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Question : A partir du document, présenter l'intérét de la démocratie sanitaire

dans la prise en charge des personnes vivant avec le VIH.

Document Etats Généraux des personnes vivant avec le VIH

Les 25 et 26 mai 2024, lors des Etats Généraux des personnes vivant avec le VIH,
organisés par plusieurs associations et sociétés savantes engagées dans la lutte
contre le sida, plus de 160 personnes séropositives ont pu exprimer une parole libre
sur leur vie avec le virus, leur prise en charge dans le systéme de santé et de soin,
leurs droits, leurs projets de vie, les enjeux nouveaux du vieilissement et les
stigmatisations qui persistent.

Vingt ans aprés les derniers Etats Généraux organisés par AIDES' en 2004, cet
événement exceptionnel rassemblant des personnes directement concernées a
permis, a travers des séances plénieres, des tables rondes et des ateliers, la
construction collective de recommandations adressées aux décideurs-ses publics-
ques et aux professionnels-les impliqués-es dans la prévention et la promotion en
santé et dans le parcours de santé et de vie des personnes vivant avec le VIH, afin
d’améliorer leur accompagnement et leur prise en charge.

Ces conclusions ont été restituées par les personnes concernées lundi 27 mai au
Ministére du Travail, de la Santé et des Solidarités, devant des professionnels de
santé, des représentants-es de collectivités, d’organismes publics, de laboratoires
pharmaceutiques, des parlementaires et des médias.

Les participants-es aux Etats Généraux des personnes vivant avec le VIH
réclament ainsi que soient appliquées les recommandations suivantes par les
professionnels-les de santé :

e Assurer un parcours de soins complet et une prise en charge globale des
personnes vivant avec le VIH (santé mentale, conditions de vie ou habitat,
maladies liées ou non au VIH, effets indésirables, non jugement, bilan global
annuel, traitements, etc.)
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o En associant les personnes vivant avec le VIH, améliorer la coordination des
parcours de santé dans une approche pluridisciplinaire et assurer une
communication efficace entre les différents professionnels-les de santé aux
bénéfices des personnes. (...)

Les participants-es aux Etats Généraux des personnes vivant avec le VIH
formulent également les revendications suivantes, a destination des décideurs-
ses politiques :

o Développer et mettre en ceuvre des politiques de lutte contre les discriminations
dont font I'objet les personnes vivant avec le VIH (homophobie, transphobie,
racisme, etc.).

o Créer un observatoire des refus de soin, du non-respect du secret médical et,
plus largement, des discriminations dans différents domaines (emploi, école,
etc.).

o Reéduire les inégalités territoriales dans les offres de soin et le suivi des parcours
en santé des personnes qui vivent avec le VIH. (...)

Ces Etats Généraux s’appuient sur un principe qui se place au centre de la démarche
communautaire : « Rien pour nous sans nous ! », considérant que les personnes
vivant avec le VIH sont les plus a méme d’identifier leurs besoins, de proposer et de
co-construire des solutions pour y répondre, de contribuer a leur mise en ceuvre et a
leur évaluation.

Etats généraux des personnes vivant avec le VIH - 2024 - [en ligne]
Disponible sur : https://etats-generaux-vih.org/ (consulté le 23/01/2025)




Ce texte peut étre utilisé dans le cadre d’une évaluation sommative mobilisant la notion
de démocratie sanitaire.

- Selon 'ARS : « La démocratie en santé est une démarche associant I'ensemble
des acteurs du systéme de santé dans I'élaboration et la mise en ceuvre de la
politique de santé, dans un esprit de dialogue et de concertation. »

Lien : https://www.ars.sante.fr/quest-ce-que-la-democratie-en-sante-3

- A partir du document, les éleves pourront :

o Mettre en évidence I'implication de différents acteurs (les personnes
vivant avec le VIH, I'association AIDES...)

o Montrer leur participation a I’élaboration et la mise en ceuvre d’une
politique de santé (recommandations et revendications faites ...) dans
un esprit de dialogue et de concertation ( « séances pléniéres, des
tables rondes et des ateliers, la construction collective »...)




