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INTRODUCTION 1

L’infection par le VIH concerne prés de 40 millions de personnes dans le monde et reste
une préoccupation majeure de santé publique, du fait de son importante mortalité et de la
morbidité associée, et du fait des difficultés d’accessibilité aux thérapeutiques dans les
pays en voie de développement.

En France, avant 1996, date d'introduction des trithérapies, les manifestations
neurologiques rencontrées au stade sida (toxoplasmose cérébrale, cryptococcose
cérébrale, encéphalopathie du VIH, Leuco Encéphalite Multifocale Progressive) étaient
associées a une espérance de vie tres réeduite.

Depuis [l'utilisation de ces nouvelles thérapeutiques, linfection par le VIH a
progressivement évolué vers une maladie chronique. Cette évolution des visages de la
maladie inclut 'émergence de patients ayant développé un neuro-sida, dont I'espérance
de vie a augmenté mais qui présentent une dépendance nécessitant une prise en charge
de leurs déficits séquellaires. Cette prise en charge au long cours implique le recours a
des dispositifs et structures divers (Maintien A Domicile, Appartements de Coordination
Thérapeutique, Services de Soins Infirmiers A Domicile, Maison d'Accueil Spécialisée
(MAS), Unité de Soins Longue Durée...)

L’lle De France (IDF) est la région francaise la plus confrontée a cette infection par le VIH
en raison du nombre de cas estimés. Depuis 2005, des professionnels travaillant dans ce
domaine (médecins, directeurs de structures...) alertent la Direction Régionale des
Affaires Sanitaires et Sociales d’lle de France (DRASSIF) sur le probleme des patients
devenus dépendants apres un neuro-sida : il y aurait une insuffisance de I'offre en aval
des services de Soins de Suite ou de Réadaptation (SSR). Faute de place en structures
ou en dispositifs d’accueil, ces patients resteraient en SSR bien au dela des délais
réglementaires, faisant méme souvent « le tour » des SSR d’IDF, posant le probléme des
patients encore jeunes atteints de maladies chroniques invalidantes. A ce probléme, il
s'ajoute le vieillissement de ces patients séropositifs et dépendants, dont certains ont
maintenant plus de 60 ans, et pour lesquels il y aurait un refus de prise en charge dans
les Etablissements d’Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes (EHPAD). I
s'agit d’'un probleme émergent qui va vraisemblablement s’accroitre dans les années
futures .

De plus, des projets de structures (MAS) accueillant ces patients ont été déposés a la
DRASSIF et ce mémoire s'inscrit aussi au cours de l'instruction de ces projets.

Dans ce travail, je me poserai la question de savoir s'il y a actuellement, en IDF, une
inadéquation entre l'offre et les besoins des patients devenus dépendants apres un
neuro-sida. Pour cela, je chercherai a mesurer quantitativement les besoins de ces

patients, a estimer qualitativement quels modes de réponse semblent pertinents et a
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analyser quels types d’organisation peut-on proposer entre ces modes de réponse pour
améliorer la prise en charge de ces patients.

La méthode utilisée pour répondre a ces questions comprendra un recueil
bibliographique, I'étude des données épidémiologiques et de recours, la réalisation
d’entretiens, I'analyse des structures et dispositifs ainsi que la participation a des réunions
et groupes de travalil.

Ce mémoire s'inscrit dans une démarche de programmation, de planification et de
coordination régionale, ainsi que dans la mise en place des COordinations REgionales de
lutte contre I'infection due au Virus de I'lmmunodéficience Humaine (COREVIH), qui font
partie des missions d’'un Médecin Inspecteur de Santé Publique, que je détaillerai.

Apres avoir décrit le contexte mondial et national de I'épidémie de sida, le contexte de la
région lle de France sera évoqué. Je décrirai le neuro-sida, tant au niveau
épidémiologique gu’au niveau des pathologies qu'il regroupe et des besoins qu’il génére.
Le parcours de prise en charge d'un patient devenu dépendant aprés un neuro-sida sera
détaille.

Je parlerai des politiques publiques engagées en réponse a I'épidémie VIH mais aussi en
réponse au handicap et aux personnes agées, ainsi que de leurs déclinaisons en IDF. Les
besoins de ces patients seront analysés et j'essayerai d'estimer en IDF I'existant des
réponses actuelles apportées en tentant de comprendre pourquoi il peut y avoir une
inadéquation entre offre et besoins. Je développerai les offres pouvant étre développées.
Enfin, les éléments de discussion seront abordés, de méme que les limites de ce travail.
Finalement, jémettrai des recommandations pour adapter I'offre aux besoins et améliorer
la prise en charge des personnes devenus dépendantes aprés cette pathologie, dans la

perspective d'une étude complémentaire nationale.
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1.METHODOLOGIE 3

1.1. Recueil bibliographique

Ce recueil documentaire s’est fait au niveau national, régional et départemental, aupres
des administrations ou institutions concernées : INVS, DREES, ANRS, INSERM, ORS,
DGS, DHOS, DRASSIF, ARHIF, DDASS, Associations ...La Banque de Données de
Santé Publique de 'ENSP a été consultée, en particulier la base documentaire. La base
MedLine a aussi été interrogée. Cette recherche bibliographique a porté sur la pathologie
VIH et neuro-VIH (épidémiologie, clinique), sur le contexte réglementaire régissant la
prise en charge du VIH, du handicap, des personnes agées. Elle a aussi porté sur les
dispositifs prenant déja en charge des patients VIH, et sur les dispositifs susceptibles de

les accueillir.

1.2. Recueil de données épidémiologiques et de recours

Des entretiens avec les personnes responsables de ces recueils ont été réalisés.

1.2.1. Données de I'InVS

L'Institut de Veille Sanitaire analyse les Déclarations Obligatoires (DO) de VIH et de sida
qui lui sont notifiees par les DDASS. L'intérét est d’avoir une source de données
épidémiologiques sur le VIH et le sida, validées, avec un suivi dans le temps, et de
pouvoir effectuer des comparaisons. Les limites sont un recueil récent (2003) pour la
séropositivité VIH. Dans les cas de sida, notifiés depuis 1986, seules les pathologies

inaugurales sont comptabilisées. Les notifications VIH-sida ne sont pas exhaustives.

1.2.2.Etude du PMSI

Le Programme de Médicalisation du Systéme d’Information (PMSI)* d’'IDF, géré par la
DRASSIF, est un programme de recueil des données d’activité des établissements de
santé. L'intérét est de pouvoir décrire l'activité de soins (dans une logique médico-
économique) de ces établissements en Médecine Chirurgie Obstétrique (MCO) et pour
les SSR.

Pour le secteur MCO, chaque séjour fait I'objet d'un Résumé de Sortie Anonyme (RSA),
ou les pathologies ont été codées dans les services, avec validation par le médecin du
Département d’Information Médicale (DIM), selon la classification Internationale des

Maladies (CIM 10), en diagnostic principal (DP), diagnostic relié (DR), diagnostic Associé

! Décret no 94-666 du 27 juillet 1994 relatif aux systémes d’informations médicales et a I'analyse d'activité dans les

établissements publics et privés et modifiant le code de la santé publique.
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Significatif (DAS). Ces RSA font I'objet d’'un classement par Catégorie Majeure de
Diagnostic (CMD) : la CMD 25 correspond aux maladies dues a une infection par le VIH.
De plus, on différencie les séjours en hospitalisation de jour correspondant a la CMD 24.

Les limites sont des pratiques de codage disparates dans les DIM et un recueil des
données des SSR plus tardif (envoi semestriel) que pour les données MCO (envoi

trimestriel)?.

1.2.3. Etude du DMI 2

Le Dossier Médico-économique de I'lmmunodéficience humaine (DMI) 2 est un logiciel né
en 1992 de la fusion entre le DMI, mis en place en 1988 en réponse a I'émergence de
I'épidémie a VIH, et le Dossier Médical minimum Anonyme Commun (DMAC). Il est géré
conjointement par la Direction de I'Hospitalisation et de I'Organisation des Soins (DHOS)
et I'Institut National de la Santé Et de la Recherche Médicale (INSERM). Il recueille des
données médicales (cliniques, biologiques, thérapeutiques...) des patients VIH
hospitalisés. L'intérét est que ces données permettent un suivi tres détaillé de I'incidence
des pathologies survenant au cours de I'évolution de la maladie VIH. Les limites sont que
ces données ne sont pas exhaustives (les hopitaux participant couvrent entre 50% et 60

% des patients pris en charge en France).

1.2.4. Etude des rapports d'activité des structures ou dispositifs accueillant des
patients présentant un neuro-sida.

Il s’agit des principaux services repérés par la DRASSIF, tant au niveau des SSR que de
I'offre d’aval (MAS, SSIAD, ACT, MAD...).

1.2.5. Etude de l'enquéte réalisée par le médecin responsable du SSR de I'Hbépital
Universitaire de Bicétre, prenant en charge des patients présentant un neuro-sida.
Ce médecin a piloté une enquéte auprés des services hospitaliers d’IDF pour connaitre

les besoins des patients neuro-VIH en aval du séjour hospitalier.

1.2.6. Etude des coupes pathos réalisées en USLD.

Les pouvoirs publics ont décidé de procéder a la réalisation de coupes transversales

2 Depuis janvier 2007, les SSR doivent produire leurs données tous les trimestres et depuis avril 2007, les services de court

séjour doivent les produire mensuellement.
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« un jour donné », appelées coupes PATHOS, dans les USLD? comme outil statistique
(indicateurs de profil des soins) dans la réforme redéfinissant le champ de ces structures.
Le but de ces coupes est de décrire I'état pathologique des patients accueillis dans ces
structures, d'y associer un profil de soins correspondant, et de vérifier 'adéquation entre
besoins et moyens alloués par I'assurance maladie. L'ULSD étant une possibilité d’aval
du SSR pour les patients neuro-VIH, il a semblé utile d’étudier ces coupes (ainsi que la
coupe PATHOS réalisée a 'USLD du CH Albert Chenevier) et de les articuler avec I'étude
des USLD (visite sur place et étude des textes réglementaires, en particulier la circulaire
du 10 mai 20074).

1.3. Entretiens : 16 entretiens en face a face et 12 entretiens télép  honiques.

Ce sont des entretiens semi-directifs avec guide d’entretien joint en annexe. Ces
entretiens ne sont bien sOr pas exhaustifs, et représentent des points de vue individuels.
Les guestions posées concernaient la connaissance des personnes interrogées sur le VIH
et le neuro-sida, sur les besoins des patients dépendants aprés un neuro-sida, sur leur
devenir, sur l'offre actuelle en IDF pour ces patients, sur les solutions leur paraissant
adaptées ainsi que sur leur connaissance des dispositifs houveaux ou potentiels. Si les
professionnels interrogés, travaillaient dans une structure ou un dispositif, les
caractéristiques des patients pris en charge étaient demandées. La liste de ces

professionnels rencontrés est jointe en annexe.

1.3.1. Point de vue de médecins prenant en charge des patients neuro-VIH en SSR.

Il s’agit des médecins travaillant dans les SSR repertoriés par la DRASSIF.

1.3.2. Point de vue de professionnels de santé prenant en charge des patients VIH et
neuro-VIH en aval du SSR.

Ces professionnels travaillent dans les secteurs sanitaire, médico-social...

1.3.3. Point de vue des associations et des patients.
Lors de I'entretien avec le coordinateur « Traitements et Recherche » de I'association

ACT-UP a Paris, qui est une association représentant les malades et les usagers, des

% Arrété du 12 mai 2006 relatif au référentiel destiné a la réalisation de coupes transversales dans les unités de soins
longue durée.
4 Circulaire no DHOS/02/F2/DGAS/DSS/CNSA/2007/193 du 10 mai 2007 relative a la mise en ceuvre de I'article 46 de la loi

de financement de la sécurité sociale pour 2006 modifiée concernant les unités de soins de longue durée.
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patients ayant présenté un neuro-sida étaient présents et m’'ont donné leur point de vue
sur cette pathologie et la dépendance qu’elle génére.
1.3.4. Point de vue social

Il est apparu intéressant de connaitre les caractéristiques sociales de ces patients.

1.3.5.Point de vue de directeurs de structures au long cours sur leur aptitude a
accueillir des patients VIH.

Le Foyer d’Accueil Médicalisé (FAM) est une structure accueillant des personnes
handicapées, pouvant éventuellement accueillir des patients dépendants aprés un neuro-
sida. Ces patients vieillissent et ils pourraient étre admis en EHPAD. Des entretiens ont
été réalisés avec des directeurs de ces structures, présentant un nombre important de
places (un FAM de 61 places et un EHPAD de 183 places).

1.3.6. Point de vue d’'un médecin coordonnateur d’'une Maison Départementale d  es
Personnes Handicapées d’'lle De France (la MDPH de Paris).

Depuis janvier 2006, les Maisons Départementales des Personnes Handicapées se sont
mises en place et il a semblé pertinent de connaitre la perception du handicap généré par

le neuro-sida auprés d’'une MDPH d'IDF.

1.4. Analyse des structures et dispositifs

Outre une analyse de l'offre existante pour les patients neuro-VIH, il est apparu utile
d’analyser aussi I'offre éventuelle, compte tenu de la dépendance et du vieillissement que
présentent ces patients. Pour cela, des visites d'un SSR, d’'une MAS, d’'une ULSD et
d’ACT (liste jointe en annexe) ont été réalisées, de méme que l'analyse des textes
réglementaires. La dépendance des patients admis dans ces structures et dispositifs a été

étudiée, ainsi que les indices utilisés pour la mesurer.

1.5. Participation a des réunions a la DRASSIF

J'ai participé au comité de pilotage de la programmation régionale d’lle de France de lutte
contre le VIH/SIDA, et plus particulierement a la synthése des travaux présentée lors de
la réunion du 26 octobre 2006, ainsi qu’a I'instruction du projet de MAS de I'association «
SOS-Habitat et Soins », qui est une association gestionnaire de dispositifs pour les

patients VIH et neuro-VIH.
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2. INTERET PROFESSIONNEL POUR LE MISP. 7

Le neuro-sida est inclus dans la thématique VIH. La dépendance liée a cette pathologie
est une problématique concernant le handicap, mais aussi les personnes ageées. Les
structures et dispositifs pouvant accueillir les patients dépendants aprés un neuro-sida
recouvrent les secteurs sanitaire et médico-social. Ce sont les raisons pour lesquelles

I'intérét professionnel d’'un MISP dans le neuro-sida est multiple.

2.1. Réle du MISP dans la veille sanitaire et I'épidémiologie.

Le VIH-sida est une maladie a déclaration obligatoire (MDO), entrant dans le champ de la
veille sanitaire , qui est une mission des MISP . Depuis 1986 (décret du 10 juin 1986
actuellement abrogé), les cas de sida doivent étre obligatoirement déclarés a la DDASS
et depuis 2003, date de mise en ceuvre du nouveau dispositif de surveillance des
maladies & déclaration obligatoire®, il y a déclaration obligatoire de l'infection par le VIH
guel qu’en soit le stade : les cas de sida et Iinfection VIH doivent étre déclarés a la
DDASS, qui valide et transmet ensuite les notifications a I'InVS. Les fiches de DO ont fait
I'objet d’une modification récente, comprenant désormais le sida et l'infection a VIH chez
'adulte et I'adolescent > 15 ans, et chez I'enfant < 15 ans, avec des ajustements des
critéres de notification et des modifications de variables®.

De plus, les MISP participent au recueil de données des Centres de Dépistage Anonyme
et Gratuit (CDAG).

2.2. Role du MISP dans la programmation et I'animation en Santé Publique.

Le décret du 6 décembre 1994 relatif aux missions et attributions des directions régionale
et départementales des affaires sanitaires et sociales’ ainsi que la circulaire du 11 juin
1999° relative aux missions des médecins inspecteurs de santé publique, précisent que

les MISP participent a I'élaboration des programmes régionaux de santé (devenus les

° Circulaire nDGS/SD5C/SD6A/2003/60 du 10 février 2003 relative a la mise en ceuvre du nouveau dispositif de

notification anonymisée des maladies infectieuses a déclaration obligatoire. BEH no 24-25. La notification obligatoire du
VIH. juin 2004. Le Centre National de Référence du VIH est au CHU de Tours.

6 Arrété du 16 avril 2007 relatif a la notification obligatoire des cas d’infection par le virus de 'immunodéficience humaine.

! Décret n°94-1046 du 6 décembre 1994 relatif aux missions et attributions des directions régionales et départementales
des affaires sanitaires et sociales.

8 Circulaire DGS/DAGPB/MSD no 99-339 du 11 juin 1999 relative aux missions des médecins inspecteurs de santé

publique.
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PRSP), et a I'animation de la politique globale de santé. En IDF, en DDASS, les MISP

assurent le suivi des associations et des CDAG.

2.3. Role du MISP dans la politique hospitaliére.

Les MISP ont participé a I'élaboration du Schéma Régional d’Organisation Sanitaire
(SROS). lIs peuvent instruire des projets sanitaires soumis a l'avis du Comité Régional
d’Organisation Sanitaire (CROS).

lls peuvent contribuer a mieux articuler la programmation des actions de santé et la
planification de I'offre de soins , sur le secteur sanitaire, et plus généralement favoriser

la convergence des actions dans le sens de 'amélioration des états de santé.

2.4.Rdle du MISP dans la thématique VIH.

Les MISP sont en relation avec les associations et les professionnels, et participent a la
politique de prévention et de dépistage.
De plus, ils interviennent dans la mise en place des COREVIH?®, qui doit étre effective

pour le 3 novembre 2007.

2.5. R6le du MISP dans la politique du handicap et des personnes agées.

En outre, les MISP sont aussi intéressés par la prise en charge du handicap , garant de
I'accés aux soins et de leur équité. En faveur de la loi du 11 février 2005, le MISP peut
également  participer a I'élaboration du PRogramme Interdépartemental
d’ACcompagnement (PRIAC) des handicaps et de la perte d’autonomie, mis en place
pour les personnes handicapées et les personnes ageées.

Cette loi a aussi créé les Maisons Départementales des Personnes Handicapées
(MDPH), mises en place depuis janvier 2006. Ainsi, dans chaque département, il existe
une Commission des Droits et de I’Autonomie des Personnes Handicapées (CDAPH), ou
siege un médecin, souvent un MISP, désigné par le Directeur Départemental des Affaires

Sanitaires et Sociales. Cette loi du 11 février 2005 a considérablement modifié le champ

o Circulaire no DHOS/DGS/2005/561 du 19 décembre 2005 relative a I'instauration des coordinations régionales de la lutte
contre l'infection due au virus de I'immunodéficience humaine.
19| 6i no 2005-102 du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des

personnes handicapées.
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du handicap et transformé dans les DDASS le secteur médico-social qui s’y rapporte : de
nombreux projets sont en cours, les conventions avec les établissements médico-sociaux
sont & négocier, des dispositifs nouveaux se mettent en place et le MISP peut trouver sa

place dans ces changements, en lien avec les différents partenaires.

De plus, les projets de structures médico-sociales (par exemple, demande de création
d'une MAS) sont soumis a I'avis du Comité Régional d’Organisation Sociale et Médico-
Sociale (CROSMS)', et un MISP peut étre amené & instruire ces projets, avant leur
passage en CROSMS'™.

2.6. Approche pluridisciplinaire et transversale.

Le travail des MISP s’inscrit dans une dynamique pluridisciplinaire , tant en interne avec
leurs collegues inspecteurs , qu’avec les partenaires institutionnels (Assurance Maladie,

Conseils Généraux...) et les partenaires extérieurs (hdpitaux, associations...).

De méme, la coordination entre les MISP est nécessaire (par exemple, entre le MISP
référent du VIH et le MISP instruisant un projet médico-social pour des patients VIH).

Enfin, ces missions variées, couvrant plusieurs secteurs (sanitaire, médico-social...),
s’inscrivent dans la démarche actuelle de mutualisation régionale des compétences d’'un
MISP en service déconcentré®® : dans la recherche de la continuité du service, un MISP
pourra étre amené a exercer des missions médicales diverses (inspection d'un
établissement accueillant des patients VIH, veille sanitaire, appui technique dans un

contexte d’'urgence), nécessitant d’avoir une approche transversale des différents
dispositifs.

1 Circulaire no DGAS/4D/2004/40 du 2 février 2004 relative aux comités régionaux d'organisation sociale et médico-

sociale.

12 Ainsi, le projet de MAS de I'association « SOS- Habitat et Soins » a été instruit par un MISP de la DDASS de Seine St
Denis, et par un MISP de la DRASSIF avant d'étre soumis a I'avis du CROSMS le 1* février 2007.

13Circulaire no SGMCAS/DGS/SD4B/2007/169 du 20 avril 2007 relative a I'expérimentation d’'une démarche de

mutualisation régionale des compétences médicales des services déconcentrés.
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3. CONTEXTE ET ETAT DES LIEUX 10

3.1.L’épidémie VIH/SIDA.
3.1.1. Au niveau mondial

4.« Un

Constats : I'épidémie VIH/SIDA demeure une préoccupation internationale
quart de siecle a passé depuis que les premiers cas de sida ont été notifiés. Au cours de
cette période, le sida a fondamentalement changé notre monde » : il a tué plus de 25
millions de personnes depuis l'identification des premiers cas en 1981 et rendu orphelins
des millions d’enfants. Dans certains pays, il a complétement inversé le développement
humain. Pres de 40 millions de personnes vivent actuellement avec le VIH, et la moitié
d’entre elles sont des femmes. C’est en Afriqgue sub-saharienne que I'épidémie est la plus
élevée : 24 500 000 personnes vivent avec ce virus. En Europe occidentale, on estime a
720 000 le nombre de personnes vivant avec le VIH. En 2005, on estime a 4,1 millions le
nombre de personnes nouvellement infectées par le VIH et 2,8 millions de décés sont
imputables au sida.

Tendances évolutives

Les taux d'infection diminuent dans de nombreux pays, mais la tendance globale refléte
toujours une augmentation de la transmission . Le nombre de personnes vivant avec le
VIH continue d’augmenter, du fait de la croissance de la population et des effets de la
thérapie antirétrovirale sur le prolongement de la durée de vie. Le nombre de femmes
infectées augmente, en particulier en Afrique subsaharienne (3 femmes pour 2 hommes).
3.1.2. En France

3.1.2.1.Cas de sida ™ * %

Le nombre de personnes vivant avec le sida augmente : au 30 juin 2006, le nombre total
de cas cumulés de sida notifiés a I'lnVS est de 61 801, dont 27 024 personnes non

connues comme décédées (9 628 en 1994) et le nombre de déces diminue : 392
personnes sont décédées de sida en 2005, contre 4 208 en 1994. Ces chiffres
représentent des données redressées pour les années 2004, 2005 et le premier semestre
2006 pour les délais de déclaration. Compte-tenu de la progression de I'épidémie et de
l'allongement de la durée de vie, liée aux progres thérapeutiques par les multi-thérapies

(diminution de la mortalité), il est constaté une augmentation réguliére du nombre des

14 Rapport 2006 sur I'épidémie mondiale de SIDA. ONUSIDA. mai 2006.
15 BEH no 48. Surveillance de l'infection a VIH-sida en France en 2005. novembre 2006.

16 InVS. Lutte contre le VIH/sida et les infections sexuellement transmissibles en France-10 ans de surveillance,1996-2005.
mars 2007.

17 InVS. Surveillance du sida et du VIH. données au 30 juin 2006.
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personnes qui vivent avec le sida. Des disparités régionales existent et I'IDF est la région

la plus touchée : elle présente pratiquement la moitié des cas de sida.

L’incidence des cas de sida diminue : aprés avoir atteint un pic en 1994 avec 5 775
nouveaux diagnostics de sida, le nombre de nouveaux cas a fortement diminué en 1996-
1997 (2 293 cas en 1997), notamment lors de lintroduction des associations
d’antirétroviraux, et cette diminution se poursuit avec 1 227 nouveaux cas de sida

déclarés en 2005.

3.1.2.2. Séropositivités VIH

Selon I'InVS, la prévalence du nombre de personnes vivant avec le VIH augmente : en
2005, le nombre de personnes vivant avec le VIH est estimé a 130 000, alors qu’en

1996, ce nombre était estimé & 106 000 personnes (en méthode directe™®).

Depuis la notification obligatoire de la séropositivité au VIH, en mars 2003, le nombre de
nouvelles découvertes de séropositivité est stable (il ne s'agit pas dincidence de la
séropositivité VIH car, parmi les cas diagnostiqués, certains sont découverts longtemps
apres la contamination). En 2005, environ 4 400 nouvelles découvertes de séropositivité
ont été notifiees a I'InVS (données corrigées pour les délais de déclaration), ce qui
permet, compte-tenu du taux d’exhaustivité, d’estimer a environ 6 700 le nombre de
nouvelles découvertes de séropositivité’®. Ce nombre est stable depuis 2003, mais il

s’agit d'un recueil récent.

18 La méthode directe consiste a analyser conjointement les résultats d’enquétes non représentatives dans des groupes
spécifiques, avec des estimations de la taille de ces groupes. Toutefois, cette approche peut conduire & des résultats
biaisés du fait d’'une sélection dans les études non représentatives qui estiment la fréquence de I'infection. L’autre méthode
est la méthode de rétrocalcul qui est un recours a la modélisation pour apporter des données épidémiologiques sur
l'infection par le VIH. Cette méthode est fondée sur le principe que l'incidence des cas de SIDA est la conséquence du
nombre de sujets infectés par le VIH aprés une durée d'incubation donnée. On prend en compte I'effet des traitements et de
I'age sur la durée d’incubation du SIDA, I'effet de I'age sur I'évolution de I'infection, ainsi que l'effet de la mortalité pré-sida.

Les résultats obtenus se situent dans la partie basse de I'estimation par méthode directe.

19 Pour parvenir a ce résultat, on a appliqué I'estimation du taux d’exhaustivité (66%) de la notification du VIH au nombre

de découvertes de séropositivité déclaré a I'InVS en 2005, corrigé pour les délais de déclaration. Ce calcul repose sur
I'hypothése que I'exhaustivité de la notification obligatoire est la méme pour tout diagnostic d’infection VIH, gu'il s’agisse ou
non d'une découverte de séropositivité, ce qui n'est pas vérifiable. On peut néanmoins établir que le nombre de
découvertes de séropositivité en 2005 est compris entre le nombre de découvertes de séropositivité ayant fait I'objet d’'une
notification a I'lnVS, corrigé pour les délais de déclaration, et le nombre total de sérologies positives en 2005, incluant les

sérologies multiples (enquéte LaboVIH).

Bénédicte Bourhis- Mémoire de I'Ecole Nationale de la Santé Publique — 2007



Caractéristiques des patients découvrant leur séropositivité en 2005 (source InVS)

rapports sexuels 78% Homosexuel =27%  Hétérosexuel = 51%

usagers de drogues 2%

non renseigné 20%

Les usagers de drogues représentent une proportion trés faible (2%) parmi les
découvertes de séropositivité, ce qui confirme la réduction de la transmission du VIH
dans cette population. 38% des personnes dépistées sont des femmes. 40% des

personnes dépistées sont de nationalité étrangére (Afrique sub-saharienne).

L’age moyen au moment de la découverte de séropositivité est de 37 ans sur la période
2003-2005.

3.1.2.3. Tendances évolutives de l'infection a VIH.

On observe une augmentation des contaminations par rapport homosexuel, une
augmentation de la précarité et de lisolement social, une féminisation dans les
contaminations par rapport hétérosexuel, une augmentation du nombre de personnes
d’Afrique sub-saharienne infectées par le VIH, un vieilissement des patients (source
InVS).

Parmi les 42 226 patients ayant eu au moins une visite de suivi en 2004, 1/4 des hommes
et 1/8 des femmes ont plus de 50 ans®. Cette population qui vieillit  explique en partie la

diversité de la morbidité observée.

Selon I'enquéte VESPA?, réalisée auprés de personnes connaissant leur séropositivité
depuis au moins 6 mois, les co-morbidités (addictions, co-infections par le virus de
I'hépatite C (VHC), troubles psychologiques...) concernent au moins 20% des patients.
Par ailleurs, on reléve des conditions de vie précaires et un isolement social, surtout chez

les migrants et les femmes.

20 Données du DMI2.

2L ANRS. Enquéte VESPA entre décembre 2002 et octobre 2003, auprés de 2 932 patients connaissant leur séropositivité

depuis six mois au moins.
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Bien gu’il y ait une tendance a I'amélioration, le dépistage tardif demeure un probleme :
en effet, en 2005, 16% des personnes dépistées ont été diagnostiquées tardivement au
stade sida maladie .
Contrairement aux recommandations thérapeutiques, la moitié des patients débutent
leur traitement alors qu'ils ont déja un déficit immunitaire sévere ou un sida, souvent
parce qu'ils ignorent leur séropositivité au moment du diagnostic de sida maladie. Ces
prises en charge tardives sont associées a un pronostic plus grave , (complications
médicales, mortalité plus élevée) qui persiste plusieurs années aprés le début du
traitement?®,
L'enquéte Retard®, réalisée auprés de personnes en recours tardif aux soins pour le VIH,
a permis de déterminer 2 groupes principaux dans la population en acces tardif aux soins
pour le VIH (personnes accédant aux soins a un stade clinique avanceé) :

¢ les femmes < 35 ans, originaires d’Afrique subsaharienne, en situation précaire.

¢ les hommes > 35 ans, nés en France, bien insérés, contaminés par relations

homosexuelles.

3.1.3. Enrégion lle de France
La population francilienne est estimée au 1% janvier 2006 a 11,49 millions d’habitants ,
ce qui en fait la premiére région francaise en terme d’habitants®.

Dans cette région, on dénombre® :

45% des cas cumulés de sida diagnostiqués , soit 27 731 cas sur 61 424 cas au 30

juin 2006, dont 11 597 sont toujours en vie (non connus comme décedés).

46% des découvertes de séropositivité  (depuis la déclaration obligatoire VIH de 2003),
soit 6 137 découvertes sur 13 325 au 30 juin 2006.

%2 |nstitut de Veille Sanitaire.Op.Cit.

= Yeni P. Prise en charge médicale des personnes infectées par le VIH. Recommandations du groupe d’experts. Rapport
2006.

* Invs. Enquéte Retard entre novembre 2003 et ao(t 2004 auprés de 267 personnes en recours tardif aux soins pour le
VIH (CD4<350/mm3 ou pathologies indicatrices d’un sida). BEH no 31/2006.

2 Boulet N. Les grandes communes d’lle de France : une population en hausse depuis 1999. Insee. Service études et
diffusion. janvier 2007.

26 Institut de Veille Sanitaire. Op.Cit.
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Daprés les renseignements obtenus auprés de I'InVS*, il est probable que I'IDF
comprenne presque la moitié des 130 000 personnes séropositi  ves estimées en
France. Les départements les plus concernés sont Paris (40 % des découvertes de
séropositivité), la Seine St Denis (17%), les Hauts de Seine (10,4%) et le Val de Marne
(10%). Les caractéristiques des personnes découvrant leur séropositivité en IDF en
2005% sont une contamination & 79% par rapport sexuel (dont 29% par rapport
homosexuel). 41% des personnes dépistées sont des femmes et 42% sont d’origine sub-
saharienne.

Depuis la notification obligatoire de 2003, on note que 11% des personnes avaient plus

de 50 ans et que 16,6% des patients ont été dépistées au stade sida.
Les tendances évolutives de l'infection a VIH sont comparables aux tendances nationales.
3.2. Constats et état des lieux a propos du neuro-sida

3.2.1. Données épidémiologiques initialement disponibles.
Le nombre de patients actuellement dépendants apres un neuro-sida n'a pas encore fait

I'objet d’estimations.

En ce qui concerne l'incidence, I'lle de France, selon les experts, compterait la moitié des
600 nouveaux cas estimés de patients neuro-VIH découverts par an, soit 300 nouveaux
cas®: 1/3 de ces patients décédent, 1/3 guérissent, mais 1/3 présentent des séquelles
lourdes, avec perte d’autonomie, rendant nécessaire une prise en charge au long cours,
soit 100 nouveaux patients par an. C’est sur ces patients devenus dépendants apres

un neuro-sida que porte mon étude.
3.2.2. Le neuro-sida est un probleme émergent
En 2002, le rapport d’experts coordonné par le Pr. Delfraissy*® souligne, dans le chapitre

de l'organisation des soins, que plus de 3/4 des patients infectés par le VIH admis en

service de SSR présentent un neuro-sida. Bien que les experts ne soient pas en mesure

2" Entretien aupres du docteur Florence Lot a I'InVS.
8 |nvs. Op.Cit.

29 Assistance Publique-Hbépitaux de Paris. Mission Handicaps-Réseaux-Coordination du Service Social Hospitalier. Réseau
VIH. Réunion du 21 mars 2006.
30 Delfraissy J.F. Prise en charge des personnes infectées par le VIH. Recommandations du groupe d’experts. Rapport

2002.
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d’évaluer la prévalence du neuro-sida, ils postulent gqu'elle ne cesse daugmenter,
compte-tenu d’'une part de la réduction du nombre de déces, et d’autre part du nombre de
nouveaux cas (environ 500) qui viennent chaque année augmenter la file active. Environ
1/3 de ces nouveaux cas présenteront un handicap sévére justifiant une prise en charge

spécialisée.

En mars 2006, suite au bilan sur les SSR fait par la DRASSIF®, I'Assistance Publique-
Hoépitaux de Paris (AP-HP), dans le cadre de sa mission Handicaps-Réseaux-
Coordination du Service Social Hospitalier, organise une réunion®®, consacrée a ce
probléme : le 1/3 des nouveaux patients atteints de neuro-sida (600 par an en France)
présentent une dépendance et nécessitent une prise en charge en aval des SSR. Cette
offre d’aval serait insuffisante et de hombreux patients se trouveraient dans l'attente d’'une

solution quant a leur devenir.

Dans le rapport d’experts 2006, coordonné par le Pr. Yéni*®, qui compléte et précise le
rapport précédent, le probleme du devenir des patients VIH atteints de troubles
neurologiques est a nouveau évoqué : la sortie d’'un service de SSR peut se trouver
limitée par l'existence de troubles neurologiques. En raison d'une offre insuffisante
d’accueil en aval des SSR, les séjours peuvent se prolonger parfois plusieurs années, soit
au sein d'une méme structure, soit dans différents SSR. La nécessité de poursuivre des
soins lourds, notamment dans les pathologies neurologiques est insuffisamment prise en
compte dans les dotations budgétaires des SSR. Ainsi le groupe d’experts recommande
gu’'une réflexion soit engagée sur les filieres d’aval de soins de suite, et que soient
identifiés les SSR spécialisés qui acceptent des patients VIH atteints de pathologies

lourdes, dont le neuro-sida.
3.2.3.Le neuro-sida correspond a plusieurs pathologies et génere des besoins.
3.2.3.1. Classification du sida

La classification du sida utilisée actuellement a été élaborée par le Center for Disease

Control (CDC) 1993* (jointe en annexe). Elle comprend des catégories biologiques (taux

81 DRASSIF. Organisation des soins de suite pour les patients VIH-SIDA. Décembre 2005.
32 Assistance Publique -Hopitaux de Paris. Op.Cit.
%3 Yeni P. Op.Cit.

# BEH no 11 /1993. Révision de la définition du SIDA en France.
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de lymphocytes CD4) et des catégories cliniques permettant de classer l'infection par le
VIH, qui peut étre asymptomatique, au stade de primo-infection, étre symptomatique non-
sida (manifestations cliniques ne correspondant pas a la définition du sida et qualifiées de

« non classantes ») ou au stade de sida (pathologies dites classant sida).

Evolution de la maladie®

Une immunodépression méme modérée peut favoriser la survenue de manifestations non
classant sida, telles les infections bactériennes et virales, les cancers, I'athérosclérose, et
acceélérer I'évolution vers la cirrhose des hépatites B et C.

Par contre, les patients ayant un taux de CD4 > 500/mm3 sous traitement antirétroviral
ont une mortalité comparable a celle de la population générale.

Un exces de mortalité persiste chez les patients accédant aux soins a un stade avancé de

l'infection (taux de CD4< 200 /mm3 ou stade sida lors du premier recours a I'’h6pital)

Traitements

Le taux de CD4 et le stade clinique déterminent la décision de débuter un traitement
antirétroviral, dont I'objectif est d’augmenter le taux de CD4 et de diminuer la charge
virale: en premiere intention, on donnera une trithérapie associant 2 INTI + 1 IP ou 2 INTI
+ 1 INNTI®. Les indications du traitement recommandées par les experts sont: les
patients symptomatiques et les patients asymptomatiques avec taux de CD4< 350/mma3.

Au traitement antirétroviral, il s’ajoute les traitements curatifs et prophylactiques des

infections opportunistes.

3.2.3.2. Définition du neuro-sida

Parmi les pathologies classant sida du CDC, 4 pathologies neurologiques correspondent

37 38 39

de maniere consensuelle au neuro-sida : leurs points communs sont d’étre liées

directement (encéphalopathie du VIH) ou indirectement (infections opportunistes) a

% Yeni.P. Op.Cit..

%6 INTI= Inhibiteur Nucléosidique de la Transcriptase Inverse, IP= Inhibiteur de Protéase, INNTI= Inhibiteur Non

Nucléosidique de la Transcriptase Inverse.

87 Entretiens aupres des spécialistes du neuro-sida en IDF (dont le médecin responsable du SSR de I'hdpital Universitaire
de Bicétre).

%8 Gasnault J. Troubles neurocognitifs liés au VIH. UF de suite et réadaptation. CHU Bicétre. 2006.

%9 Yeni P.Op.Cit.
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l'infection a VIH, d'avoir pour cible le systeme nerveux, de survenir dans un contexte
d'immunodépression avérée.

- La toxoplasmose cérébrale , infection opportuniste qui est due a un parasite, le
toxoplasme, non spécifique du VIH. C'est la plus fréquente des pathologies neuro-VIH,
C’est une pathologie souvent inaugurale d’un sida. Elle survient essentiellement avec
des taux de CD4 tres bas. Il existe un traitement curatif (pyriméthamine-sulfadiazine) qui
doit étre donné le plus précocement possible car c’est un élément majeur du pronostic
vital et neurologique. Il existe un traitement prophylactique secondaire (poursuite du

traitement curatif & doses réduites pour éviter une rechute) et primaire (cotrimoxazole).

- La cryptococcose cérébrale , infection opportuniste due a une levure, le cryptocoque,
non spécifique du VIH. Elle survient surtout avec des taux de CD4 trés bas. Il existe un
traitement curatif (amphotéricine B) mais la mortalité reste élevée et les séquelles
fonctionnelles fréquentes. Il existe une prophylaxie secondaire (fluconazole). Par contre, il

n'est pas recommandé de réaliser une prophylaxie primaire.

- L’encéphalopathie du VIH

Cette pathologie, spécifique du VIH, est due a la toxicité neuronale du virus et entraine
des troubles cognitifs , c’est a dire des troubles des fonctions cognitives (mémoire,
attention..). Une charge virale VIH plasmatique élevée avant traitement et un taux bas des
CD4 sont associés a un plus grand risque de détérioration intellectuelle, mais d’autres
facteurs de risque émergent a I'heure actuelle, comme I'existence d’'une co-infection par
le VHC, ou encore I'appartenance a une classe d’age élevée. Le seul traitement curatif de
cette encéphalopathie est le traitement du VIH, c'est a dire une multithérapie
antirétrovirale, avec au moins 3 molécules. Cependant, un déficit cognitif résiduel peut
persister. Le traitement préventif est aussi le traitement antirétroviral : ainsi, depuis la
généralisation des multithérapies, la forme sévére (c'est-a-dire la démence) de
I'encéphalopathie du VIH est devenue plus rare. Cependant, malgré les antirétroviraux, il
y a persistance du virus dans le cerveau et on observe quand méme chez des patients
sous antirétroviraux, des troubles cognitifs avec retentissement fonctionnel. Si l'incidence
des troubles cognitifs a diminué, leur prévalence continue a augmenter du fait de
l'allongement de la survie des patients et de I'efficacité insuffisante des antirétroviraux sur
les effets neurotoxiques du VIH. De la précocité du dépistage, encore insuffisant, dépend
I'optimisation du traitement et de la prise en charge, qui est indispensable pour parvenir a
stabiliser ces troubles et en limiter les conséquences, tant sur la vie quotidienne que sur

l'insertion socioprofessionnelle.
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- La leuco-encéphalite multifocale progressive (LEMP)*

C’est la pathologie neuro-VIH la moins fréquente, mais la plus dramatique . Il s'agit
d’'une affection démyélinisante du systeme nerveux central due au virus JC, dans un
contexte d'immunodépression sévere. Entre 50 et 75 nouveaux cas sont observés chaque
année en France au cours d’infections par le VIH non contrélées, majoritairement chez
des patients non traités, voire non connus séropositifs. Il n'y a aucun traitement antiviral
spécifique efficace contre la progression de la LEMP. Chez les patients infectés par le
VIH, les multithérapies antirétrovirales constituent a I'heure actuelle la seule option
thérapeutique ayant démontré une certaine efficacité contre la LEMP. Afin de limiter les
risques d’évolution péjorative vitale ou fonctionnelle, il est recommandé d'initier le
traitement antirétroviral le plus t6t possible aprés le début des signes cliniques de LEMP.
Mais dans prés d’'un cas sur deux, ce traitement n’est pas suffisant pour éviter le déces du
patient, qui survient en général dans les six premiers mois suivant le début des signes
clinigues. Par ailleurs, prés de deux survivants sur trois souffrent de séquelles
responsables d'incapacités fonctionnelles séveres, liees a lirréversibilité des lésions

cérébrales constituées dés la phase initiale de la maladie.

Il existe d’autres pathologies neurologiques rencontrées dans linfection & VIH : les
encéphalites a Cytomégalovirus (CMV), du Virus du Zona et de la Varicelle (VZV), du
virus de I'herpes, les méningites tuberculeuses, le lymphome cérébral primaire, les

polyneuropathies, la pathologie cérébro-vasculaire® ** 43

... Mais ces pathologies sont soit
marginales, soit difficiles a identifier, soit non classant sida, soit difficiles & coder. Il existe
ainsi un probléme de recueil épidémiologique et actuellement, de l'avis des spécialistes
rencontrés, les données ne sont fiables que pour les 4 pathologies citées plus haut,

regroupées sous le terme de neuro-sida.

40 Gasnault J., Taoufik Y. Données récentes sur la leucoencéphalite multifocale progressive. Rev neurol (Paris). 2006.
“ Mrejen S. Encéphalites associées a HHV8. Transcriptase. 1998

42 L’Hénaff M. Les neuropathies périphériques dans l'infection a VIH. Le journal du SIDA. 2007.
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3.2.3.3. Séquelles fonctionnelles liées au neuro-sida.

Aprés une pathologie neuro-sida, il peut persister :

- des séquelles neurologiques : incontinence, troubles de la déglutition, aphasie, crises
comitiales, paralysie d’'un ou plusieurs membres nécessitant des aides techniques comme
un fauteuil roulant

- des troubles cognitifs (ralentissement idéo-moteur, troubles de lattention et de la
mémoire, troubles des fonctions exécutives) qui peuvent étre légers ou sévéres
(démence) et des troubles du comportement (agressivité, désinhibition, déambulation...).
Ces séquelles, qui peuvent étre aggravees par des manifestations anxio-dépressives,
entrainent une perte d’autonomie et génerent des besoins de prise en charge.

A ces besoins séquellaires du neuro-sida, il s’ajoute les besoins liés au vieillissement des
patients (arthrose...), les besoins liés aux effets secondaires des antirétroviraux
(pathologies cardio-vasculaires...), les besoins liés a la pathologie VIH (besoins
alimentaires dus a la dénutrition...), les besoins liés aux co-morbidités (infections par le

virus de I'hépatite B (VHB), par le VHC, pratiques addictives, troubles psychiatriques...).

3.2.4. Parcours de prise en charge d’'un patient présentant un neuro-sida.

Aprés la phase de soins aigus (pour une pathologie inaugurale, une nouvelle
manifestation clinique ou une complication), dans un service hospitalier de court séjour,
phase souvent suivie d’'un séjour en SSR, il se pose le probleme de I'aval et de la prise en
charge au long cours de ces patients. A I'heure actuelle, en lle de France, 4 possibilités
existent et en fonction de I'évolution du patient (aggravation ou amélioration), il est

possible de passer d’'une réponse a une autre :

1) le retour a domicile (avec différentes prestations qui peuvent se combiner) :
. avec des soins :

* Hospitalisation A Domicile (HAD)  (dispositif sanitaire qui est une alternative a
I'hospitalisation).

* Services de Soins Infirmiers A Domicile (S  SIAD) (dispositif médico-social)

* Professionnels libéraux

* Soutien psychologique

3 Nicoli . Les principales complications neurologiques de l'infection & VIH. Le journal du sida. mars 1998.
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. avec une aide a la vie quotidienne : Maintien A Domicile pour les patients atteints du VIH
(MAD VIH), dispositif d'aide a la vie quotidienne existant depuis 1996 (aides-ménageres,
portage de repas...)*.

2) les Appartements de Coordination Thérapeutique (ACT): ce sont des structures
d’hébergement créés en 1994, dans le cadre d’'un programme expérimental pour les
personnes malades du sida. Depuis la circulaire du 30 octobre 2002*° les ACT relévent
désormais du secteur médico-social et sont ouverts a toutes les pathologies.

3) les Maisons d’Accueil Spécialisées (MAS)* : ce sont des structures médico-sociales
accueillant des handicapés adultes dont I'état requiert une surveillance médicale et des
soins constants.

4) les Unités de Soins de Longue Durée (USLD) : ce sont des structures sanitaires, qui
sont actuellement en pleine réforme*’: elles pourront choisir de devenir des structures
médico-sociales et doivent dés 2007, signer une convention tripartite (état, conseil

général, établissement).

3.3. Les politiques publiqgues en réponse a I'épidémie VIH/SIDA, au handicap, aux

personnes ageées, et leur déclinaison en lle de France.

3.3.1. En réponse a I'épidémie VIH/SIDA.

3.3.1.1. Au niveau national.

La lutte contre le VIH est une priorité de santé publique depuis 1987, désormais inscrite
dans la loi relative a la politique de santé publique du 9 aodt 2004*® (I'objectif 36 est de
réduire de 20% l'incidence des cas de sida en 5 ans). Elle a été reconnue grande cause
nationale 2005.

Cette lutte contre le VIH est inscrite depuis 1994 dans plusieurs plans successifs, dont le

plan national de lutte contre le VIH/SIDA 2001/2004*°. Ce plan a été complété par le

“Circulaire no DGS/DS2/96/10 du 8 janvier 1996 relative a I'aide & domicile aux patients atteints du VIH/SIDA.

45Circulaire DGS(SD6/A)/DGAS/DSS/2002/551 du 30 octobre 2002 relative aux appartements de coordination
thérapeutique.

“Circulaire du 28 décembre 1978 relative aux modalités d’'application de l'article 46 de la loi no 75-534 du 30 juin 1975
d’orientation en faveur des personnes handicapées.

7| 0i no 2005-1579 du 19 décembre 2005 de financement de la sécurité sociale pour 2006 (article 46).

48 Loi no 2004-806 du 9 ao(t 2004 relative a la politique de santé publique.

49 Plan national de lutte contre le VIH/SIDA 2001/2004. novembre 2001.
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programme national de lutte contre le VIH/SIDA en direction des étrangers/migrants
vivant en France 2004-2006.

Par ailleurs, la lutte contre le VIH a été rapprochée du champ des Infections Sexuellement
transmissibles (IST), qui ont elles-mémes fait I'objet d'une recentralisation des
compétences par la loi du 13 ao(t 2004°".

Ainsi, le programme national de lutte contre le VIH/SIDA et les IST 2005-2008°* (premier
plan fait conjointement par la DGS et la DHOS), a intégré dans un programme unique VIH
et IST: ce programme ¢s'inscrit en complémentarité avec dautres programmes
(programmes contre les pratiques addictives encadrés par le plan gouvernemental
coordonné par la MILDT, plan national hépatites virales C et B, guide méthodologique
relatif a la prise en charge sanitaire des personnes détenues, Programmes Régionaux
d’Accés a la Prévention et aux Soins (PRAPS)...). Il présente des volets prévention,
dépistage, suivi et prise en charge thérapeutique, ainsi gqu'un volet soutien et
accompagnement des personnes atteintes, avec la lutte contre les discriminations. Il cible
des populations prioritaires (migrants, homosexuels, personnes séropositives...) et des
régions prioritaires  (en fonction du nombre de cas de sida et du nombre de nouvelles

découvertes de séropositivités), telles I'IDF.

Par allleurs, le sida est désormais considéré comme une maladie au long cours, qui, a ce
titre, est incluse dans le Plan sur 'amélioration de la qualité de vie des pa tients

atteints de maladies chroniques °*.

Ce plan présente 4 axes stratégiques (mieux
connaitre sa maladie pour mieux la gérer, élargir la médecine de soins a la prévention,
faciliter la vie quotidienne des malades, mieux connaitre les besoins) et 15 mesures parmi
lesquelles 4 mesures pourraient concerner les patients présentant un neuro-sida:
analyser et consolider les données épidémiologiques, augmenter les possibilités de prise
en charge a domicile et en appartement thérapeutique, développer un accompagnement
personnalisé des malades en améliorant la coordination médicale et médico-sociale, faire

acceder les personnes aux prestations liées aux handicaps.

%0 Programme national de lutte contre le VIH/SIDA en direction des étrangers /migrants vivant en France 2004/2006. juillet
2004.

*L | i no 2004-809 du 13 aodt 2004 relative aux libertés et responsabilités locales.

52 Programme national de lutte contre le VIH/SIDA et les IST 2005-2008. novembre 2004.

%3 Ministére de la Santé et des Solidarités. Plan pour 'amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de maladies

chroniques 2007-2011. avril 2007.
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Ces plans s’inscrivent dans une dynamique associative, dans I'octroi de crédits et dans
l'instauration de dispositifs (par exemple, le Maintien A Domicile (MAD) pour les patients
VIH).

Parallélement & ces divers plans, des recommandations en matiére de prise en charge
des patients atteints par le VIH sont élaborées depuis 1990, a la demande du Ministére de
la Santé. Le rapport 2002 d’experts coordonné par le professeur Delfraissy constitue la
dixiéme édition de ces recommandations®. Il répond & I'un des objectifs du plan de lutte
contre le VIH 2001-2004, qui préconisait de remettre en jour les recommandations en
matiere de traitement et d’assurer leur large diffusion pour faire évoluer les stratégies
thérapeutiques. Il comporte trois parties étroitement liées : les soins, les patients et, pour
la premiére fois, une réflexion sur I'organisation des soins. Le rapport 2006 d’experts
coordonné par le professeur Yeni®® s’attache & souligner les évolutions dans la prise en

charge de l'infection par le VIH. Il comporte aussi une partie sur I'organisation des soins.

Tendances dans la prise en charge du VIH*®

Les années 80 ont été caractérisées par une réponse d’abord médicale, hospitaliére.

Puis au tournant des années 90, il émerge une prise de conscience de I'évolution des
besoins et de la nécessité de dépasser I'approche médico-hospitaliere, en apportant
d’autres solutions, spécifiques, (dispositif d’aide a domicile, ACT ) aux patients atteints
du VIH. Cette prise de conscience s’inscrit dans une dynamique des acteurs, en

particulier les associations.

L’instauration des trithérapies antirétrovirales (1996 ) a permis la diminution de la
mortalité et le vieilissement des personnes VIH, entrainant de nouveaux besoins dans

la prise en charge au long cours.

Le VIH est désormais considéré comme une maladie chronique et les réponses sont
devenues de plus en plus globales : les dispositifs spécifiques VIH comme les ACT

relévent désormais du droit commun et accueillent d’autres pathologies ...

> Delfraissy J.F. Op.Cit.

%5 Yeni P.Op.Cit.

éeme

%% Chevit P. L'évolution de I'organisation de la prise en charge du VIH-SIDA en France. 4™ conférence francophone VIH-

SIDA. 29-31 mars 2007.
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3.3.1.2. En lle de France.

La Direction Régionale des Affaires Sanitaires et Sociales d’lle de France (DRASSIF) a
mis en place une démarche de programmation régionale récente (2005)°*’, déclinaison
du plan national contre le VIH/SIDA, les IST et les hé patites, avec un comité de
pilotage (copil) et l'installation de plusieurs groupes de travail. Face a I'épidémie VIH, la
DRASSIF a privilégié une approche intégrée dans les différents cadres en cours (Plan
Régional de Santé Publique (PRSP), Schéma Régional d’Organisation Sanitaire (SROS),
réseaux, COordination REgionale de lutte contre linfection due au VIH (COREVIH),
secteur médico-social) et une cohérence entre les différents programmes sur le VIH. La
thématique VIH a fait l'objet d’'un diagnostic régional partagé °° entre la DRASSIF,
I'Observatoire Régional de la Santé (ORS), les 8 DDASS d’lle de France et les différents
partenaires, pour I'élaboration du PRSP : un bilan de 'existant en IDF a été fait et des

propositions ont été émises.

Ce PRSP lle de France 2006-2010 *°, élaboré pour 5 ans, a pour but d'organiser la
cohérence entre les différentes actions de santé mises en ceuvre dans la région. Il
présente a propos de la thématique VIH, 3 objectifs de prévention, d’incitation au
dépistage et de soutien : renforcer les actions d’éducation a la sexualité, en intégrant les
dimensions VIH, VHB, IST et contraception, chez les jeunes (notamment les jeunes en
difficulté), diminuer les nouvelles contaminations par le VIH et les IST chez les
populations prioritaires (migrants , hommes ayant des rapports sexuels avec d'autres
hommes, détenus, prostitués, hétérosexuels multipartenaires) et améliorer la qualité de
vie des personnes séropositives, en induisant une observance accrue des traitements et

une réduction des prises de risque.

Par ailleurs, la DRASSIF a réalisé deux notes techniques® pour le SROS 3 en lle de
France, dans le but d’'inscrire la thématique VIH dans ce SROS et d’approfondir I'offre en

Soins de Suite ou de Réadaptation (SSR). La premiére note portait sur les raisons

> Avant 2005, cette programmation était en IDF gérée par les DDASS.
° DRASSIF. Diagnostic Régional Partagé-VIH-SIDA/ IST/ Hépatites. mai 2005.
*9 DRASSIF. Plan Régional de Santé Publique en lle de France..2006-2010. mai 2006.

60 DRASSIF. Notes techniques pour le SROS 3 : Pourquoi inscrire la thématique VIH dans le SROS 3 en lle de France?

octobre 2005. Organisation des soins de suite pour les patients VIH-SIDA. décembre 2005.
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d’inscrire cette thématique VIH dans le SROS : I'IDF est la région la plus concernée par
I'épidémie, I'organisation des soins doit répondre aux nouveaux enjeux de la prise en
charge, ainsi que des évolutions réglementaires et du contexte budgétaire. La deuxieme
note portait sur l'organisation des SSR pour les patients VIH/SIDA: du fait de
I'allongement de la durée de vie des patients, de 'augmentation des complications liées
aux traitements et des échecs thérapeutiques liés & une observance insuffisante au
traitement, les files actives hospitaliéres sont en augmentation et les besoins en SSR ont
augmenté. Dans ces SSR, on note que les patients présentant un neuro-sida
représenteraient plus de 75 % des admissions de patients VIH et gu’il existe un manque

crucial de réponses d’aval.

Ce SROS de troisitme génération 2006-2010 °', élaboré pour 5 ans par I'’Agence
Régionale de I'Hospitalisation d’lle de France (ARHIF), a pour ambition de mobiliser tous
les établissements de santé et tous les professionnels concernés dans le but d’assurer un
fonctionnement de I'appareil de soins d'IDF le plus performant possible, et d’apporter les
réponses les plus satisfaisantes aux besoins de la population. Au sujet de la thématique
VIH, appuyé par les 2 notes techniques de la DRASSIF, le SROS propose d’adapter
I'offre de soins et I'organisation hospitaliére (court séjour, structures d’aval) en fonction de
la hausse des besoins constatée pour les patients VIH. Il s’agit de prévoir une capacité
d’accueil hospitaliere suffisante pour ces patients, d’améliorer la gestion de l'aval des
services de SSR, d'organiser le maillage territorial dans le cadre de la mise en place des
COREVIH, de renforcer les consultations pour ces patients, de développer la prise en
charge en hopital de jour et d’'organiser les relations entre les différents services de court

séjour ainsi qu’un partenariat avec les secteurs psychiatriques.

Mise en place des COREVIH

Le décret du 15 novembre 2005 (modifié par le décret du 25 mars 2007), la circulaire du
19 décembre 2005 et la circulaire du 17 janvier 2007 ont instauré les COREVIH®*?, dans
la continuité des Centres d’Information et de Soins de I'Immunodéficience Humaine

(CISIH). Ces instances auront comme mission le recueil de données, la coordination des

61 Agence Régionale de I'Hospitalisation d’'lle de France. Schéma régional de I'Organisation Sanitaire de troisiéme
génération d’lle de France 2006-2010. mars 2006.

2 Décret no 2005-1421 du 15 novembre 2005 relatif & la coordination de la lutte contre I'infection par le virus de
l'immunodéficience humaine. Circulaire du 19 décembre 2005. Op.Cit. Circulaire no DHOS/E2/DGS/SD6A/2007/25 du 17
janvier 2007 relative aux modalités de mise en place des comités de coordination de la lutte contre I'infection par le virus de
'immunodéficience humaine. Décret no 2007-438 du 25 mars 2007 modifiant le décret no 2005-1421 du 15 novembre 2005
relatif a la coordination de la lutte contre I'infection par le virus de 'immunodéficience humaine.
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acteurs de la lutte contre le VIH en amont et en aval de I'hpital, et 'harmonisation des
pratiques. En lle de France, il est prévu 5 COREVIH et un inter COREVIH. La date limite

de mise en place a été fixée au 3 novembre 2007.

Par alilleurs, le groupe soins, issu du copil régional VIH/IST/hépatites a approfondi les
recommandations du rapport d’experts 2006 coordonné par le Pr. Yeni, au sujet de
I'organisation des soins pour les patients VIH pour le volet médecine du SROS 1I1°® et
propose d’améliorer I'accés au dépistage, de renforcer la prise en charge pluridisciplinaire
(intra et extra hospitaliere), de développer I'éducation pour la santé et I'éducation
thérapeutique, d'assurer la prévention chez les personnes séropositives, de prévenir la
transmission par accidents au risque viral en améliorant I'acces au traitement post-
exposition, d'améliorer la relation entre équipe soignante et patient et de faciliter la

continuité des soins.

3.3.2. En réponse au handicap et aux personnes ageées.

3.3.2.1. Au niveau national.

La loi du 30 juin 2004 relative & la solidarité pour I'autonomie des personnes agées et
des personnes handicapées a créé la Caisse Nationale de Solidarité pour I'’Autonomie
(CNSA) : celle-ci est chargée de répartir les crédits destinés au fonctionnement des
établissements et services médico-sociaux accueillant personnes handicapées et
personnes agées, financés par I'Assurance maladie et relevant de la compétence de
I'Etat, dans un souci de résorber les inégalités territoriales.

Pour répondre a cet objectif, la loi du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et des
chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées® a créé un nouvel
outil de programmation des opérations a financer en priorité : les PRogrammes
Interdépartementaux d’ACcompagnement (PRIAC) des handicaps et de la perte
d’autonomie, élaborés dans les régions par les DRASS. lls fixent les priorités de

financement des créations, extensions et transformations des établissements et services

63DRASSIF. Organisation des soins pour les patients VIH. Recommandations pour le volet médecine du SROS Il
décembre 2006.

64 Loi no 2004-626 du 30 juin 2004 relative a la solidarité pour I'autonomie des personnes agées et des personnes
handicapées.

% Loi no 2005-102 du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des

personnes handicapées.
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d’accompagnement tarifés par I'Etat dans la région pour les personnes handicapées et les
personnes agées. Pour le secteur personnes handicapées , les objectifs sont de garantir
a la personne handicapée le libre choix du projet de vie, de lui permettre une meilleure
participation a la vie sociale et de la placer au cceur des dispositifs qui la concerne, en
particulier les Maisons Départementales des Personnes Handicapées (MDPH), mises en
place depuis le 1* janvier 2006. Ces MDPH sont des Groupements d’Intérét Public (GIP)
comprenant pour 50 % des représentants du département, pour 25 % des représentants
d’associations de personnes handicapées et pour 25 % des représentants de I'Etat et des
organismes d’assurance maladie. Ces MDPH remplacent les COmmissions Techniques
d’'Orientation et de REclassement Professionnel (COTOREP), et les Commissions
Départementales de I'Education Spéciale (CDES), qui relevaient de la compétence de
'Etat. Il y a donc un transfert de compétences de I'Etat vers les collectivités territoriales,
avec une réorganisation des équipes techniques. Toutes les demandes d’orientation ou
de dérogation d’age pour étre admis en structures, de méme que toutes les demandes de
prestation , sont désormais soumises a I'avis des MDPH .

Pour le secteur personnes agées, les objectifs sont le libre choix de la personne a rester
chez elle ou a étre accueillie en établissement, et un continuum dans les réponses

apportées.

3.3.2.2. En lle de France.

Elaboration du PRIAC

Le PRIAC d'lle de France 2006-2008% a pour but, dans les 2 secteurs « personnes
agées » et « personnes handicapées » : le rattrapage du retard de I'IDF en matiere
d’établissements et de services (en 2005, le taux d’équipement en structures médico-
sociales en IDF (0,67) est en effet inférieur au taux national qui est de 1%.o, et la réduction
des écarts d’équipements entre départements (en effet, en 2005, les taux d’équipements
en structures médico-sociales dans les départements d’IDF varient du simple au triple).
Par ailleurs, des groupes de travail ont été mis en place entre les acteurs du secteur
médico-social prenant en charge les personnes handicapées, mais la thématique VIH (y
compris le neuro-sida) et le handicap qui peut en résulter n’ont pas été pris en compte

dans ce PRIAC, de méme que les autres maladies chroniques.

% DRASSIF. PRIAC des handicaps et de la perte d’'autonomie pour I'lle de France (2006-2008). avril 2006
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Mise en place des MDPH

En ce qui concerne la mise en place des MDPH en IDF, une note de la DRASSIF*'relative
a la prise en charge des personnes touchées par le VIH/SIDA, reléve I'évolution de la
pathologie VIH vers la dépendance, et la nécessité d'articuler la thématique du VIH

dans ces nouvelles instances. |l est proposé de sensibiliser chague MDPH aux
spécificités de l'infection a VIH et d'unifier la pratique régionale afin que les décisions

soient cohérentes d’un département a l'autre.
3.3.3. Le contexte du neuro-sida.
Le devenir des patients atteints de neuro-sida apparait comme :

- une préoccupation nationale (il a été évoqué dans les recommandations du groupe
d’experts de 2002, coordonnées par le Pr. Delfraissy, et de 2006, coordonnées par le Pr.
Yeni).

- une préoccupation régionale.

En effet, dans le cadre du copil et des groupes de travail sur le VIH/SIDA, lors des
diverses réunions, des besoins dans la prise en charge en aval des SSR des patients
neuro-VIH ont été exprimés depuis 2005 par les professionnels (secteurs sanitaire,
médico-social...) et les associations d’lle de France. Les places disponibles dans les
structures et dispositifs d’accueil seraient insuffisantes, il y aurait une inadéquation des
patients en Appartement de Coordination Thérapeutique (ACT) et en Maintien A Domicile
(MAD), et beaucoup de situations individuelles resteraient sans solution. Cette pathologie
entraine une dépendance et de nouvelles réponses seraient a envisager. Des difficultés
seraient rencontrées avec les MDPH. Par ailleurs, des refus d’admettre ces patients en
EHPAD sont relevés. De plus, la DRASSIF et les DDASS ont été amenées a instruire des
projets de structure pour des patients neuro-VIH en lle de France : deux projets de
MAS, I'un en Seine St Denis et l'autre dans les Yvelines. Le but de ce mémoire est
d’identifier le plus exactement possible les besoins , de décrire I'offre existante avec
ses atouts et ses limites, et de tenter de trouver des solutions non seulement a court

terme, mais aussi pour les années a venir

67 o o . . - . < ) N P
DRASSIF. Note relative a I'organisation de la prise en charge sociale et médico-sociale, a l'insertion et a I'accés aux

droits des personnes touchées par le VIH/sida en lle de France. septembre 2005.
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4. RESULTATS ET ANALYSE 28

4.1.Les données recueillies en lle de France confirment les besoins des patients
présentant un neuro-sida.

4.1.1.InVS:

L’InVS publie chaque semestre des données sur les cas de sida et depuis mars 2003, sur
le nombre de nouvelles découvertes de séropositivités VIH, avec des classifications par
mode de contamination, par sexe, par nationalités, par age, par régions et départements,
par sérotype, par statut vital, mais aussi par stade clinigue. Au stade clinique sida,
plusieurs pathologies inaugurales du sida sont étudiées, dont la toxoplasmose cérébrale,
avec des données mises en ligne car c'est la plus fréquente des pathologies
neurologiques classant sida. Les autres données sont disponibles sur demande. Aprées
une requéte aupres de I'InVS, les tableaux concernant le nombre de cas dans les 4
pathologies neuro-sida inaugurales en IDF au 30 juin 2006 ont été obtenus. Ce sont des

données non redressées pour les années 2004, 2005 et le 1* semestre 2006.

Cas de pathologies neurologiques inaugurales de sid a en lle de France.
1994 1997 2003 Cas cumulés au 30/6/2006

Toxoplasmose cérébrale 256 104 73 3419
Cryptococcose cérébrale 56 23 20 629
Encéphalopathie du VIH 101 36 27 1152
LEMP 76 28 15 550

Nombre total de neuro-sida 489 191 135 5750
Nombre total de cas de sida 2523 991 646 27 731

En accord avec I'InVS, le choix a été fait de présenter 3 années seulement, de 1994 a
2003, pour montrer la tendance évolutive (en particulier aprés 1996, date d'arrivée des

trithérapies) et parce ce que ce sont des années ou les données ont été redressées.

Toutes ces pathologies diminuent (mais les cas de sida diminuent aussi). La plus
fréquente demeure la toxoplasmose et la moins fréquente reste la LEMP. En 2003, il y a
eu 135 pathologies neurologiques inaugurales de sida, correspondant a 20% des cas
de sida notifiés a I'lnVS. En 2004, les données provisoires montrent 118 pathologies
neuro-sida inaugurales sur 564 cas de sida notifiés.

Les limites sont qu’il s’agit des pathologies neurologiques inaugurant le diagnostic de sida
lors de sa déclaration obligatoire (les pathologies neurologiques survenant au décours
d’'un sida déja notifié, ne feront pas I'objet d’une nouvelle déclaration, et ne seront pas

comptabilisées). Il y a donc une sous-évaluation de l'incidence réelle de ces pathologies.
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4.1.2. PMSI :

L'étude du PMSI s’est limitée a I'étude du court séjour car les données 2005 des SSR
n’étaient pas encore disponibles. De plus, le SSR de la Maison/Seine (ouvert en 2005) n'a
fourni des données qu’a partir de 2006.

Pour étudier les 4 pathologies neuro-sida, la requéte a porté sur leur code CIM® :

Toxoplasmose cérébrale B 58.2
Cryptococcose cérébrale B 45.1
Encéphalopathie du VIH B 22.0
LEMP A8l.2

Mais 3 des 4 pathologies étudiées (LEMP, cryptococcose, toxoplasmose) se rencontrent
aussi chez des non séropositifs, alors que le mémoire ne porte que sur des patients VIH.
Le code B 22.0 est par contre un code d’'une pathologie (encéphalopathie) spécifique du
VIH. Suite a l'avis du médecin du DIM de I'H6pital Universitaire de Bicétre, les 3 autres
codes (A 81.2, B 45.1, B 58.2) ont été couplés avec un code VIH, a savoir B20, B21, B22,
B23 ou B24 (liste du codage CIM de la pathologie VIH en annexe).

Modalités de la requéte : les 4 codes des pathologies étudiées ont été donnés a la
responsable du PMSI, associés pour 3 des codes a un code VIH en DP, DAS ou DR. On
obtient pour le secteur MCO, des tableaux annuels décrivant le nombre de séjours relatifs
a ces pathologies pour les établissements de santé publics et privés d’'lle de France. Pour
essayer d'estimer au plus pres ces résultats, la recherche a été affinée en différenciant
les séjours en hospitalisation complete (HC) et en hospitalisation de jour, et en
comptabilisant le total des journées d’hospitalisation . En effet, les hospitalisations de
jour dans le cadre de la pathologie neuro-sida correspondent généralement a des soins
ou a des examens (fond d'ceil, IRM, perfusions...) et il y aurait une surévaluation si elles

étaient comptabilisées. De plus, le nombre total de RSA pour des séjours en HC

68 Les différents chapitres du livre de la CIM 10. Université de Rennes.
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(affinage en enlevant la CMD 24) a été comptabilisé, en précisant de surcroit la proportion
de CMD 25 (VIH). Afin de voir I'évolution du VIH et du neuro-sida, les années 2003, 2004

et 2005 (2006 n’étant pas encore disponible) ont été étudiées.

Nombre de séjours de la CMD 25 (VIH) par rapport au X séjours totaux en Médecine

Chirurgie Obstétrique du secteur public en Hospital isation Compléte en lle de
France.
2003 2004 2005
séjours CMD 25 (VIH) 5046 4 846 4809
séjours TOTAUX 1183514 991646 1005133
VIH/ séjours TOTAUX 4,26 0/00 4,88 0/00 4,78 0/00

Le pourcentage de séjours pour pathologie VIH est peu élevé en hospitalisation complete.
On observe une diminution du nombre absolu d’hospitalisations pour pathologie VIH. Les
limites sont que les hospitalisations complétes correspondaient jusqu'en 2004 a des
séjours > 24 heures. Depuis 2004, ils correspondent a des séjours > 48 heures, ce qui
explique la diminution du nombre de séjours totaux (les séjours compris entre 24 et 48 h

ne sont plus comptabilisés en HC).

Séjours pour pathologie neuro-VIH par rapport a la pathologie VIH en lle de France
en hospitalisation complete.
2003 2004 2005

séjours neuro-VIH 462 710 709
séjours VIH 5046 4846 4809
% neuro-VIH/VIH 9,1% 14,6% 14,7%

Il y a une augmentation du pourcentage des séjours en hospitalisation compléte pour

pathologie neuro-VIH par rapport a la pathologie VIH.
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Séjours et nombre total de journées Médecine Chirur gie Obstétrique en

Hospitalisation Complete pour la pathologie neuro-s ida en lle de France.

2003 2004 2005

Séjours journées Séjours journées  Séjours journées

TOXOPLASMOSE 127 3128 232 6 269 161 4 988
B 58-2

CRYPTOCOCCOSE 33 960 53 1460 70 1853
B 45-1

ENCEPHALOPATHIE 255 6 579 341 8 066 389 7 547
B 22-0

LEMP a7 1426 84 2538 89 2479

A 81-2

TOTAL NEUROSIDA 462 12 093 710 18 333 709 16 867

Le nombre de séjours a augmenté chaque année pour toutes les pathologies (hormis
pour la toxoplasmose en 2005).

L’intérét est d’avoir le reflet de I'activité de court séjour pour la pathologie neuro-sida dans
les établissements de santé d’'IDF.

Les limites sont que :

- certains séjours concernent des patients qui ont pu étre hospitalisés plusieurs fois dans
la méme année, que ce soit pour la méme pathologie, ou pour une autre des 4
pathologies étudiées (probleme des séjours itératifs).

-il s’agit du court séjour et certains patients sont décédés ou sont au contraire guéris
sans séquelles, ne nécessitant pas de besoins en aval.

-l 'y a une probable sous-évaluation des 3 autres pathologies par rapport a
I'encéphalopathie du VIH (dont le nombre de séjours est nettement supérieur). Comme
ces 3 pathologies ont été couplées avec un code VIH, la sous-évaluation peut traduire
des pratiques de codage différentes : ces 3 pathologies ont ainsi pu étre codées dans les
DIM sans code VIH associé. Par ailleurs, certains médecins ont pu coder la
cryptococcose, qui est une mycose, avec un code VIH (B20.5) et non B 45.1. De méme,
la toxoplasmose, qui est une parasitose, a pu étre codée en VIH (B 20.8 ou B 20.9) et
non B 58.2. Les pratiques de codage de chaque DIM en IDF ne semblent pas étre

exhaustives, ni homogenes.
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Durée de séjour moyenne pour la pathologie neuro-si da en lle de France en
hospitalisation compléte.
2003 2004 2005

TOXOPLASMOSE 24,62 27,02 30,98

jours jours  jours
CRYPTOCOCCOSE 29,09 27,54 26,47 ]
ENCEPHALOPATHIE  258j 23,65] 19,40]j
LEMP 30,34 30,21 27,85j

Ces durées de séjour sont & comparer avec les durées de séjour en hospitalisation
complete toutes pathologies VIH confondues, c’est a dire pour la CMD 25, ainsi qu’avec
les durées de séjour en HC pour toutes les pathologies, et cela pour le secteur de
médecine uniquement (en effet, les patients VIH sont peu hospitalisés en chirurgie ou en
obstétrique).
Durée de séjour moyenne pour la pathologie VIH et |  es pathologies du secteur de
médecine en lle de France en hospitalisation complé  te.
2003 2004 2005

CMD 25 (VIH) 15,83 16,49] 16,26 ]

Médecine 6,48] 8,49] 8,38]
Les durées de séjour pour pathologies neuro-sida sont supérieures aux durées de séjour
pour pathologie VIH, et nettement supérieures aux durées de séjour de médecine, ce qui
confirme qu’il s’agit de pathologies plus lourdes, plus invalidantes, nécessitant plus de
soins et présentant aussi plus de difficultés d’aval (les patients restent en court séjour
faute de solutions d’aval).
Principaux hépitaux d’lle de France prenant en char  ge les séjours pour pathologie
neuro-sida en hospitalisation compléte.

2003 2004 2005

GH La Pitié Salpétriere (Paris) 24 36 108
GIH Bichat /Claude Bernard (Paris) 31 62 106
Hopital Saint Louis (Paris) 18 72 34
Hépital Saint-Antoine (Paris) 6 51 46
Hopital Avicenne (Seine St Denis) 48 43 36
CH de Gonesse (Val d’'Oise) 72 45 36
Hépital Bicétre (Val de Marne) 13 23 14
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Les établissements ayant le plus grand nombre de séjours neuro-VIH en HC ont été
ciblés afin d'établir une cartographie des structures d’accueil de court séjour de ces

patients.

4.1.3.DMI 2 :

Pour I'étude du DMI 2, la directrice de l'unité d’épidémiologie clinique et de traitement de
I'infection a VIH (unité 720) a présenté les données du 1* semestre 2005 du Retour
d’Informations clinico-épidémiologiques concernant les centres d’lle de France® : la base
nationale comprend les données de 62 hdpitaux répartis dans 29 des 30 CISIH, ce qui
correspond a 102 777 personnes suivies au moins une fois entre le 1 * janvier 1992 et le
30 juin 2005, en moyenne pendant 60 mois. Pour étre inclus dans cette base hospitaliére,
les sujets doivent répondre a 3 critéres: étre infectés par le VIH-1 ou le VIH-2,
étre suivis dans un hopital participant et avoir donné leur consentement éclairé par écrit.
Les 62 hdpitaux participant couvrent entre 50% et 60 % des patients pris en charge en
France et pour I'lle de France, la couverture est environ 50%.  Aprés l'inclusion dans la
base, la fiche du patient est renseignée. La premiere partie de ces données présente les
caractéristiques des patients suivis (taux de CD4, age...). La seconde partie traite de
I'évolution de I'incidence  des manifestations cliniques rencontrées chez ces patients,
dont les pathologies étudiées (LEMP, encéphalopathie , cryptococcose |,
toxoplasmose ). Pour chaque pathologie, on distingue le nombre de cas pour des
patients déja suivis, et le nombre de cas faisant I'objet d’'une premiere inclusion (=
premiére fiche) dans la base. Il est aussi précisé le nombre de personnes a risque, c’'est a
dire le nombre de personnes incluses dans la base, susceptibles de déclarer une
pathologie.

Par ailleurs, suite a la demande complémentaire de la DRASSIF, la directrice de l'unité
720 a piloté une étude, non encore publiée, sur la survie a 1 an et a 3 ans, aprés une
pathologie neurologique classant SIDA:  cette étude porte de 1992 a 2004, d’apreés les

données du DMI 2. Ce sont des données corrigées pour les délais de déclaration.

69 Inserm U 720. Epidémiologie Clinique et Traitement de l'infection a VIH. Retour d’Informations Clinico-Epidémiologiques

(Centres lle de France). janvier 2007. Entretien avec Madame Dominique Costagliola, directrice de cette unité.
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Nouveaux cas de neuro-sida depuis 1992.
Année 1992 1993 1994 1995 1996 1997 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004

Cas
ot 438 529 675 621 506 258 141 177 185 187 164 162 147
otaux

De 1992 a 1996, on notait 500 nouveaux cas de neuro-sida par an environ. Depuis 1997,
ce chiffre a nettement diminué. Cette diminution du nombre de cas de neuro-sida est a
mettre en paralléle avec la diminution des cas totaux de sida (2 523 cas notifiés a I'lnVs
en 1994, 991 en 1997 et 646 cas notifies en 2003), due a I'arrivée des trithérapies.
Cependant, on enregistre tout de méme environ 150 nouveaux cas de neuro-sida par
an. Comme la base du DMI2 des centres IDF correspond a 50% des patients pris en
charge, on peut effectivement estimer qu'’il y a 300 nouveaux cas de neuro-sida par an
en IDF.

Incidence de la pathologie neuro-sida en lle de Fra  nce.

nombre total de nouveaux cas avec nouveaux cas pour

nouveaux cas premiéere inclusion patients déja suivis

dans l'année dans base dans la base
(= inaugural)

1992 2004 1992 2004 1992 2004
Toxoplasmose 254 71 99 40 155 31
cérébrale (= 39%) (=56%) (=61%) (=44%)
Cryptococcose 36 23 20 9 16 14
cérébrale (=56%) (=39%) (=44%) (=61%)
Encéphalopathie 92 32 33 4 59 28
du VIH (=36%) (=12%) (=64%) (=88%)
LEMP 56 21 16 5 40 16

(=29%)  (=24%)  (=71%)  (=76%)

TOTAL 438 147 168 58 270 89

Les années 1992 et 2004 ont été présentées, pour connaitre la tendance évolutive :

Pour toutes les pathologies neuro-sida, on observe une diminution du nombre total de
nouveaux cas, ce qui traduit une meilleure prise en charge thérapeutique de la pathologie
VIH, avec en particulier I'efficacité des traitements antirétroviraux.

En 2004, il y a 58 nouveaux cas de neuro-sida faisant I'objet d’une premiere inclusion
dans la base (inauguraux). Comme cette base représente environ 50% des patients pris
en charge en IDF, on peut estimer ce nombre de nouveaux cas inauguraux en IDF a 116
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en 2004, ce qui est en cohérence avec les données de I'InVS (118 cas de pathologies
neuro-sida inaugurales notifiées en 2004).

Parmi ces pathologies neuro-sida, la toxoplasmose cérébrale demeure la pathologie
neuro-sida la plus fréquente.

Pour la cryptococcose, I'encéphalopathie du VIH et la LEMP, on observe une diminution
de la proportion de nouveaux cas faisant I'objet d’'une premiere inclusion dans la base et
une augmentation de la proportion de nouveaux cas chez des patients déja suivis dans la
base .

Pour la toxoplasmose, on observe une augmentation de la proportion du nombre de cas
faisant I'objet d’'une premiére inclusion dans la base et une diminution de la proportion du
nombre de cas chez les patients déja suivis dans la base.

Cela reflete que la toxoplasmose est une pathologie plus fréquemment inaugurale d’un
sida, tandis que les 3 autres pathologies neuro-sida  surviennent plus souvent au

décours de I'évolution de la maladie.

Evolution de la survie aprés une pathologie neuro-s ida en lle de France.

Survie a 1 an Survie a 3 ans

Toxoplasmose cérébrale 42,3% en 1992-1995 19,3% en 1992-1995
77,4% en1996-2004 67,3% en 1996-2004

Cryptococcose 50,5% en 1992-1995 27,1% en 1992-1995
79,1% en 1996-2004 69,3% en 1996-2004
Encéphalopathie a VIH 22,8% en1992-1995 12,5% en 1992-1995

59,5% en 1996-2004 48,7% en 1996-2004

LEMP 19,8% en1992-1995 11,1% en 1992-1995
54% en 1996-2004  46,1% en 1996-2004

Total pathologie neuro-sida 32,4% en 1992-1995 15,8 % en 1992-1995
67,6% en 1996-2004 57,5% en 1996-2004

Les taux de survie a 1 an et 3 ans ne cessent d’aug menter pour toutes les
pathologies neuro-sida. Cela est lié aux connaissances médicales et aux progres
thérapeutiques réalisés qui améliorent le pronostic vital. On remarque une nette
amélioration depuis 1996, date de début d'utilisation des trithérapies : ainsi, le taux de
survie moyen aprés pathologie neuro-sida & 1 an , de 32,4% en 1992-1995, est de
67,6% en 1996-2004. De méme, le taux de survie moyen aprés pathologie neuro-sida a

3 ans, de 15,8% en 1992-1995, est de 57,5% en 1996-2004 (1C95%=55,9%;59,2%).
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Le nombre de patients encore en vie 3 ans aprés une pathologie neuro-sida augmente et

confirme qu’il s’agit d’'un probleme émergent, qui va vraisemblablement s’accroitre dans

les années futures.

Survie apres PATHOLOGIE NEUROSIDA

101
0.9 1
0.8
0.7 1
© 05
& 05
¢ D44
0.3 1
0.2 1
0.1+

00 k | T T T | |

0 6 12 18 24 a0 36

Temps en mois
1892 1935 = = 19396_2004

4.2. Les caractéristiques de ces patients ont évolué vers la dépendance et les modes de
prise en charge sont variés mais insuffisants.

4.2.1. Au sujet de I'offre actuelle.

4.2.1.1. Les Soins de Suite ou de Réadaptation.

Les SSR fléchés VIH sont au nombre de 6 en IDF”.

Nombre de lits VIH % de neuro-

sida
SSR CHU Bicétre (Val de Marne) 17 90%
SSR la Maison sur Seine (Paris) 8 99%
SSR CH de Carnelle (Val d'Oise) 20 70%
SSR Hobpital Cognacg-Jay (Paris) 23 50%
SSR CH de Bligny (Essonne) 17 33%
SSR CH du Vexin (Val d’'Oise) 6 25%

L'offre de ces SSR est marquée par des durées de séjours > 90 jours réglementaires
faute de solutions d’aval , ayant comme conséquence des difficultés pour accueillir de

nouveaux patients. Les patients ayant un neuro-sida présentent une dépendance
importante, avec des troubles cognitivo-comportementaux, sont jeunes, ont souvent

des difficultés sociales et beaucoup sont d’origine sub-saharienne.

70 DRASSIF. Note technique sur I'organisation des soins de suite pour les patients VIH. Op.Cit. Il existe un 7°™ SSR au

Vésinet (Yvelines) actuellement en cours de restructuration.
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Le médecin responsable du SSR de la Maison/Seine précise que les patients neuro-VIH
admis dans son service sont tous en fauteuil roulant. 10 % des patients ont 'AAH et 17%
sont sans ressource. 40 % des patients sont hors Union Européenne et 10% sont en
situation irréguliere. 63% des patients vivent seuls. lls n’ont souvent pas de domicile
(population précarisée), ce qui empéche une prise en charge par un dispositif MAD ou
HAD. Dans ce SSR, la durée de séjour dépasse fréquemment 90 jours faute de solutions
d’'aval et il faut demander I'accord du médecin-conseil pour avoir une prolongation.
Certains patients sont dans le service depuis 1 an, et dans la pratique, les patients neuro-

VIH font « le tour » des SSR d’IDF, par manque de place.

Le rapport d’activité 2005 du SSR du CH de Carnelle note que 124 patients VIH ont été
admis, dont 70% de neuro-VIH : 59% des patients présentaient une démence. L'age
moyen des patients est de 44,5 ans. 43,5% des patients sont originaires d'Afrique
subsaharienne, avec des difficultés sociales. 14 patients ont eu un séjour > 100 jours en
2005. Les difficultés de solutions d'aval expliquent les multiséjours ou ces séjours

prolongés.

Pour le médecin du SSR de I'hépital Cognacg-Jay , qui accueille 50% de patients neuro-
VIH, les besoins sont trés importants car I'espérance de vie de ces patients a augmenté

et I'offre actuelle est insuffisante et déficiente.

Le rapport d’activité 2005 du SSR du CH de Bligny note que 151 patients VIH ont été pris
en charge, dont 33% de neuro-VIH. 25 % de ces patients sont tres dépendants
(incontinence, invalidité motrice). L’age moyen des patients est de 50,41 ans. 10% de ces
patients sont sans abri et I'aspect social est devenu prioritaire chez les patients neuro-
VIH. Pour le médecin responsable de ce SSR, les structures d’aval sont quasi-
inexistantes (défaut de MAS, d’ACT...).

Le rapport d’activité 2005 du SSR du CH du Vexin note que 24 patients ont été pris en
charge, dont 25% de neuro-VIH. 47 demandes d’admission ont été refusées en 2005, par

manque de place. L’age moyen des patients est de 49 ans.

Dans le SSR de I'hdpital Universitaire de Bicétre , il y a une demande d’admission de
90 patients en moyenne par an mais seuls 60 patients sont admis, faute de place. La
durée moyenne de séjour est de 110 jours, au-dessus de la durée réglementaire de 90
jours et cela par absence de solution d’'aval. L’age moyen des patients est de 40 ans. De

plus, 30 % des patients sont des migrants, avec des difficultés sociales.
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Par ailleurs, le médecin responsable de ce SSR a piloté une enquéte (non encore publiée
et jointe en annexe), du 1° avril 2004 au 30 avril 2005 et pour laquelle 41 services
hospitaliers (court séjour et SSR) d’'IDF prenant en charge des personnes infectées par le
VIH ont été sollicités. L’objectif était de connaitre le nombre de personnes présentant des
séquelles neurologiques secondaires a des complications de [linfection a VIH
(caractérisées par la présence permanente de déficiences motrices et cognitives)
empéchant un retour a domicile, pour lesquelles la durée d’hospitalisation cumulée dans
plusieurs structures a été au moins égale a 6 mois, et pour lesquelles aucun projet
d’orientation n'a pu étre mis en place par défaut de structure en aval. Sur les 12 hépitaux
d’'IDF ayant répondu au questionnaire, 9 ont accueilli des personnes correspondant a la
population ciblée, soit 28 patients, dont 2 sont décédés au cours de la période
d’observation. La durée moyenne de séjour est de 412 journées. Pour 20 patients, il n'y a
aucune solution d’hébergement, hormis le maintien dans le service hospitalier, et cela
faute de place. Pour 4 patients, le retour a domicile est envisagé. Pour 2 patients, il n'y a
pas eu d’information quant au projet de sortie. La limite de cette enquéte est que sur les
41 services sollicités, seuls 12 ont répondu au questionnaire, soit un taux de réponse de
29 % seulement.

Ce médecin a aussi réalisé le suivi %, de janvier 1995 a décembre 2002, de 383 patients
neuro-VIH ayant été admis dans son unité. Au 30 septembre 2003, on note 57% de
déces, 3% de perdus de vue et 40 % de patients vivants, mais dont 58% sont
dépendants. Concernant le devenir a 1 an des patients neuro-VIH dépendants, il estime
gque 50% des patients restés en vie présentent une dépendance et que 14% de ces
patients ont besoin d’une structure au long cours en aval du SSR. Concernant I'évolution
des patients, il note gu'’il y a une diminution du nombre de nouveaux cas, mais que du fait
de l'allongement de la durée de vie due aux multithérapies (probabilité de survie a 5 ans
de 46% depuis 1996), il y a une augmentation de la prévalence, avec des patients
présentant des déficiences physiques (incontinence, troubles moteurs, paralysie..) et
cognitivo-comportementales (troubles cognitifs, démence, agressivité...). Leur maladie les
a rendu handicapés.

Les entretiens réalisés et I'étude des rapports d’activité des SSR prenant en charge des
patients neuro-VIH confirment que, bien que leur durée de survie ait augmenté, la moitié
des patients restés en vie aprés un neuro-sida prés entent une dépendance
nécessitant des dispositifs et structures en aval du SSR. Ces structures et dispositifs sont
a I'heure actuelle représentés par le MAD VIH, le SSIAD, les ACT, la MAS et 'USLD.

n Gasnault J. Handicap et Infection a VIH. UF de Suite et de Réadaptation. Hopital Universitaire de Bicétre. 2003.
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Schéma récapitulatif des besoins pour les patients présentant un neuro-sida en lle

de France et des réponses actuelles en aval des soi  ns de suite ou de réadaptation.

Nouveaux patients neuro-VIH par an en IDF : environ 300 (source DMI 2)

Devenir a1l an

7 \

décédeés (33% = 100 cas) vivants (67% = 200 cas) (source DMI 2)

7\

Autonomie compléte (50% = 100) d épendants (50% = 100)

7 N\

Aide a domici le (86% = 86) Structures long cours (14% = 14)

- MAD VIH -MAS ou USLD

1
- SSIAD

i
- ACT

A ces 100 nouveaux patients dépendants ayant chaque année besoin d’'une prise en
charge au long cours, il s'ajoute les patients restant en vie aprés un neuro-sida :

- survie a 3 ans de 57,5% (source DMI 2)

- survie a 5 ans de 46%, avec le pourcentage de patients dépendants qui augmente (58
%)’>. En effet, un patient autonome 1 an aprés avoir présenté un neuro-sida, peut par
contre devenir dépendant 5 ans aprés (aggravation, complications...).

Comme la survie augmente, on peut donc estimer que le nombre de patients devenus
dépendants aprés un neuro-sida (ayant besoin d’'une aide a domicile ou d’'une structure
au long cours) augmente aussi. Les limites sont que le nombre de patients actuellement
dépendants apres un neuro-sida en IDF n’est pas connu avec précision. Par contre, les
besoins ne cessent d’augmenter. Or les places disponibles pour accueillir des patients

neuro-VIH dépendants en aval du SSR sont en 2005 :

- Aide a domicile : (non spécifique du neuro-sida)
* MAD VIH = 682 places "

2 Gasnault J. Op.Cit.
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* SSIAD VIH = 75 places’ (sachant qu’un patient en MAD ou en ACT peut aussi
bénéficier de places de SSIAD, qui ne sont donc pas représentatives de I'offre existante)
* ACT = 384 places”™ (sachant que ces structures accueillent depuis 2002 toutes
les pathologies et ne sont donc pas représentatives de l'offre existante pour les patients
VIH, ne représentant plus que 82 % des patients admis, et que de surcroit, les ACT ne
peuvent accueillir que des patients ayant un minimum d’autonomie).

- Structures au long cours

* MAS = 15 places (spécifique de la dépendance liée au sida). C'est de l'avis des
professionnels interrogés, la seule MAS d’'IDF prenant en charge des patients neuro-VIH.
* USLD = 0O place. ('USLD est une offre d’aval du SSR quasi-inexistante dans la
pratique : le médecin responsable du SSR de I'hépital de Bicétre précise qu'il réussit a
orienter en USLD un patient neuro-VIH tous les 3 ans, le médecin responsable du SSR
« La Maison sur Seine » rapporte qu'il n'y a pratiguement aucune USLD accueillant

actuellement en IDF ces patients...).

Ces solutions d’aval sont saturées et il y a un manque de places, voire pas de place (telle
'USLD). Il est & noter que cette insuffisance d’offre pour les patients devenus dépendants
aprés un neuro-sida peut étre prise en compte dans la déclinaison du Plan pour
I'amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de maladies chroniques (dont le
sida fait partie) : en effet, la mesure 11 de ce plan est d’'augmenter les possibilités de
prise en charge a domicile et en appartements thérapeutiques, en doublant le nombre de
places en ACT, et en créant 1 000 places de SAMSAH et de SSIAD.

4.2.1.2. Détail de I'offre actuelle en aval des soins de suite ou de réadaptation.
- Le Maintien A Domicile pour les patients VIH.

La précarité sociale , soulignée par les assistantes sociales interrogées (coordonnatrice

du service social hospitalier, assistante sociale du CH de Chenevier), de plus en plus

" Données 2005 fournies par l'association « AIDES », gérant principalement le MAD VIH en IDF. Ces chiffres incluent
aussi les 2 autres dispositifs de MAD VIH en IDF (RVH 93 et Fondation Léonie Chaptal dans le Val d’Oise) qui gérent 55
places.

" Fondation Croix Saint Simon. Rapports d’activité 2005 du SSIAD de Paris et du SSIAD des Hauts de Seine.

S ENH-VIH. Bilan national 2005 d'activité des ACT.
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confrontées a des patients neuro-VIH en grande difficulté sociale, est un frein a ce
dispositif. En effet, s'il 'y a pas de domicile, les patients ne peuvent bénéficier d’'un MAD.
Le rapport d’activité 2005 de la coordination du MAD pour les personnes atteintes du
VIH/SIDA a Paris, géré par I'association « AIDES », précise que sur les 332 personnes
bénéficiaires de ce dispositif, 46% présentent des problemes neurologiques et /ou
psychologiques nécessitant des soins, et consécutifs aux atteintes cérébrales de la
maladie. La situation économique des personnes prises en charge se précarise et plus
de 50% de ces personnes n’'ont pas d’entourage familial et sont isolées. Par ailleurs, la
capacité de prise en charge de ce service est entierement utilisée et la file active reste
élevée.

- Les Services de Soins Infirmiers A Domicile.

2 SSIAD sont dédiés a des patients VIH en IDF et sont gérés par I'association « Croix St
Simon » : I'un est a Paris et l'autre dans les Hauts de Seine. 25 % des 75 patients pris en
charge par ces SSIAD présentent des troubles du comportement et des handicaps
physiques, dus aux conséquences des pathologies neurologiques liées au sida. La
précarité sociale des patients est soulignée : 52% des patients sont d’origine sub-
saharienne, 95% ne travaillent pas et 22% sont sous protection juridique (curatelle,
tutelle...). Le rapport d'activité 2005 du SSIAD de Paris précise que le nombre de
journées d’interventions ne cesse d’augmenter (16 994 journées en 2005, contre 14 492
en 2002).

- Les Appartements de Coordination Thérapeutique.

La prise en charge en ACT d'un patient présentant un neuro-sida ne semble compatible
que si celui-ci présente une dépendance moyenne , et qu’il a conservé un minimum
d’autonomie. Ainsi, le bilan d’activité 2005 de l'association « Diagonale lle de France »
gérant 25 places d’ACT note qu’en 2005, 7 personnes sur les 28 personnes refusées par
la commission d’admission dans ces ACT, l'ont été pour des handicaps, dus a des
troubles neurologiques, ne permettant pas la vie dans un appartement avec un minimum
d’autonomie’®. Selon le directeur de cette association, 'ACT n’est pas une structure
adaptée pour un patient neuro-VIH présentant une grande dépendance : il faut une
certaine autonomie, savoir gérer le quotidien (probleme si la personne a des troubles

cognitifs), avoir un appartement au rez de chaussée accessible a une personne en

fauteuil roulant, il n'y a pas de permanence 24h/24. L’'association « SOS Habitat et

7 Association Diagonale lle de France. Bilan d’'activité 2005.
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Soins » note que son projet de MAS s’adresse a des patients dépendants dans les actes
de la vie quotidienne, nécessitant une permanence continue (24h/24), présentant un
handicap moteur ou cognitif, et que cette prise en charge n’est pas possible en ACT.

Pour les personnes susceptibles d'étre prises en charge, c’est a dire présentant une
dépendance moyenne, il est noté un manque de places: le rapport d'activité de
I'association « Diagonales » précise que 42 personnes sont dans I'attente d’une place en
ACT, bien qu’il y ait eu, au niveau national, en 2005, 147 places supplémentaires, dont 49

en IDF (33% des places supplémentaires).

- La Maison d’Accueil Spécialisée

Selon l'avis des professionnels interrogés, I'accueil en MAS des handicapés adultes qui
n'ont pu acquérir un minimum d'autonomie et dont I'état requiert une surveillance
médicale et des soins constants est une solution adéquate , mais il 'y a pas assez de
places disponibles et la liste d'attente est trop longue. La visite de la MAS de Magny en
Vexin, seule MAS d’IDF accueillant des patients neuro-VIH, spécialisée dans la
dépendance liée au sida, montre que tous les lits de cette structure sont occupés par des
patients neuro-VIH car il s'agit de la pathologie générant le plus de dépendance : 11 se
déplacent en fauteuil roulant, 8 présentent des troubles sphinctériens, 4 ont des escarres,
7 ont des troubles cognitifs. La liste d’attente est de plusieurs années. Il y a eu 60
demandes depuis 2003 et 14 admissions.18 demandes sont toujours en attente , faute
de place. Pour le médecin de 'USLD du CH Chenevier, ainsi que pour l'assistante
sociale, depuis 7 ans, malgré des orientations dans ce sens, aucun patient n'a pu étre
admis en MAS, par manque de place. Le projet de I'association « SOS Habitat et Soins »
est la création d'une MAS de 60 places pour des patients rendus dépendants aprés des
pathologies neurologiques graves (SEP, AVC..), dont des patients ayant présenté un
neuro-sida (20 places). Dans ce projet, il est relevé que le nombre de places en MAS est
tres insuffisant en région parisienne (taux d’équipement en MAS de 0,29 en IDF contre

0,45 en national pour I'année 2004).

4.2.2. Au sujet de I'offre éventuelle.

Il est & noter que la circulaire du 12 mai 2005’ relative & l'accueil temporaire des
personnes handicapées, prises en charge habituellement par leur famille, préconise, pour
diversifier au maximum [l'offre et favoriser le libre choix, la création de places d'accueil
temporaire (durée maximale de 90 jours par an) dans les structures et dispositifs médico-

sociaux accueillant des personnes handicapées.

" Girculaire no DGAS/SD3C/2005/224 du 12 mai 2005 relative a I'accueil temporaire des personnes handicapées.
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4.2.2.1. L’Hospitalisation A Domicile 8.

Places en 2006
HAD « Santé Service lle de France » 1 200

HAD de 'AP-HP 820
HAD « La Croix Saint Simon » 200
Autres HAD 107
Total places 2327

L’HAD est une structure sanitaire d’alternative a I'hospitalisation, qui prend en charge des
malades nécessitant une charge en soins importante, avec des soins complexes ou d’'une
technicité spécifique (par exemple, des patients souffrant d'un cancer, sous
chimiothérapie). Le pourcentage de patients VIH pris en charge en HAD en IDF est
environ 1% (patients ayant besoin d’'une perfusion d’antibiotiques par exemple) et le
nombre de patients neuro-VIH quasi-inexistant. En effet, les patients neuro-VIH sont,
apres la phase aigué, des patients devenus dépendants, mais ne nécessitent pas de
soins médicaux relevant d’'une structure d’hospitalisation a domicile. Selon l'avis des
professionnels, 'HAD ne semble pas étre un mode de réponse adapté pour les patients

rendus dépendants aprés un neuro-sida

4.2.2.2. Le Réseau Ville Hopital pour le VIH

Ces réseaux coordonnent pour les patients VIH linterface entre I'hépital et les
professionnels de santé libéraux. Le médecin coordonnateur du RVH Paris Nord (qui est
le plus important réseau VIH d’IDF) rapporte que ce réseau n'a pas suivi de patients
neuro-VIH depuis longtemps, car c’est une pathologie trés spécifique, trés lourde, ayant
ses propres services de soins et dispositifs d’aval. Les professionnels libéraux ne

semblent pas encore impliqués dans la prise en charge a domicile du neuro-sida.

4.2.2.3. Le Foyer d’Accueil Médicalisé.

Sa définition (accueil des personnes lourdement handicapées dont la dépendance totale
ou partielle, les rend inaptes a toute activité professionnelle et leur fait obligation de
recourir a I'aide d’une tierce personne pour la plupart des actes essentiels de I'existence

en nécessitant une surveillance médicale et des soins constants) pourrait correspondre

"8 Girculaire du 1% décembre 2006 relative & 'HAD. AP-HP : HAD. Rapport d'activité 2005. FNEHAD : Récapitulatif du

nombre de structures d’HAD en France en décembre 2006.
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aux patients neuro-VIH dépendants, ayant besoin d'une structure au long cours.
Cependant, en IDF, il n'existerait aucun FAM prenant en charge des patients neuro-VIH,
ni méme VIH, et ce type de structure est méconnu par la plupart des professionnels
interrogés prenant en charge ces patients. La directrice du FAM interrogée, n’a jamais été
confrontée a ce type de prise en charge. Les résidents accueillis présentent un lourd
degré de handicap, qui peut étre comparé a celui d'une MAS. Mais en I'état actuel, les
FAM accueillent plutét des handicapés mentaux. Il y aurait donc un travail a faire avec les
MDPH pour ce type d’orientation. De plus, les équipes des FAM ne sont absolument pas

formées a la prise en charge d'un patient VIH.

4.2.2.4. Le Service d’Accompagnement Médico-Social pour Adul tes Handicapés.

Ce type de dispositif est récent et encore méconnu par de nombreux professionnels
interrogés. Pourtant, sa définition (adultes handicapés ayant besoin de soins réguliers,
d’accompagnement médical et para-médical en milieu ouvert ) pourrait convenir a des
personnes neuro-VIH et cette possibilité serait a développer. Ainsi, le projet de MAS de
'association « info-Soins », qui concernait des patients VIH et prévoyait 15 places, a

finalement été abandonné au profit d’'un SAMSAH.

4.2.2.5. L'Etablissement d’Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes.

Les patients vieillissent et il va se poser la question de leur admission en EHPAD. Or, en
IDF, de lavis des professionnels interrogés, il ne semble pas exister d’EHPAD
accueillant des patients neuro-VIH ou VIH.  L’Association « AIDES » signale des refus
de prise en charge en EHPAD et une patiente de la MAS de Magny en Vexin a été
refusée dans ce type de structure. Le directeur de 'TEHPAD interrogé, dit n’avoir encore
jamais pris en charge un résident séropositif. Pour lui, il n’y a pas en théorie de probléme
pour ce type de prise en charge, mais dans la pratique, les équipes ne sont pas formées a

la prise en charge d’'un patient VIH.

4.2.2.6. L'Unité de Soins de Longue Durée.

Les professionnels ont précisé qu'il s'agit d'une offre quasi-inexistante en IDF.

Or, la définition des USLD, qui est la prise en charge de personnes présentant une
pathologie organique chronique ou une polypathologie, soit active au long cours, soit
susceptible d'épisodes répétés de décompensation, pouvant entrainer ou aggraver une
perte d’autonomie, qui requiert un suivi rapproché, des actes médicaux itératifs, une
permanence médicale, une présence infirmiére continue et l'acces a un plateau technique
minimum, pourrait s’appliquer aux patients dépendants aprés un neuro-sida.
Actuellement, les USLD sont théoriguement réservées aux patients > 60 ans, mais les

dérogations d’age sont possibles et méme fréquentes auprés des MDPH, comme le
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montre le résultat des coupes PATHOS en USLD pour I'IDF (4,3% des patients < 60 ans
(France =3,4 %). Les patients neuro-VIH étant jeunes, ils pourraient eux aussi étre
actuellement admis dans ces structures. De plus, avec la réforme des USLD, il n'y aura
plus de critéere d’age, ce qui conduira a des modalités adaptées a ces moins de 60 ans.
La circulaire du 10 mai 2007 préconise par ailleurs de réfléchir & 'adéquation des
prises en charge en USLD a ces groupes particuliers que sont les patients de moins de
60 ans.

L’'USLD du CH de Chenevier accueille des patients qui ont tous moins de 60 ans, qui
présentent une forte dépendance, et dont les pathologies prises en charge (chorée de
Huntington...), s'inscrivent dans la circulaire du 3 mai 2002 relative aux unités de soins
dédiées aux personnes en état végétatif chronique ou en état pauci-relationnel. lls sont
admis actuellement aprés un séjour en SSR fléché pathologie neurologique (mais pas
sida).

Lors des coupes PATHOS, les patients séjournant en USLD ont fait I'objet d'une
estimation des Soins Médicaux et Techniques Importants (SMTI) dont ils ont besoin,
couplée avec I'évaluation du Gir Moyen Pondéré (GMP) : en IDF, ces coupes montrent
que 48,64% des patients admis en USLD nécessitent des SMTI (France = 35,01%) avec
un GMP a 840, et & 'USLD du CH de Chenevier, 95 % des patients nécessitent des SMTI
et le Gir Moyen Pondéré est & 911, ce qui est élevé. Il serait intéressant de comparer la
dépendance des patients séjournant en USLD a celle des patients neuro-VIH, ce qui
pourrait justifier la nécessité de les admettre dans ces structures, et d’évaluer les SMTI
gu’ils nécessitent ainsi que leur GMP. Pour cela, il faudrait que les indices de
dépendance utilisés soient les mémes : or, en USLD, les professionnels utilisent surtout la
grille AGGIR® (jointe en annexe) ainsi que le modéle PATHOS qui a servi a réaliser les
coupes, et pour les patients présentant un neuro-sida, ils utilisent de préférence I'échelle

deKarnofsky®.

& Circulaire du 10 mai 2007 concernant les unités de soins longue durée. Op.Cit.

8 service diinformation gérontologique et sociale. La grille AGGIR. avril 2006. GMP= GIR Moyen Pondéré, qui est calculé
en multipliant le nombre de patients obtenu dans chaque GIR par un coefficient propre a son groupe.

81 . . . L
Infocancer. Les échelles dans la maladie cancéreuse. février 2007.
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4.2.3. Récapitulatif des modes de prise en charge p  ouvant étre apportés aux patients dépendants apres un neuro-sida en lle de France.
L’HAD et le RVH ne semblant pas étre des réponses adaptées aux patients dépendants apreés un neuro-sida, j'ai limité ce tableau au secteur sanitaire (SSR, USLD), au secteur médico-social (ACT,

SSIAD, MAS, SAMSAH, FAM, EHPAD) et au dispositif spécifique qu’est le MAD VIH. Pour le secteur médico-social, des places d’accueil temporaire pour les personnes handicapées sont prévues.

Structure  Référence Population accueillie Limite d’age Nombre de Financement et codts Prise en charge
places financiere des
dédiées VIH traitements
en 2005

SSR Circulaire du 31 patient en aval du court séjour, non 91 Assurance Etablissement

décembre 1997 pour préparer sa réinsertion Maladie

L 6111-2 du CSP sociale, familiale ou
professionnelle, et sa prise en

Sanitaire charge par des acteurs sanitaires
extra-hospitaliers et sociaux.

USLD Circulaire du 15 mai personnes présentant une >60 ans 0 Tarification ternaire, avec  Etablissement
2006 + pathologie organique chronique un tarif
Circulaire du 10 mai ou une polypathologie, soit active avec la hébergement(résident), un
2007. au long cours, soit susceptible réforme, tarif dépendance (CG) et
Loi du 19 décembre d’épisodes répétés de il n’y aura plus un tarif soins (AM)
2005. décompensation, et pouvant de critére
entrainer ou aggraver une perte  d'age Avec la réforme,
Initialement du d’autonomie. Ces situations modifications
secteur sanitaire, cliniques requierent un suivi répartition crédits

elles pourront, avec rapproché, des actes meédicaux
la réforme, prévue itératifs, une permanence

au 30 juin 2009, médicale, une présence
relever du sanitaire infirmiére continue et I'acces a
et/ou du médico- un plateau technique minimum.
social.
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ACT

SSIAD

MAS

Circulaire du 30
octobre 2002
L 312-1 du CASF

Médico-social
Circulaire du 28
février 2005
L312-1 du CASF

Médico-social

Circulaire du 28
décembre 1978
L312-1 du CASF

Médico-social

82 Conseil de la CNSA. Adoption du projet de budget 2007 et du rapport annuel 2006. Réunion du 17 octobre 2006.

Avant 2002 : patients VIH.
Depuis 2002 toutes pathologies
nécessitant des soins et un suivi
médical chez des patients, en
situation de fragilité
psychosociale

Il assure, sur prescription
médicale, aux personnes agees
ou handicapées, atteintes de
maladies chroniques, les soins
infirmiers et d’hygiéne générale,
ainsi que les concours a
'accomplissement des actes
essentiels de la vie.

handicapés adultes qui n'ont pu
acqueérir un minimum
d’autonomie et dont I'état
requiert une surveillance

médicale et des soins constants.
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non

non

non

315

75

15

spécifique
dépendance
apres sida

Assurance
Maladie

AM (codt national a la
place fixé par la CNSA
pour 2007%% & 10 500
euros)

AM (codt national a la
place fixé par la CNSA
pour 2007 a 66 920 euros)

Couverture
Sociale du
patient

Couverture
Sociale du
patient

Etablissement



SAMSAH

FAM

EHPAD

MAD
VIH

Décret du 11 mars
2005
L312-1 du CASF

Médico-social

Circulaire du 14
février 1986
L312-1 du CASF

Médico-social

L312-1 du CASF

Médico-social.

Circulaire du 8
janvier 1996

Santé
publique

Adultes handicapés ayant besoin non
de soins réguliers,
d’accompagnement medical et
para-médical en milieu ouvert

personnes lourdement non
handicapées dont la dépendance
totale ou partielle, les rend
inaptes a toute activité
professionnelle et leur fait
obligation de recourir a I'aide
d’une tierce personne pour la
plupart des actes essentiels de
I'existence en nécessitant une
surveillance médicale et des
soins constants.

personnes dépendantes dgées  >60 ans

patients VIH dont I'état de santé non
ne nécessite pas une

hospitalisation, mais qui

présentent une dépendance
importante dans

'accomplissement des actes de

la vie courante.

682

Conjoint : AM (codt
national a la place fixé par
la CNSA pour 2007 a 15
685 euros) + CG

Conjoint : AM (co0t
national a la place fixé par
la CNSA pour 2007 a 25
000 euros) + CG

tarification ternaire, avec
un tarif hébergement
(résident), un tarif
dépendance (CG) et un
tarif soins (AM)

Etat

(GRSP depuis 2007)
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Couverture
sociale du
patient



4.3. Les indices utilisés pour estimer la dépendance des patients sont différents,

entrainant des difficultés de comparaison.

Pour les professionnels, la dépendance des patients neuro-VIH accueillis dans les
diverses structures (USLD, MAS...) serait pratiqguement la méme. Or, a la lecture des
projets et durant les entretiens, il est constaté que les structures et les dispositifs utilisent
des grilles ou des indices différents pour estimer le degré de dépendance des personnes.
Plusieurs indices ou échelles pour quantifier un handicap et évaluer un degré de
dépendance peuvent donner lieu & des estimations différentes pour un méme patient et
rendent difficiles les comparaisons.

Le modele PATHOS est un outil qui permet d’évaluer les soins médico-techniques
nécessaires pour assumer la prise en charge des pathologies des patients résidents en
USLD ou en EHPAD. Il ne peut donc étre véritablement considéré comme un indice de
dépendance. Cependant, il reste un outil intéressant pour évaluer les soins médico-
techniques dont pourraient avoir besoin les patients présentant une dépendance aprés un
neuro-sida.

Pour les patients présentant un neuro-sida, les professionnels utilisent le plus souvent
I'échelle de Karnofsky : elle prend en compte la capacité d’activité restante du patient,
tant au niveau professionnel, physique, domestique, qu'au niveau des besoins
élémentaires restant possibles (se nourrir, assurer son élimination fécale ou urinaire...).
En fonction de cette capacité restante, on obtient un indice qui varie de 10% (patient
moribond) a 100% (patient sans difficulté). A la MAS de Magny en Vexin, ne prenant en
charge que des patients neuro-VIH, il est noté que 43% des 16 patients pris en charge en
2005 ont un indice de Karnosfky a 40%, ce qui correspond & une capacité d'activité
domestique minime, avec la nécessité d'une aide permanente. Cet indice peut aussi étre
utilisé dans la pathologie VIH en général ; ainsi, I'association « AIDES » a consacré une
réunion®® sur ce théme : elle a étudié I'indice de Karnofsky chez 270 personnes suivies
dans le dispositif de MAD, afin de suivre I'évolution de la dépendance de ces personnes.
17 % des patients ont un indice de Karnofsky a 40% a leur entrée dans le dispositif,
contre 10% des patients lors de l'évaluation (ce qui traduit selon l'association une
amélioration de leur état de santé). La diffusion de [l'utilisation de cet indice dans la

pathologie VIH, par les professionnels des secteurs sanitaire et médico-social, par les

83 AIDES. Coordination du Maintien A Domicile pour les personnes atteintes par le VIH/SIDA. L’indice de Karnofsky chez

270 personnes suivies par le dispositif fin octobre 2006. Réunion du 23 novembre 2006.
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acteurs des dispositifs spécifiqgues comme le MAD, mais aussi par les acteurs du
handicap (MDPH) pourrait permettre d’évaluer et d’effectuer des comparaisons sur la
dépendance générée par cette pathologie.

La grille AGGIR est utilisée pour les personnes agées (en EHPAD et en USLD). Elle est
basée sur des criteres physiques et cognitifs d’autonomie et pourrait aussi étre
transposée aux patients rendus dépendants aprés un neuro-sida: par exemple, les
criteres d’autonomie de cette grille pour les déplacements & l'intérieur et a I'extérieur du
domicile, pour les changements de position peuvent correspondre a la capacité d’activité
domestique restante dans I'échelle de Karnofsky.

Il existe aussi le guide baréme ®, en particulier pour les pdles enfants et adultes de la
MDPH, qui sert pour I'attribution de I'Allocation Adulte Handicapé (AAH). La cotation de
l'infection a VIH dans ce guide, incluse dans les déficiences du systéme immunitaire
(jointe en annexe) est ancienne mais pourra probablement évoluer : la mesure 13 du
Plan pour I'amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de maladies
chroniques est de faire accéder ces personnes aux prestations liées aux handicaps, avec
pour objectif de leur assurer des ressources suffisantes pour mettre fin aux situations de
précarité, et l'action préconisée est la modification du guide baréme.

Depuis l'instauration de la Prestation de Compensation du Handicap (PCH), loutil
d’évaluation du droit a cette prestation est le référentiel pour I'acceés a la prestation de
compensation®.

Par ailleurs, la DGAS a élaboré en 2005, en collaboration avec les Conseils Généraux,
les COTOREP et la CNSA, le Guide d’EVAluation multidimensionnelle (GEVA)®: ce
guide servira pour toute demande (AAH, PCH, carte de stationnement...) aupres d’'une
MDPH. Il s’articule avec le guide baréme et le référentiel pour la PCH et devrait étre
appliqué dans toutes les MDPH fin 2007. Ce GEVA, qui sera utilisé pour les personnes
handicapées, prend en compte les déficiences et les activités restant possibles de la
personne et pourrait aussi étre utilisé pour les patients devenus handicapés aprés un

neuro-sida.

8 Décret no 93-1216 du 4 novembre 1993 relatif au guide baréme applicable pour I'attribution de diverses prestations aux
personnes handicapées et circulaire d’application.

% Décret no 2005-1591 du 19 décembre 2005 relatif a la prestation de compensation a domicile pour les personnes
handicapées.

86 Caisse Nationale de Solidarité pour I’Autonomie. Rapport annuel 2006. Octobre 2006.
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Tableau récapitulatif des différents indices de dépendance

Mise en  Par qui?
place
Karnofsky 1940 Médecin
cancérologue
AGGIR 1997 Médecins
conseils A.M.
et gériatres
Guide 1993 Décret
bareme
Référentiel 2005 Décret
PCH

87 APA=Allocation Personnalisée d’Autonomie.

88 . . N
RTH= Reconnaissance Travailleur Handicapé.

Pourquoi?

Evaluation capacités fonctionnelles des

patients apres traitement

Déterminer I'autonomie de la personne
agée pour l'attribution de I'A.P.A¥.
Déterminer le GMP dans les EHPAD et
les USLD

Evaluer le degré de classification des
déficiences pour prestations CDES et
COTOREP, ainsi que la RTH®®

Dans la MDPH, évaluer les droits & AAH

Dans la MDPH, évaluer les droits a la
PCH

Criteres

Activités possibles :
professionnelle, physique,

domestique, élémentaire

Autonomie psychique et

physique

Déficiences et leur
retentissement sur I'autonomie

de la personne + traitement

Déficiences, activités

possibles, besoins d’aide

Taux

Indice de 100 % (pas d’incapacité) a 10 %

(moribond)

de GIR 1 (patient confiné au lit, avec
fonctions mentales gravement altérées) a
GIR 6 (patient autonome pour les actes de
la vie courante)

De < 50% (incapacité légére) a taux entre
50% et 80% (incapacité importante)

et taux >80% (incapacité sévere)

AAH si handicap > 80 % ou inapte travail
PCH si difficulté absolue pour réaliser une

activité ou difficulté grave pour 2 activités.
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4.4. Il existe un cloisonnement, un manque de coordination et une méconnaissance du
handicap généré par le neuro-sida.

4.4.1. Avec les structures et les dispositifs

De l'avis des professionnels, il y a un clivage USLD/MAS, avec deux secteurs (le
sanitaire et le médico-social ) qui ne se connaissent pas (par exemple, ils
méconnaissent les indices de dépendance utilisés dans les autres secteurs). Ces 2
secteurs sont cloisonnés, l'offre est peu lisible et les filieres ne sont pas organisées.
Pourtant, lors des réunions, la multiplicité des themes abordés montre bien la diversité
des problématiques liées au VIH et le travail en coordination semble indispensable. Ce
cloisonnement et ce manque de coordination sont aussi notés dans le Plan pour
'amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de maladies chroniques: la
mesure 8 de ce plan est en effet de développer un accompagnement personnalisé des
malades en améliorant la coordination meédicale et médico-sociale.

4.4.2. Avec les MDPH.

Selon les professionnels, les relations avec les MDPH et les CDAPH sont encore peu
présentes . Les propositions émises lors de la note technique de la DRASSIF en 2005,
qui étaient d'intégrer la thématique VIH dans la mise en place des MDPH n’ont pas
encore eu d'application concrete . Pour les associations et les patients, le neuro-sida
est une pathologie trés handicapante, encore méconnue des MDPH, tout comme la
pathologie VIH en général : il y a des difficultés d’obtention des prestations et des
orientations inadéquates ®°. Le sida est percu comme une pathologie qu’on soigne et
pas comme un handicap. L’historique d’'un dispositif spécifique du VIH entraine une faible
mobilisation des réponses non spécifiques. Pour le médecin coordonnateur de la MDPH
de Paris, linstallation des MDPH est a ses débuts : les pbles enfants et adultes sont
encore situés dans des lieux distincts, les équipes pluridisciplinaires sont nouvelles et ont
besoin d’acquérir de I'expérience. Un collectif réunissant les médecins coordonnateurs
des MDPH d'lle de France devrait se mettre en place afin d’harmoniser les pratiques. Le
handicap lié au VIH, et plus encore au neuro-sida, est méconnu et nécessiterait des
réunions d’information auprés des MDPH, tant pour I'évaluation du taux de handicap que
pour l'orientation adéquate des patients en structure d’aval. Un travail important reste a

faire pour ces patients.

89 Association Actif santé. Le journal. no10. 2007. Agence de Presse Médicale. La France est « timorée » en matiere de

solidarité envers les patients atteints de maladies chroniques, selon le président sortant d’AIDES. juin 2007.
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5. DISCUSSION 53
5.1. Eléments de discussion

5.1.1. Faut-il développer des réponses spécifiques au neur  o-sida ?

Les arguments pour développer des réponses spécifiques sont la concentration des
compétences, avec une offre bien lisible et des associations spécifiques du VIH porteuses
de projets.

Les arguments contre des réponses spécifiques sont une stigmatisation possible des
patients, des réponses entrant dans des dispositifs d’exception (tel le MAD VIH), avec des
crédits non pérennes, un cadre juridique plus flou (notamment au regard du droit des
personnes) et des dossiers non soumis a une autorisation devant une instance CROS ou
CROSMS (probléme des conditions techniques de fonctionnement, du cahier des
charges...). Pour les promoteurs de projet pour des patients neuro-VIH, c’est la prise en
charge du handicap généré par la pathologie neurologique qui est primordiale, raison pour
laguelle ils ne souhaitent pas créer une structure spécifiquement dédiée aux patients
atteints de neuro-sida (I'association « SOS Habitat et Soins » a, par exemple, déposé un
projet de création d'une MAS prenant en charge plusieurs types de pathologies
neurologiques invalidantes, dont le neuro-sida et ce projet a recu un avis favorable lors de

son passage en CROSMS).

5.1.2. Quelles sont les spécificités a prendre en compte ?

L’infection & VIH est une maladie évolutive, entrainant des complications, qui nécessitent
souvent des réhospitalisations.

5.1.2.1. Il s'agit d’'une maladie transmissible :

- avec un risque pour les professionnels prenant en charge ces patients: les
professionnels interrogés précisent que les équipes sont formées et que des protocoles
aprés accidents d’exposition au risque viral (dont les Accidents d’Exposition au Sang
(AES) sont mis en place, ce qui a été veérifié lors des visites de structures accueillant des
patients VIH. Le traitement antirétroviral & mettre en ceuvre aprés exposition au risque de
transmission du VIH (TPE)%, en lien avec le médecin référent VIH, est connu des équipes

prenant en charge des patients séropositifs dans les structures sanitaires. Par contre,

%0 Circulaire DGS /DHOS/DRT/DSS/SD6 A no 2003-165 du 2 avril 2003 relative aux recommandations de mise en ceuvre
d’'un traitement antirétroviral aprés exposition au risque de transmission du VIH. Ce TPE (2 INTI +1 IP), prescrit a la
personne exposée, doit étre adapté si la personne source (contaminante) est résistante aux antirétroviraux. LERASLE S.
Prise en charge précoce aprés exposition non professionnelle au risque de transmission du VIH. Réalités a partir de

I'observation de quelques structures en lle de France. Mémoire de 'ENSP. septembre 2006.
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pour les projets de MAS étudiés, ce risque a suscité crainte et inquiétude de la part des
acteurs meédico-sociaux, peu habitués a cette pathologie. Cela souléve le probleme de la
formation des personnels a la pathologie VIH, aux procédures de TPE (et de leur
formalisation avec une équipe référente VIH).

- avec un risque pour les patients : en effet, la cohabitation dans une structure, de patients
séropositifs, certains étant déments, d’autres grabataires, peut poser des risques de
transmission du virus (actes sexuels, viols...) qu’il ne faut pas négliger devant toute étude
de projet.

5.1.2.2. Les traitements antirétroviraux entrainent un surcodt.

Le colt des antirétroviraux est un probléme pour les établissements qui doivent les
prendre a leur charge (SSR, MAS...) : le co(t journalier moyen d’une trithérapie est en
effet de 30 euros®. Ce probléme a été évoqué dans la note technique pour le SROS Il
sur les SSR pour les patients VIH/SIDA* :« le co(t des anti-rétroviraux et des
médicaments en SSR et en structures daval constituent un frein majeur au
développement de l'offre et les dotations budgétaires devront étre adaptées au codt des
traitements pour faciliter le maintien, voire le développement des capacités ». Le rapport
d’'activité 2005 de la MAS de Magny en Vexin souligne que les traitements anti-rétroviraux
représentent un colt conséquent pour la structure. Cela peut étre un argument
supplémentaire pour des structures non spécifiguement dédiées a des patients
dépendants aprés un neuro-sida : par exemple, dans une MAS de capacité importante,
prenant en charge plusieurs types de pathologies, le surco(t lié aux antirétroviraux peut

étre englobé dans le prix global de journée.

5.1.3. Quel est l'impact du colt des structures et disposi tifs sur les stratégies de
choix ?

Au niveau financier, les FAM sont a financement conjoint avec les Conseils Généraux et
a I'neure de la maitrise des dépenses de I'Assurance Maladie, cela pourrait étre un
argument supplémentaire pour favoriser leur développement. Par contre, cela induit un
interlocuteur supplémentaire, et donc une procédure plus complexe qui peut étre un frein :
ainsi, les promoteurs de structures accueillant des patients neuro-VIH, ont fait valoir leur

réticence a choisir un projet de FAM, car il est apparu plus complexe a déposer.

°L Yeni P. Op.Cit.

92 DRASSIF. Op.Cit.
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Il y a un intérét a privilégier les structures et dispositifs a financement pérenne, entrant

dans le droit commun, et non remis en cause chaque année (par exemple le MAD).

5.2. Limites du mémoire

L’étude réalisée ne porte que sur les 4 pathologies neurologiques représentant de
maniére consensuelle, car classant sida, la pathologie neuro-sida. Cependant, elle ne
représente pas de facon exhaustive toutes les pathologies neurologiques rencontrées
dans le VIH (autres encéphalopathies, neuropathies, pathologie cérébro-vasculaire...) et
le nombre de patients VIH présentant des troubles neurologiques et ayant besoin d'une
prise en charge en aval du SSR est probablement supérieur. Il aurait fallu pouvoir réaliser
une enquéte®® pour connaitre avec précision le nombre de patients actuellement
dépendants aprés un neuro-sida. Mais cela n'a pas été possible matériellement : une
enquéte de ce type implique en effet des moyens technigques importants gu’il n'a pas été
possible de mettre en oeuvre. Cette nécessité de disposer de données épidémiologiques
précises et fiables est en cohérence avec la mesure 14 du Plan pour 'amélioration de la
qualité de vie des personnes atteintes de maladies chroniques qui est d'analyser et de
consolider les données épidémiologiques en mettant en place un suivi épidémiologique
de ces maladies (dont I'estimation de la prévalence), sous I'égide de I'InVS et de la
DREES.

Pour les 4 pathologies étudiées, il y a probablement des divergences dans les pratiques
de codage, et I'étude n’est pas exhaustive.

La liste des structures pouvant accueillir des patients présentant un neuro-sida n’est
vraisemblablement pas exhaustive (foyers de vie, services d’accompagnement a la vie
sociale ...7?).

Les liens avec les équipes de psychiatrie n’ont pas été approfondis.

Il s’agit d’'un premier travail sur le probléme émergent et récent des patients dépendants
apres un neuro-sida. Ce travail présente un état des lieux en région lle de France mais il
n'‘évoque pas les autres régions fortement concernées par l'infection VIH (telle la
Provence Alpes Cobte d’Azur) et vraisemblablement confrontées aussi a ce probléme. Il
serait intéressant de croiser des regards et des expériences différentes. Ce travail ne peut

étre considéré comme exhaustif et appelle un approfondissement.

% Selon le médecin responsable du SSR de I'hdpital de Bicétre, cette enquéte pourrait étre transversale, de type “un jour

donné”. Par ailleurs, le projet d’un registre a été évoqué dans le rapport 2002 coordonné par le Pr. Delfraissy.
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5.3.Recommandations. 56

5.3.1. Améliorer le dépistage du VIH et la prise en charge précoces des patients, pour

permettre une amélioration du pronostic.

¢ Développer des stratégies de dépistage du VIH, en particulier accessibles aux
populations migrantes, défavorisées et/ou vulnérables, en lien avec le programme de lutte
contre le VIH/SIDA en direction des étrangers/migrants, et en lien avec le PRAPS d'IDF.

¢ Permettre un accés rapide aux soins (en améliorant en particulier la situation

administrative et la couverture sociale des patients).

5.3.2. Améliorer la connaissance du neuro-sida et le recueil des données.

- au niveau national.

¢ Réaliser un travail complémentaire, incluant d’autres régions francaises, dans le but
d’estimer les besoins en France.

¢ Selon les experts, il serait utile de faire évoluer le concept du neuro-sida pour y inclure
toutes les pathologies neurologiques rencontrées dans le sida, mais aussi les pathologies

neurologiques liées au VIH susceptibles d’entrainer une dépendance.

- au niveau régional.

¢ Harmoniser les pratiques de codage CIM du neuro-sida dans les établissements de
santé d’IDF, et plus particulierement dans les DIM, et sensibiliser ces DIM aux autres
pathologies neurologiques rencontrées dans le sida, mais aussi aux pathologies
neurologiques rencontrées dans l'infection VIH.

¢ Standardiser les rapports d’activités des soins de suite ou de réadaptation.

¢ Evaluer les soins médico-techniques nécessaires aux patients présentant un neuro-sida
dans les SSR d'IDF sur le modéle des coupes PATHOS réalisées en USLD.

¢ Coordonner une enquéte pour décrire la population dépendante aprés un neuro-sida

dans les établissements de santé d’IDF
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5.3.3. Améliorer la connaissance et I'évaluation du handicap, afin d’harmoniser les
pratiques.

¢ Diffuser largement les différents indices et grilles actuellement utilisés pour quantifier la
dépendance (en veillant a leur correspondance), auprés des professionnels sanitaires et
médico-sociaux (plaquettes, relais par les fédérations...).

¢ Veiller a la communication entre ces professionnels.

5.3.4. Améliorer la planification des réponses

¢ Inclure la thématique sida et neuro-sida dans la réactualisation du prochain PRIAC
d’'lle de France, ainsi que d'éventuels autres sujets relatifs aux maladies chroniques
(maladies neuro-dégénératives, insuffisance respiratoire...).

¢ Prendre en compte la problématique des patients dépendants, dont ceux ayant un
neuro-sida , dans la déclinaison en IDF du Plan pour I'amélioration de la qualité de vie
des personnes atteintes de maladies chroniques , et plus particuliéerement avec les
mesures pouvant concerner ces patients (données épidémiologiques, offres d’aval,
coordination, modification du guide baréme).

¢ Adapter l'offre sanitaire en développant dans quelques USLD, des unités prenant en
charge des patients (en particulier < 60 ans) présentant une dépendance apres un neuro-
sida, selon un maillage territorial adapté, a proximité d’'un service de court séjour et d'un
SSR (plateau technique), en articulation avec le SROS et la réforme des USLD.

¢ Améliorer I'offre médico-sociale

- Augmenter le nombre de places en MAS pour les patients présentant une dépendance
aprés un neuro-sida (unité prenant en charge des patients neuro-VIH au sein d'une
structure accueillant des patients présentant des pathologies neurologiques invalidantes).
- Evaluer l'aptitude des FAM et des SAMSAH a prendre en charge des patients
présentant une dépendance aprés un neuro-sida.

- Préciser la faisabilité des places d’accueil temporaire pour ces patients.

¢ Etudier devant tout projet concernant des patients VIH le co(t des antirétroviraux et la

gestion du risque de transmission du virus

5.3.5. Améliorer la formation et 'accompagnement des professionnels et des partenaires.

¢ Organiser des réunions d’information  sur le neuro-sida et le sida aupres des
professionnels des secteurs sanitaires et médico-sociaux d’IDF, pouvant prendre en
charge ces patients.

¢ Former les équipes des structures et dispositifs au probléme du VIH en général, et du
neuro-sida en particulier.
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¢ Sensibiliser les EHPAD au probleme des patients séropositifs et des patients

vieillissant présentant un neuro-sida.

5.3.6. Favoriser la coordination des professionnels entre eux et avec les acteurs du

handicap.

¢ Favoriser les liens des structures et dispositifs accueillant ces patients avec les MDPH
d’lle de France, et plus particuliérement les CDAPH.

¢ Sensibiliser les MDPH et les CDPAH d’'IDF au probléeme du sida, du neuro-sida et de
I'évolution de ces pathologies et organiser une réunion a la DRASSIF avec les 8 MDPH
d’IDF.

¢ Favoriser le partenariat avec les Conseils Généraux.

¢ Rendre plus lisible I'offre en SSR et en structures d’aval, formaliser les partenariats et
organiser les filieres.

¢ Améliorer la coordination avec les secteurs de psychiatrie.

La mise en place des COREVIH et le développement de leurs missions de recueil des
données, de coordination et d’harmonisation des pratiques, ainsi que I'animation de
I'inter-COREVIH, représentent une opportunité pour la mobilisation autour de ces

questions.
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CONCLUSION 59

La prise en charge en lle de France des patients dépendants aprés un neuro-sida est un
probléme récent, du a 'augmentation de I'espérance de vie, liée notamment a I'utilisation
des trithérapies. Les données recueillies confirment qu’il y a, dans cette région, 100
nouveaux patients par an dépendants apres un neuro-sida, et que leur espérance de vie a
considérablement augmenté. Ce probleme émergent va s'accroitre dans les années
futures.

Or leur prise en charge n'est actuellement pas adéquate. L'état des lieux montre une
insuffisance d'offre en aval du court séjour hospitalier. 1l est nécessaire d'avoir des
réponses adaptées a I'évolution de cette pathologie vers la dépendance, dans une
démarche de planification, de programmation régionale et de mise en place des
COREVIH.

Cette prise en charge pose notamment la problématique de patients encore jeunes
atteints de maladies chroniques invalidantes et peut s’inscrire dans le Plan pour
I'amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de maladies chroniques, dont 4
mesures peuvent concerner ces patients (données épidémiologiques, amélioration de
I'offre d’aval, de la coordination et de I'acces aux prestations liées aux handicaps). Ainsi,
la déclinaison en lle de France de ce plan devrait inclure la thématique du neuro-sida.

La réforme des Unités de Soins de Longue Durée, et plus particulierement la circulaire du
10 mai 2007, recommande de réfléchir a 'adéquation de la prise en charge des patients
de moins de 60 ans dans ces structures, et elle peut concerner les patients devenus
dépendants apres un neuro-sida.

Par ailleurs, ces patients vieillissent et il faut aussi envisager des solutions pouvant leur
étre proposées a long terme, en sensibilisant les Etablissements d’Hébergement pour
Personnes Agées Dépendantes a ce probleme, de méme que les nouvelles structures
médico-sociales qui se mettent en place.

Le neuro-sida fait partie de l'infection VIH, qui a elle-méme évolué vers la chronicité et le
handicap. A ce titre, cette thématique devrait étre incluse dans la prochaine
réactualisation en lle de France du PRogramme Interdépartemental d’ACcompagnement
des handicaps et de la perte d’autonomie. De méme, il convient de sensibiliser les
Maisons Départementales des Personnes Handicapées a I'évolution de la pathologie VIH,
afin d’'optimiser les orientations de ces patients et les prestations qui leur sont accordées.
Il s’agit d’'un premier travail en région lle de France sur cette problématique récente et ce
mémoire appelle un travail complémentaire national, pour estimer les besoins de ces
patients et adapter I'offre en conséquence, dans le but de I'amélioration de leur état de
santé et de leur qualité de vie, dans le souci d’équité et de qualité des soins qui guide un

médecin inspecteur de santé publique.
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Annexes

ANNEXE | : Classification de I'infection VIH-CDC 1993.

CATEROGIES CLINIQUES

+ CATEGORIE A
infection VIH asymptomatique

lymphadénopathie persistante généralisée

primo-infection symptomatique

+ CATEGORIE B

Manifestations cliniques chez un adulte ou un adolescent infecté par le VIH ne faisant pas partie de la
catégorie C et qui répondent a au moins une des conditions suivantes : elles sont liées au VIH ou
indicatives d'un déficit immunitaire, elles ont une évolution clinique ou une prise en charge thérapeutique
compliquée par l'infection VIH. Les pathologies suivantes font partie de la catégorie B, la liste n'est pas
limitative :

angiomatose bacillaire

candidose oropharyngée

candidose vaginale, persistante, fréquente ou qui répond mal au traitement

dysplasie du col (modérée ou grave), carcinome in situ

syndrome constitutionnel : fievre (38,59 ou diarrh ée supérieure a un mois

leucoplasie chevelue de la langue

zona récurrent ou envahissant plus d'un dermatome

purpura thrombocytopénique idiopathique

listériose

salpingite, en particulier lors de la complication par des abces tubo-ovariens

neuropathie périphérique

(Cette classification est hiérarchique, c'est-a-dire qu'un sujet classé dans la catégorie B ne peut passer dans

la catégorie A lorsque les signes ont disparu).

. CATEGORIE C
Cette catérogie correspond a la définition du SIDA, Lorsqu'un sujet a présenté une des pathologies de cette

liste, il est classé définitivement dans la catégorie C :

candidose bronchique, trachéale ou pulmonaire
candidose de l'oesophage

cancer invasif du col

coccidioidomycose, disséminée ou extrapulmonaire

cryptococcose extra pulmonaire
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cryptosporidiose intestinale supérieure a un mois

infection a CMV (autre que foie, rate, ou ganglions)

rétinite & CMV (avec perte de la vision)

encéphalopathie due au VIH

infection herpétique, ulcéres cutanés chroniques de durée supérieure a 1 mois ou
atteinte bronchique pulmonaire, ou oesophagienne

histoplasmose disséminée ou extrapulmonaire

isosporidiose intestinale chronique (supérieure a un mois)

sarcome de Kaposi

lymphome de Burkitt (ou termes équivalents)

lymphome non Hodgkinien ou immunoblastique (ou termes équivalents)
lymphome cérébral primitif

infection & Mycobacterium avium ou kansasii, disséminée ou extrapulmonaire
infection a Mycobacterium tuberculosis , quel que soit le site (pulmonaire ou
extrapulmonaire)

infection a mycobactérie, identifiée ou non, disséminée ou extrapulmonaire
pneumonie a Pneumocystis carinii

pneumopathies bactériennes récurrentes

leuco-encéphalopathie multifocale progressive

septicémie a Salmonella non typhi récurrente

toxoplasmose cérébrale

syndrome cachectique da au VIH

CATEGORIES BIOLOGIQUES

CATEGORE 1 nombre de CD4 supérieur ou égal & 500/mm3
CATEGORE 2 nombre de CD4 compris entre 200 et 499/mm3

CATEGORE 3 nombre de CD4 inférieur a 200/mm3
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ANNEXE Il :  Guide d’entretien semi-directif

Salutations. Présentations. Remerciements.

1) Connaissez-vous le neuro-SIDA?

¢ Combien, a votre avis, y -a -t-il de personnes présentant un neuro-sida en IDF?
¢ Quelles sont les caractéristiques de ces personnes?
au niveau de leur dépendance? au niveau social? au niveau de leur nationalité? autres?

¢ Combien de ces personnes nécessitent, selon vous, une prise en charge en aval du

séjour hospitalier?

¢ Que pensez-vous de la prise en charge actuelle des patients dépendants aprés un

neuro-sida en aval du SSR en IDF ?

¢ L'offre actuelle pour ces patients correspond-elle aux besoins?

¢ De quel type doit étre cette prise en charge? Quels types de dispositifs? Quels types de

structures?

¢ Quelles différences voyez-vous entre maintien a domicile, ACT, MAS et USLD dans la prise

en charge de ces patients?

¢ Connaissez-vous les FAM? les SAMSAH? Si oui, pourraient-ils accueillir ces patients?

¢ Que pensez-vous de développer des structures spécifiqguement dédiées a ces patients?

¢ Que faudrait-il développer, a votre avis, dans la prise en charge au long cours de ces

patients en IDF?

¢ Que pensez-vous des MDPH et de leurs liens avec les patients VIH? avec les patients

présentant un neuro-sida?
¢ Que faut-il développer avec les MDPH?

¢ Que voudriez-vous dire en plus sur le neuro-sida?
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2) Travaillez-vous dans une structure ou un dispositif ?

¢ Nombre de patients présents dans la structure (et taux d'occupation des lits) ou le

dispositif?

¢ Prenez-vous en charge des patients VIH? des patients présentant un neuro-sida? dans

quel pourcentage?

¢ Si vous ne prenez pas en charge des patients VIH, pourquoi? Cela serait-il

envisageable? Quels seraient les freins a cette prise en charge?

¢ Sivous prenez en charge des patients VIH :

Quel est I'impact du co(t des traitements sur la structure ou le dispositif? Comment gérez-

vous le risque de transmission du virus?

¢ Depuis quand existe cette structure? ce dispositif?

Nombre de personnel y travaillant en ETP?

Pathologies des patients?

Age des patients? Sex-ratio?

Quelle est la grille de dépendance utilisée? Quel est le degré de dépendance des

patients?

D'ou viennent les patients? Y a-t-il une liste d'attente pour l'admission des patients?

Quelle est la durée de séjour de vos patients?
Pouvez-vous nous donner les rapports d'activités de I'année précédente?
Des animations sont-elles organisées pour les patients? Intra -muros? Extra-muros?

4 Que voudriez—vous dire de plus?



LISTE DES PROFESSIONNELS RENCONTRES

1) SOINS DE SUITE OU DE READAPTATION

+ Médecin responsable de I'Unité Fonctionnelle de Suite et de Réadaptation de I'Hb6pital

Universitaire de Bicétre (Val de Marne).
+ Médecin responsable du SSR « La Maison sur Seine » (Paris).

¢ Médecin responsable du SSR du Centre Hospitalier de Carnelle & Saint Martin du Tertre
(Val d'Oise).

¢ Médecin responsable du SSR de I'hdpital Cognacg-Jay (Paris).
+ Médecin responsable du SSR du Centre Hospitalier de Bligny (Essonne).

+ Médecin responsable du SSR d’Aincourt au Centre Hospitalier du Vexin (Val d'Oise).

2) EN AVAL DES SOINS DE SUITE OU DE READAPTATION

¢ Médecin responsable de la Maison d’Accueil Spécialisée « la Maison de Lumiére » a
Magny en Vexin (Val d'Oise).

¢ Directeur de la coordination du Maintien A Domicile de I'association « Aides » (Paris).

¢ Directeur de l'association « Diagonales » gérant des Appartements de Coordination
Thérapeutique a Juvisy/Orge (Essonne).

¢ Médecins responsables des services d’Hospitalisation A Domicile « Santé Service lle de
France » (Hauts de Seine) et « La croix st Simon » (Paris).

¢ Médecin responsable du Réseau Ville Hopital VIH Paris Nord.

¢ Coordonnateur du Service de Soins Infirmiers A Domicile « La Croix St Simon» (Paris)

+ Médecin coordonnateur de I'association « SOS Habitat et Soins » (Paris).

¢ Médecin et Assistante Sociale de I'Unité de Soins de Longue Durée du Centre
Hospitalier Albert Chenevier (Val de Marne).

¢ Directrice du Foyer d’Accueil Médicalisé de Bures (Yvelines)

¢ Directeur de I'Etablissement pour Personnes Agées Dépendantes « Le Chéateau de

Lormoy » a Longpont sur Orge (Essonne).



3) AUTRES.

¢ Directrice de l'unité 720 a l'Institut National de la Santé Et de la Recherche Médicale
(Paris).

¢ Entretien avec le médecin responsable des données VIH/SIDA a I'lnVS (Val de Marne).
¢ Médecin responsable du Département d’Information Médicale de I'H6pital Universitaire
de Bicétre (Val de Marne).

¢ Entretien avec la responsable du Programme de Médicalisation du Systeme
d’Information a la DRASSIF (Paris).

+ Représentante du Directeur du Centre Hospitalier Albert Chenevier (Val de Marne).

¢ Coordinatrice du service social a I'Assistance Publique-Hépitaux de Paris (Paris).

¢ Coordinateur « Traitements et Recherche » de I'association ACT-UP (Paris).

¢ Personne de la Caisse Nationale d’Assurance Maladie des Travailleurs Salariés, ayant
contribué a la réalisation du modele PATHOS (Paris).

¢ Médecin du Service Médical d’Assurance Maladie d’lle de France, ayant piloté les
coupes PATHOS (Paris).

¢ Personne de la Direction de I'Hospitalisation et de I'Organisation des Soins ayant réalisé
la circulaire du 10 mai 2007 concernant les unités de soins longue durée (Paris).

¢ Médecin Coordonnateur de la Maison Départementale des Personnes Handicapées de

Paris.

LISTE DES STRUCTURES ET DISPOSITIFS VISITES

1) Soins de Suite ou de Réadaptation « La Maison sur Seine » a Paris.

2) Maison d'Accueil Spécialisée « La Maison Lumiére » a Magny en Vexin (Val
d'Oise).

3) Unité de Soins de Longue Durée de I'Hopital Albert-Chenevier (Val de Marne).

4) Appartements de Coordination Thérapeutique gérés par I'Association

« Diagonales » a Juvisy sur Orge (Essonne).



ANNEXE Il :  Codage des maladies dues au VIH (classificatio n CIM 10)

B20-B24 Maladies dues au virus de I'immunodéficienc e humaine (VIH)

* (B20) Immunodéficience humaine virale, a I'origine de maladies infectieuses et
parasitaires

= (B21) Immunodéficience humaine virale, a I'origine de tumeurs malignes

= (B22) Immunodéficience humaine virale, a I'origine d'autres affections précisées
= (B22.0) Maladie par VIH a l'origine d'une encéphal opathie

= (B22.1) Maladie par VIH a l'origine d'une pneumopathie lymphoide interstitielle
= (B22.2) Maladie par VIH a l'origine d'un syndrome cachectique

= (B22.7) Maladie par VIH a l'origine de maladies multiples classées ailleurs

= (B23) Immunodéficience humaine virale, a I'origine d'autres maladies

= (B24) Immunodéficience humaine virale, sans précision



ANNEXE IV : Enquéte réalisée par le médecin responsable de 'Un ité Fonctionnelle
de Soins de Suite et de Réadaptation de I'Hépital U  niversitaire de Bicétre.

Etude des besoins dans le réseau hospitalier d’'lle de France.

En collaboration, avec I"UF de Suites et de Réadaptation de "hépital de Bicétre, nous
avons sollicité 41 services hospitaliers (voir annexe) en lle de France prenant en
charge des personnes infectées par le V.1L.H.

L'objectif de ['étude consistait 4 évaluer le nombre des personnes malades
correspondant a la description suivante

1) Personnes présentant des sequelles neurclogiques secondaires & des
complications de Uinfection a VIH, caractérizées par la présence
permanente de déficiences motrices et cognitives empechant un retour a
domicile.

2) Perzonnes pour lesguelles la durée d hospitalization cumulée dans
plusteurs structures a &t au moms egale a & mois et pour lesquels aucun
projet dortentation n'a pu Etre mis en place par défaut de structure en
awal.

3} Lapériode d'observation s’ étend du ler avril 2004 au 30 avril 2005,
47 Cette étude a été réalisée dans le respect de anconvmat des personnes

Resultats de I'étude des besoins en lle-de-France

Sur les 41 services sollicités, 12 ont répondu au questionnaire, soit un taux de réponse
de 29%. Parmi ces services,

¢ 9 hopitaux accueillent des personnes correspondant 4 la population ciblée

o 3 hopitaux n'étaient pas concernés au moment de |'enguéte,

[1]

Hopital Ambroise Paré, Hopital Foch, Hopital Louwis Mourier, Hopital St

Louis, Hopital de Bligny, Hopital du Kremlin Bicétre, Hopital Bichat Smit-A,

Centre hospitalier du Vexin, Hopital Beaujon
Dans les 9 structures concernées, 28 patients ont été identifiés, dont 2 personnes
repondant aux critéres d’antériorité d"hospitalisation mais décédées au cours de la
période d’observation.

Durée de I'hospitalisation en cours

La durée moyenne de séjour est de 412 journées. Four 6 personnes, cette durée varie entre
201 et 850 jourmnéss.

Nombre de personnes Durée d’hospitalisation

1 13 = A H mois

2 1] = & 4 mois

3 2 = 4 3 mois

4 | = a | mois

5 2 Décédé

Projets d’hébergement au terme de I'hospitalisation actuelle

Nombre de personnes Projet

| 20 Sans solution d’hébergement

2 4 Retour au domicile envizapd

3 2 Décédé

4 2 Sans infos




ANNEXE V : Echelle de Karnofsky.

ECHELLE DE KARNOFSKY

Capacité d'activite
professionnelle ou
physique

Capacité d'activite
domestique

Incapacité pour les
besoins
élémentaires

Intense, sans difficulte
Mormale, géne modéree
Réduite

Mormale, sans aide
mais efforts impossibles

Restreinte aux besoins personnels
Minime + ade occasionnelle

Aide permanente

Alitement fréquent

Grabataire

Morib ond

100 %

90 %

80 %

70 %

60 %

50 %

40 %

30 %

20 Y%

10 %




ANNEXE VI :

Grille Aggir et score GIR.

A =tait seulle) spontanément, correctement, totalem ent.

B = fait seul{e), mais aprés stimulation, au mal, ou
partiellem ent, ou & mauvais escient

C = ne fait pas, ou il faut faire a la place, ou il faut faire faire

1-COHERENCE

Converser et ou se comperter de fcon senséa,

2 -ORIENTATION

Se repérer dans la temps, les moments de | joumée et les lieux.

3-TOILETTE

HAUT {visage, tronc, membres supérieurs, mains, rmsage, coiffage),
BAS jmembres infrieurs, piads, ragions intimes).

4 -HABILLAGE -DESHABILLAGE - PRESENTATION
HAUT [véEements passés par les bras et ou la €ta).
MOYEMN [Ermefure des véfements, boutonnage, Erme ture éclair, ceinture,
bretelles,
BAS (membres inerieurs. pieds, regions intimes |,

5-ALIMENTATION

SE SERVIR ([couper b viande. peler un fruit, remplir sen veme..)
MANGER imanger les aiments prépams, les porter ala bouche et avaler).

6 -ELIMINATION
URINAIRE :assumer Ihygiéne de |Blimination urinaire.

ANALE : assumer hygiéne de |8limination @cale.
7 - TRANSFERTS

Se lever, se coucher, s'assecir: passer d'une des trois positions
a une autre dans ks deux sens.

8 -DEPLACEMENTS A LINTERIEUR

Avec ou sans canne, déambulbteur, faukauil roulant

9 -DEPLACEMENTS A L'EXTERIEUR
A pattir de la porte dentrée

10 -COMMUNICATIONS A DISTANCE

Uiliser les moyens de communication, @léphone, sonne the, alame

A B

AB

GR 1

Comprend les pesonnes dgées confinédes au
lit ou au fauteuil, dont les fonctions
mentales sont gravement altérées et qui
nécessitent une présence indispensable et
continue dintervenants.

GIR 2

Concerne les personnes dgées confinédes au
[it ou au fauteuil, dont les fonctions
intellectuelles ne sont pas totalement
altérées et dant I'état exige une prise en
charge pour la plupart des activités de la vie
courante .

Ce groupe s'adresse aussi aux personnes
agées dont les fonctions mentales sont
altérées, mais qui ont conservé leurs
capacités de se déplacer.

GR 3

Réunit les personnes dgées ayant conservé
leur autonomie mentale, partiellement leur
autonomie locomaotrice, mais quiont besoin
quotidiennement et plusieurs fois par jour
d'étre aidées pour leur autonomie corparelle

GR 4

Intégre les personnes agees n'assumant pas
seules leurs transferts (se lever, se
coucher-} mais qui, une fois levées,
peuvent se déplacer & l'intérieur de leur
logement. Elles doivent parfois étre aidées
pour la toilette et I'habillage.

Ce groupe s’adresse également aux
persannes agées n'ayant pas de problémes
locomoteurs mais devant étre aidées pour
les activités corporelles et pour les repas.

GR 5

Comporte des personnes agées ayant
seulement besoin d'une aide ponctuelle
pour la toilette, la préparation des repas et
e ménage.

GR 8

Réunit les persannes dgées n'ayant pas
perdu leur autonomie pour les actes
essentiels de lavie courante.




ANNEXE VII : Déficiences du systéme immunitaire dans le guide ba  reme.

Section 6 : Déeficiences hématopoietiques et déficiences du systeme immunitaire.

Elles peuvent étre congenitales (hémoglobinopathies, hémophilies) ou acquises (sida, chimiothérapie, cancers,
Eucoses, toxigues).

Les manifestations secondaires peuvent étre mfectieuses (cérébrales, pulmonaies, cutanées, septicémies. ..) ou
néoplasiques (cutanées, systérniques .. ).
Le praticien devra estimer b déficience fout en connaissant son évolutivité qui peut étre trés rapide.

I. Déficience légére (taux . 1 & 10 p. 100) Avcune manifestation clinique perrnanente mais avec des régles
de vie particulieres. Exemples

sujets VIH p ;
leucoses et réticulopathies considérées comme guéries clmiquement

2. Déficience modérée (taux : de 200 a 45 p. 100) Manifestations permanentes, contrilables par le
traitement exigeant une surveillance médicale permanente. Exemples

polyadénopathies |
asthénie

amaigrissement,

3. Déficience importante (taux . 50 a 75 p. 100} Syndrome clinique permanent nécessitant une prise en

charge thérapeutique (éventuellement pliridisciplnaire), continue, Exe mple
sujet présentant les ¢lements dun Arc,

4. Déficience sévere (taux . 80 a 95 p. 100)  MManifestations majeures, impliquant des traitements médicaux

permanents, ncompatibles avec k maintien dune activité professionnelle, retentissant de fagon majeure sur
b wie sociale. Exemples

sida awvére,
Eucose en phase évalutive ou affection hémato lo gique ou immunitaire nécessitant un suivi médical
continu en hospitalisation chssique ou en hos pitalsation de jour.
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