur traitement

du VIH.?” Certaines personnes

vivant avec le VIH (26,7 %) ne se 26,7 %
sentaient pas a l'aise pour parler

de leurs préoccupations a leurs
professionnels de santé, par crainte d'étre
considérées comme des « patients difficiles ».
Ces attitudes peuvent limiter les possibilités
d’'un dialogue de qualité sur leur traitement
avec leur professionnel de santé. 727

59,5 %

*Une PVVIH polymeédiquée était définie dans lenquéte comme prenant au moins 5 comprimeés/jour ou étant traitée pour au moins 5 maladies ;*
* Charge virale < 50 copies/mL®; ™" Une personne séropositive sous traitement antirétroviral avec une charge virale indétectable < 50 copies/mL
depuis plus de 6 mois et qui beneficie d'un suivi clinique regulier et global (soutien a lobservance, détection et traitement des infections sexuellement

transmissibles) ne transmet pas le VIH. 4
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L'héritage du VIH, qui était a l'origine une maladie a
relativement court terme et fatale, continue de faconner
l'approche adoptée par certains professionnels de sante,
décideurs politiques et prestataires de services, 727

Par exemple, des organismes tels que les compagnies
d'assurance et les banques restreignent ou refusent
souvent l'acceés aux soins de santé, aux assurances vie et
aux préts bancaires aux personnes vivant avec le VIH.@®
A contrario, souffrir d'une maladie chronique oblige
souvent le patient a étre beaucoup plus implique

dans ses soins de santé. Les professionnels de sante
impliqués dans le traitement du diabete, de maladies
cardiovasculaires et d'affections pulmonaires font
participer activement les patients a la détermination
des modalités de traitement et, dans certains cas, a la
gestion de certains aspects de leurs propres soins. 1927
Cet engagement favorise une meilleure adhésion au
traitement, ce qui a pour consequence d'améliorer les
résultats pour la santé et le bien-étre. Limplication des
personnes vivant avec le VIH dans tous les aspects

de leurs besoins en soins est plus efficace que les
approches paternalistes habituelles.” Lorsque ces
personnes sont tres impliquees, on observe de meilleurs
résultats pour la santé et des couts de soins plus
faibles. @ Celles et ceux qui sont en mesure de prendre
des decisions au nom des personnes vivant avec le VIH
doivent le faire en toute transparence et avec un sens
des responsabilités.

Probléemes de stigmatisation, de
discrimination et psychologiques
Les personnes vivant avec le VIH continuent a faire face

a une stigmatisation et une discrimination importantes
liees au VIH. @

Résultats de l'enquéte

Positive Perspectives vague 2
La stigmatisation (attitudes 90

négatives et croyances erronées %
a l'égard des personnes vivant [R J
avec le VIH) et la discrimination KN
(traitement différent des

personnes en fonction de leur statut du
VIH) ®® ont des répercussions négatives sur
le dépistage et 'adhésion au traitement,

ce qui a une incidence sur la qualité de vie et
les résultats pour la santé. ©723

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 lies au VIH, avec pour conséquence une moins
bonne santé et une transmission accrue du VIH. ®”
Remeédier a la stigmatisation et a la discrimination,

y compris a la criminalisation des personnes vivant

avec le VIH ne permet pas uniquement d'ameliorer leur
qualité de vie, *2¥ mais peut aussi étre relié a l'obtention
et au maintien d'une suppression virale et rapproche de
l'objectif plus large de santé publique, qui est de réduire
lincidence du VIH. @330

De nombreux repondants de l'enquéte dans le monde
entier font face a de nombreux challenges émotionnels
et psychosociaux, tels que la stigmatisation associee

a leur statut a l'égard du VIH et 57,9 % ont cache

ou deguise leur traitement du VIH pour éviter de le
divulguer.©

Résultats de l'enquéte
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 a
en faire part.®®

[ 4 [ 4 [ 4
Ceux qui ont éprouve le besoin de cacher leur
statut a l'égard du VIH risquaient plus de souffrir de

consequences negatives pour leur état de sante
mentale et générale. ®? Des discriminations a lemploi
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ont egalement eté mises en évidence (dans la police
ou larmée par exemple), de méme que de mauvais
traitements réservés aux personnes vivant avec le VIH
sur leur lieu de travail, notamment dans les services de
soins de santé.®®

De nombreuses personnes vivant avec le VIH disposent
maintenant d'un éventail sans précedent 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.®

Résultats de l'enquéte
Positive Perspectives vague 2

Les protocoles de traitement

quotidiens ont été percus par éé
certains répondants comme un

fardeau et une cause d'anxiété. Il est donc

nécessaire de poursuivre le développement
de protocoles plus simples. ©22

Vieillir avec le VIH
et un traitement a vie

Parallelement 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 a leur maladie est plus lourd que celui de la
population générale ® et lenquéte Positive Perspectives
vague 2 suggeére que les personnes vivant avec le

VIH doivent eégalement faire face a diverses autres
pathologies a long terme, particulierement a mesure
qu'elles vieillissent ©. Parmi les répondants, une partie a
indiqué vivre avec au moins deux comorbidités.©

Résultats de l'enquéte Positive

Perspectives vague 2

Les troubles mentaux (20,6 %), l'hypertension
artérielle (17,3 %), '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. ©

N NN

20,6 % 173 % 16,9 % 15,6 %

Dans de nombreux cas, les personnes vivant avec le VIH

prenaient des medicaments pour d'autres affections,
en plus de leur traitement du VIH. Celles ayant indiquée
avoir au moins une comorbidité etaient inquietes des
effets a long terme du traitement du VIH.? Une majorité
des personnes vivant avec le VIH et souffrant de
comorbidités ont également signalé quelles seraient
prétes a adopter des protocoles therapeutiques
composés de moins de médicaments. ®

Résultats de l'enquéte
Positive Perspectives

vague 2

Globalement, 42,1 % des PVVIH

indiquent étre 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'étre satisfaits

de leur traitement, d'avoir un état de santé
général optimal et de parvenir a un contréle
virologique étaient réduites par rapport a
celles qui n'étaient pas polymédiquées. @

421%

L'enquéte a également montré que les personnes

qui évaluent leur santé globale comme optimale

etaient davantage susceptibles d'étre satisfaites de

leur traitement actuel du VIH. Ce constat peut étre

relié au fardeau que represente la prise de plusieurs
medicaments chaque jour ou aux effets indésirables des
médicaments, qui ont un impact sur la vie quotidienne.©

Résultats de l'enquéte Positive

Perspectives vague 2

La satisfaction a l'égard du

traitement était notablement 62.9%
plus faible chez les femmes

(62,9 %) que chez les hommes

(72,5 %) et cette observation

devrait faire l'objet de futures

études.® L0

* Charge virale < 50 copies/mL®; * Une personne séropositive sous traitement antirétroviral avec une charge virale indétectable < 50 copies/mL
depuis plus de 6 mois et qui benéficie d'un suivi clinique régulier et global (soutien a lobservance, détection et traitement des infections sexuellement

transmissibles) ne transmet pas le VIH. €49
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4 avanceées

L'Organisation Mondiale de la Sante preconise et
promeut une approche globale de la sante :

La santé est un état de
complet bien-étre physique,
mental et social, et ne
consiste pas seulement en
une absence de maladie ou
d'infirmité ¢4

Les meilleures pratiques et les resultats de l'enquéte
concordent sur le fait que les décideurs politiques et les
prestataires de services devraient adopter une approche
consultative et plus compléte lorsqu'ils fagonnent les
reponses au defis auxquels les personnes vivant avec

le VIH doivent faire face. Il faut pour cela abandonner
les approches verticales qui ne sont pas basees sur
les expériences vécues par les personnes vivant avec
le VIH. Les enjeux identifies par lenquéte Positive
Perspectives 2 necessitent que les services congus
pour repondre aux besoins de la communaute VIH
résolvent les problemes de qualité de vie, améliorent
la communication entre professionnels de santé et
personnes vivant avec le VIH, continuent a lutter
contre les effets pernicieux de la stigmatisation et de
la discrimination et déeveloppent des stratégies pour
gerer les problématiques complexes auxquelles sont
confrontées celles qui souffrent de comorbidités. Ces
recommandations proposent des mesures pratiques
et réalisables destinées a améliorer la qualité de vie,
que les systémes de santé devraient intégrer aux soins
modernes du VIH, 1672329

Qualité de vie et résultats
pour la santé

Communication du message VIH Indétectable = VIH Intransmissible (1 = 1)* :

Les médecins, les décideurs politiques et les militants communautaires impliqués dans les politiques publiques
doivent revoir les directives de soins des patients (plus particulierement ceux diagnostiques recemment) afin
de garantir que le message VIH Indétectable = VIH Intransmissible (I = 1) soit une priorité pour les personnes
vivant avec le VIH et leurs communautés. Les normes de soins et les directives medicales doivent encourager
les medecins a informer les personnes vivant avec le VIH sur le message VIH Indétectable = VIH Intransmissible
(I'= D, étant donneé les résultats pour la sante et la qualité de vie auxquels il est associe. Ce message pourrait
s'accompagner d'opportunites de perfectionnement professionnel pour les médecins, afin qu'ils comprennent
mieux les aspects complexes et bénefiques de la fagon 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 étre prises pour informer les personnes vivant avec le VIH, les décideurs politiques et le grand
public sur le message VIH Indétectable = VIH Intransmissible (I = 1).©2%

Mise a jour des plans d’actions :

Les décideurs politiques, a 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 'ONUSIDA et d'inclure une

4¢ cible 90, pour ne pas se limiter a la simple suppression virale mais faire porter ses efforts sur la qualité de vie
et la sante a long terme. LONUSIDA 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 étre appliquée, d'une culture a
lautre et dans diverses régions du monde. LONUSIDA doit aussi demander aux pays de faire regulierement état
des progres realisés pour garantir une bonne qualité de vie aux personnes vivant avec le VIH.*39

Une nouvelle « 4¢ cible 90 > de 'ONUSIDA,
garantissant que 90 % des personnes vivant
avec le VIH indiquent jouir d'une bonne

90 % qualité de vie, répondrait mieux aux besoins
des personnes vivant avec le VIH tout au
long de leur vie. 42

Suivi renforcé :

Les autorités, a tous les niveaux, doivent intensifier leurs efforts de suivi afin de refléter la réalité du VIH en tant
quaffection a vie. L'Organisation Mondiale de la Santé doit, pour sa part, guider ces efforts en recueillant des
données sur les réponses des systemes de santé aux défis a long terme auxquels les personnes vivant avec le
VIH doivent faire face. ® Il ne suffit plus de mesurer la seule charge virale; le bien-étre et la qualité de vie doivent
egalement faire l'objet d'un suivi. Des indicateurs pertinents doivent étre développes et intégrés aux directives
nationales, afin de permettre une meilleure évaluation de la qualité de vie.*®

" Une personne séropositive sous traitement antirétroviral avec une charge virale indétectable < 50 copies/mL depuis plus de 6 mois et qui benéficie d'un
suivi clinique regulier et global (soutien a lobservance, détection et traitement des infections sexuellement transmissibles) ne transmet pas le VIH. &4
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Approche globale:

Les prestataires de services doivent adapter les modeles de soins afin d'offrir un soutien pratique et
psychologique qui aide les personnes a se préparer a vivre durablement avec le VIH. Ce soutien peut prendre la
forme de conseils individualises sur les pensions, les prévisions budgeétaires et le cautionnement d'un logement,
l'évaluation de la santé mentale, l'hygiene sexuelle, laide a la procréation, les relations, ainsi que sur les facteurs
influencant le mode vie, tels que lisolement. Idéalement, les services cliniques doivent étre 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 minorite significative n'a jamais parle
de son probleme de santé a 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 étre mis a la disposition des personnes vivant avec le VIH et les aider a trouver des réponses a leurs
questions sur une meilleure prise en charge de leur état. Il est nécessaire d'offrir aux professionnels de santé

une formation de haute qualite, y compris une formation supplémentaire pour permettre aux services medicaux
d'établir et de maintenir un environnement non stigmatisant et non discriminant. Les personnes vivant avec le VIH
souffrent souvent de plusieurs comorbidites, les systemes de reféerence doivent étre renforces afin que divers
professionnels de santé aient acces aux informations sur leurs soins de santé et leur traitement en cours, 1232527

L'Australasian Society for HIV, Viral Hepatitis and Sexual Health Medicine (ASHM) a developpe un guide
pour informer les medecins et d'autres prestataires de soins des dernieres decouvertes scientifiques sur les
traitements antirétroviraux.

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

Le message cle du guide est que les personnes prenant leur traitement quotidiennement, tel qu'il leur a ete
prescrit, maintiennent une charge virale indetectable et ne risquent donc pas de transmettre sexuellement le
virus a un partenaire seronegatif au VIH. Pour resumer, VIH Indetectable = VIH Intransmissible (I = ).

Les directives de IASHM contribuent a combler une importante lacune en matiere de conseils aux medecins qui
ont besoin d'étre mieux informés mais aussi totalement armes pour délivrer a leurs patients des renseignements
precis et fondes sur des preuves. Les medecins peuvent constater que certains patients ont eu connaissance
de ce message avant d'entreprendre des soins impliquant, par consequent, le besoin d'un soutien professionnel
pour en comprendre la signification.

Les medecins sont souvent amenes a annoncer la mauvaise nouvelle d'un nouveau diagnostic de seropositivite
a un patient. Mais en integrant le message VIH Indéetectable = VIH Intransmissible (I = )" a 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 negatif sur l'implication a long terme du patient dans ses soins et
son traitement.

Le guide est renforce par une campagne de 'ASHM de diffusion d'informations precises et non ambigués
aux personnes vivant avec le VIH et a celles a risque. La campagne met egalement au défi les organismes
gouvernementaux en lien avec le VIH, la societe civile et le secteur prive, de promouvoir la sensibilisation et la
comprehension du message VIH Indetectable = VIH Intransmissible (I = ). Ce message etant de plus en plus
connu, il peut avoir un impact positif significatif sur la qualite de vie et les resultats pour la sante des personnes
vivant avec le VIH.

Pour en savoir plus :

https:/ashm.org.au/HIV/UequalsU/
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Communication, information et
prise de décisions partagées

Dialogue avec les patients :

Tous les efforts doivent étre faits pour permettre un meilleur dialogue, plus horizontal et ouvert entre les
personnes vivant avec le VIH et leurs medecins. Ces personnes doivent avoir le sentiment qu'elles sont dans un
environnement qui ne les juge pas; elles doivent étre a l'aise pour faire part a leurs meédecins de tous les aspects
lies a leur qualite 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 eclairees sur
les soins et le traitement, qui conduisent a de meilleurs résultats en termes de santé individuelle et publique. ©72%

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 decisions. 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 étre cruciale pour offrir des réponses adaptées a leurs
besoins. Les representants de patients doivent étre des membres trés impliqués d'un comité international ou
d'un programme national de sante publique sur le VIH, étre présents dans tout organisme gouvernemental
local, avoir des compeétences en matiere de reponse au VIH et étre activement engages dans la conception de
processus participatifs et plus horizontaux de prise de décisions avec les differentes unités de soins de sante,
y compris dans 'évaluation des résultats. "

Information ciblée :

Les decideurs politiques, prestataires de services, ONG et organisations professionnelles doivent s'assurer

que les initiatives de communication soient particulierement 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, 839

Prises de décisions éclairées par des preuves :

Selon le conseil de I'Organisation Mondiale de la Santé, qui est de favoriser une culture d'amelioration continue
de la qualite basee sur les meilleures preuves disponibles, il est temps d'identifier, de diffuser et de traduire

le corpus de connaissances issu des meilleures pratiques. La communaute et les decideurs doivent traduire
ces meilleures pratiques en plans d'actions bien concus, fondés sur des preuves qui servent a accélerer et a
quantifier lamélioration des résultats pour la sante, a une époque de maladies chroniques. Des outils doivent
étre mis au point pour permettre aux communautes et aux décideurs de partager leur expertise afin de
développer des programmes qui contribuent a mettre fin a la discrimination et a la criminalisation et a protéger
les droits de 'Homme. “©

* 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 regulier et global (soutien a lobservance, détection et traitement des infections sexuellement transmissibles) ne transmet pas le VIH. &4
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Le lien entre les medecins et ceux qu'ils soignent evolue. Responsabiliser les personnes vivant avec le VIH
signifie leur faire jouer un role actif dans les choix de traitement eclairés qui répondent au mieux a leurs besoins. ”

Cette approche est renforcee par un meilleur dialogue entre les personnes vivant avec le VIH et leurs medecins.
Elle nécessite que les prestataires de soins délivrent des informations claires et a jour sur les options de
traitement, dans un environnement non moralisateur. Ces actions peuvent étre renforcées par des informations
ciblées qui répondent aux besoins des principaux sous-groupes de la communauté du VIH. 6729

Les meres qui vivent avec le VIH ont des besoins uniques. Les décisions concernant lallaitement des
nourrissons peuvent étre difficiles a prendre pour les femmes séropositives, du fait des avis contradictoires. Les
recommandations de ['Organisation Mondiale de la Sante preconisent lallaitement maternel jusqu'a 24 mois.
Elles sont destinees aux pays ou les laits maternises font courir des risques aux nourrissons du fait de la
mauvaise qualite de l'eau. Dans le méme temps, ['Organisation Mondiale de la Santé recommande que les pays
déecident eux-mémes s'ils souhaitent conseiller l'allaitement maternel. Les laits maternisés sont recommandes
chez les personnes vivant avec le VIH dans les régions developpéees. 4V

Une equipe de professionnels de santé de Toronto a soutenu quatre meres 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 ete aborde, ainsi que les recommandations pertinentes et laide a l'acces aux laits
maternises. “

Des conseils ont été organisés pour les meres qui préferaient allaiter au sein. Ces conseils présentaient les
possibilites de discussions plus approfondies concernant les informations les plus recentes sur lallaitement au
sein et le VIH. Les femmes ont béenéeficie d'un soutien, quel que soit leur choix. Celles qui prevoyaient toujours
dallaiter au sein ont été adressées a un spécialiste des maladies transmissibles aux enfants, “?

Apres la naissance du bebe, un test de depistage du VIH par PCR a ete pratiquée, un traitement preventif post-
exposition a ete instaure et le nourrisson a benéficie d'une éetroite surveillance. Si les tests de depistage du VIH
du bébe etaient negatifs deux a quatre semaines apres larrét de lallaitement, les medicaments antiretroviraux
étaient arrétes.

Tous les professionnels de sante sont informes des choix des femmes avant leur admission, afin qu'elles ne
subissent pas de discrimination pendant la période postpartum ou elles sont tres occupées. 4¥

Pour en savoir plus :

C AT | E Canada’s source for
. HIV and hepatitis C
http:/blog.catie.ca/2019/03/11/a-step-by-step-process- on-how-we-can A information
-support-mothers-living-with-hiv/

Problémes de stigmatisation,
de discrimination et psychologiques

Connaissances en matiére de santeé:

Les organisations professionnelles, les universités et les decideurs politiques doivent collaborer pour offrir a tous
les professionnels de santé et aux prestataires de soins communautaires, une formation qui les aide a réduire la
stigmatisation et la discrimination dans le systeme de santé. Pour atteindre lobjectif 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 problemes psychosociaux et de qualite de vie auxquels les
personnes vivant avec le VIH sont confrontées. En outre, une formation permettant au grand public d'approfondir
sa comprehension du message VIH Indétectable = VIH Intransmissible (I = ) («ne peut pas transmettre le virus»),
peut jouer un role dans la réduction de la stigmatisation et de la discrimination au niveau sociétal. ©112329

Réforme législative :

Les législateurs doivent combattre les pratiques ou les lois discriminatoires contraires aux droits de 'Homme,
en adoptant des lois qui protegent l'acces aux services, a l'lemploi, a l'éducation ou a la libre circulation des
personnes. Des structures independantes, si elles n'existent pas déja, doivent étre créées pour encadrer les
pratiques/politiques des systemes de santé et gouvernementales, afin de garantir zero discrimination. Les
procedures de plaintes doivent étre respectueuses, confidentielles et sensibles. Elles doivent permettre

aux citoyens de réveéler les cas de discrimination et inclure des mécanismes de rétroaction qui protegent la
confidentialité et garantissent la protection des lanceurs d'alerte.®

Réseaux de soutien:

Des réseaux VIH communautaires, représentatifs et transparents doivent étre créés pour défendre et representer
les personnes vivant avec le VIH et garantir que les decideurs politiques et les programmes réepondent a leurs
besoins. Les décideurs politiques doivent fournir des réseaux VIH disposant des ressources nécessaires pour
etablir des programmes, y compris des réseaux de pairs, afin de renforcer l'écosystéeme de soutien dont les
personnes vivant avec le VIH ont besoin, pas uniquement pour survivre, mais aussi pour s'eépanouir. Cela doit
permettre de les eéquiper d'outils pour lutter efficacement contre l'auto-stigmatisation et la honte. Les decideurs
politiques doivent egalement renforcer les systemes de santé afin de mieux integrer les connaissances sur la
santé mentale, le bien-étre et limpact de l'adhésion des personnes vivant avec le VIH. 33842

* 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 regulier et global (soutien a lobservance, détection et traitement des infections sexuellement transmissibles) ne transmet pas le VIH. &4
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Création d'une base de preuves :

Les organismes de financement de la recherche doivent financer des études de recherche communautaire sur
la santé a long terme des personnes vivant avec le VIH, dans la perspective d'éclairer sur les soins a long terme

La stigmatisation et la discrimination liees au VIH dont font preuve les professionnels de sante sont un obstacle a
lamelioration des services offerts aux personnes vivant avec le VIH et de leur qualite de vie. La stigmatisation et la
discrimination qui entourent le VIH sont particulierement prévalentes en Russie et ont contribuée a lépidemie locale.

La VERA HIV Med School, en Russie a pour objectif de lutter contre la stigmatisation et la discrimination par
des cours destines aux nouvelles genérations de medecins. Ces enseignements sont concus 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 educatif d'une semaine, 20 a 25 jeunes cliniciens de Russie, Ukraine, Biélorussie et Ouzbékistan
ont la possibilite d'acquerir 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 role qu'ils peuvent jouer pour les combattre
dans un contexte medical.

Les cours sont dispenses sous forme de conferences et d'ateliers interactifs, par des medecins et des
scientifiques renommes travaillant dans des domaines en lien avec le VIH en Russie. Point essentiel, les
etudiants en medecine 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 representants d'ONG
pour apprendre de leurs expéeriences uniques. Chaque camp est l'occasion pour les participants de developper
des compeétences spéecifiques au contexte du VIH et de comprendre les principaux aspects sociaux et juridiques
du diagnostic de leurs patients.

Le projet reflete les efforts actuels déployes par la AIDS.CENTER Foundation russe pour améliorer les soins lies
au VIH dans cette region. Depuis 2018, environ 150 medecins ont participe a sept sessions de formation. La
plupart des participants (82 %) ont note un changement dans leur attitude a l'egard de la transmission du VIH, ce
que confirment des questionnaires montrant une diminution de la discrimination percue parmi les participants.

En entretenant un reseau de jeunes medecins formes sur la discrimination et la stigmatisation, la VERA HIV Med
School aide a faire evoluer les attitudes des professionnels de sante.

eR
Pour en savoir plus : :‘ al
https:/www.unaids.org/ru/resources/presscentre/featurestories/2018/ october/educating O <
-next-generation-of-russian-doctors ’3/\)5 O@\}

Vieillir avec le VIH et
un traitement a vie

Soins a vie et intégration dans les politiques :

Les politiques doivent refléter les besoins des personnes vivant avec le VIH ou a risque accru de contracter ce
virus, a tous ages et stades de la vie (par exemple, dans les résidences pour personnes agees), y compris la
prévention et la prise en charge des comorbidités. Les décideurs politiques doivent integrer le VIH dans des
politiques qui traitent des soins a long terme de la population en général, basées sur des modeles de soins

pluridisciplinaires classiques. Les professionnels de santé doivent collaborer avec les personnes vivant avec le VIH

pour creer des plans de soins personnalises, integres et axes sur les résultats, adaptes a chaque personne. 1%
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centrés sur ces personnes qui vieillissent avec le VIH. 44

Optimisation du traitement :

Les prestataires de soins et les médecins doivent donner la possibilite aux personnes qui le souhaitent

de prendre moins de médicaments, ce qui leur offre plus de flexibilite, moins d'interactions avec d'autres
medicaments et substances et une meilleure qualité de vie. Les medecins 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 decideurs
politiques doivent également favoriser un environnement pro-innovation qui permette le developpement 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'acces a de nouveaux medicaments pour les
patients dont le virus est multirésistant doivent étre une priorite, ©2349

Le premier cas d'infection par le VIH/SIDA a ete diagnostique en Roumanie en 1985. La moitie des
16 000 personnes vivant avec le VIH a ['heure actuelle en Roumanie a ete infectée dans des orphelinats et des
hoépitaux publics entre 1985 et 1995.

Ce grand sous-groupe communautaire infecte 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 passe une partie de leur enfance dans
des orphelinats et ont survecu a la péeriode de troubles qui a suivi la chute du communisme en 1989. Malgre
ces graves difficultes, en 2001, la Roumanie est devenue l'un des premiers pays au monde a introduire une loi
reduisant les obstacles a l'acces aux soins pour les personnes vivant avec le VIH.

La legislation actuelle garantit divers droits a des avantages sociaux et l'acces 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 lies au VIH centree sur le
patient et axee sur les resultats dans un contexte unique. Des experts en Roumanie, soutenus par des pairs de
toute ['Europe, appliquent les recommandations «HIV Outcomes». « HIV Outcomes », une initiative européenne
multipartite, a ete creee en 2016 pour améliorer la qualite de vie des personnes vivant avec le VIH, qui ne se
limite pas a la suppression virale.

Grace a des rencontres avec les principales parties prenantes et a la creation d'un comite de pilotage «HIV
Outcomes » en Roumanie, une serie de recommandations adaptees a ete mise au point. Le processus a souligne
la necessite de mener une éetude sur la qualite de vie des personnes vivant avec le VIH en Roumanie, en aidant
a creer une base de preuves sur laquelle s'appuyer pour mettre en place des politiques efficaces.

Le comite de pilotage a egalement recommande des programmes de formation des medecins et des campagnes
de sensibilisation pour moderniser les attitudes du grand public a l'égard du VIH. La Roumanie est ['un des pays
europeens qui a teste en situation les recommandations «HIV Outcomes ». Cette initiative offre des benefices
directs aux personnes en Roumanie, tout en faisant figure d'exemple pour les pays homologues, des etapes
requises pour ameliorer les soins dispenses aux personnes vivant avec le VIH.

Pour en savoir plus :

https:/hivoutcomes.eu/national-level/

HIVOutcmMes

BEYOND VIRAL SUPPRESSION
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Vers des soins de santé optimaux pour toutes les personnes
vivant avec le VIH 16723-25

Les recommandations ci-dessus ont été développées en réponse aux resultats de 'enquéte Positive Perspectives 2.
Elles ont éte ensuite elaborees par l'equipe de lenquéte 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 reduction du fardeau a long
terme du VIH qui pese sur les individus, les communautes et les systemes de sante, tandis que d'autres sont moins
consommatrices de ressources mais necessitent un engagement durable et des changements de politiques.

Nul doute qu'ily a un besoin urgent d'initier des changements de comportements et de pratiques requis au sein des
systemes de sante, et plus largement dans la sociéte, qui continuent de constituer un frein a de réels progres visant a
stopper la transmission et a 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 tres differents de ceux
observes dans les années 80 et 90. Il faut se réjouir de laugmentation de leur espérance de vie. Neanmoins, 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'empéche plus les personnes qui en sont
atteintes de vivre une vie épanouie, productive, heureuse et enrichissante.

Comme lindique 'ONUSIDA, les fonds consacres au VIH ont déja considéerablement chuté, ce qui constitue un
probléme de taille qui doit étre résolu pour le bénéfice des personnes vivant avec le VIH et pour atteindre les objectifs
définis ci-dessus. “® La pandémie de COVID-19 a mis en évidence limportance de disposer de systéemes de soins

de santé solides. Les services robustes, qui sont equipés pour prendre en charge les maladies transmissibles et les
problémes connexes, sont essentiels pour la sante publique et le bien-étre personnel. Plus que cela, la pandémie
nous a appris que les systemes de santé sont interconnectés et que les patients présentant des affections chroniques
peuvent étre plus a risque de maladies respiratoires telles que le SARS-CoV2. La valeur des politiques fondées sur des
preuves, de linvestissement dans la recherche et du développement de services bien rodés centrés sur les personnes,
se mesure dans la capacité des systemes de santé a absorber un choc. Ce rapport offre une voie d'amelioration de

la fagon dont les systemes de santég, et les societes, gerent la prochaine phase de la pandémie de VIH. Pendant que
l'économie et les systemes de santé se reconstruisent, nous sommes fermement convaincus que la priorité doit étre
de repenser les soins lies au VIH.
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