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Ce guide a été réalisé par un groupe de travail mobilisant les compétences variées d’acteurs d’horizons 
différents (professionnels, associations d’usagers et de familles), qui interviennent au niveau national et 
au niveau local dans les différentes phases du processus d’élaboration des réponses aux besoins des 
personnes en situation de handicap : démarche diagnostique, évaluation des situations, identification des 
besoins et élaboration des réponses et accompagnement.  

Des temps de travail individuels et collectifs ont structuré l’élaboration de ce guide d’avril 2016 à mars 
2017. 

 

La CNSA remercie l’ensemble des personnes ayant participé à l’élaboration et à la validation du présent 
document pour leur investissement, leurs observations et leurs conseils qui ont permis la co-construction de 
ce guide d’appui aux pratiques. 
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Préambule  
Ce guide s’inscrit dans la logique d’appui aux pratiques des équipes des maisons départementales des 
personnes handicapées (MDPH), qui constitue une des missions majeures de la Caisse nationale de solidarité 
pour l’autonomie (CNSA) chargée d’accompagner les MDPH et de : 

• permettre l’échange d’expériences et d’informations entre les départements ; 

• diffuser les bonnes pratiques en particulier en matière d’évaluation des situations, d’identification des 
besoins et d’élaboration des réponses ; 

• favoriser la comparaison dans le temps et sur le territoire des services rendus aux personnes 
accueillies par les MDPH afin de garantir l’égalité de traitement. 

Dans le cadre de l’animation du réseau des MDPH, la CNSA participe à l’élaboration de méthodes, 
notamment pour apprécier les besoins individuels de compensation du handicap, sans néanmoins formuler 
des recommandations de bonnes pratiques1. À ce titre, ce guide a été conçu au regard des missions des 
MDPH, notamment : 

• l’évaluation des situations, l’identification des besoins de compensation ; 

• l’élaboration du plan personnalisé de compensation ; 

• l’attribution des droits et prestations. 

Ce guide vise à développer une culture commune à l’ensemble des acteurs concernés par l’évaluation 
des situations individuelles de handicap des personnes vivant avec le VIH, en vue de leur 
compensation. Il n’a pas pour objet de fixer une procédure unique d’évaluation des besoins et d’élaboration 
de réponses. Il vise à offrir un premier niveau de réponses aux difficultés rencontrées et aux questions posées 
par les équipes pluridisciplinaires (EP) des MDPH. Chacune d’entre elles devra développer sur son territoire 
les partenariats permettant l’application de ces principes. 

Les objectifs principaux de ce document sont les suivants : 

• améliorer les connaissances des équipes pluridisciplinaires des MDPH sur le VIH et sur ses 
conséquences potentiellement handicapantes ; 

• indiquer aux équipes pluridisciplinaires des MDPH et à leurs partenaires les éléments nécessaires pour 
l’évaluation des situations et l’identification des besoins des personnes vivant avec le VIH ; 

• aider à l’élaboration des réponses par rapport aux besoins identifiés en tenant compte du projet de vie 
de la personne concernée ; 

• harmoniser les pratiques. 

Ce guide est destiné en priorité aux professionnels de MDPH, membres de l’équipe pluridisciplinaire. Il 
s’adresse également à leurs partenaires, car il s’avère primordial que ces derniers, accompagnant les 
personnes handicapées ou intervenant auprès d’elles, s’approprient aussi ces concepts. La mise en œuvre 
des missions des MDPH dépend des relations nouées avec ces partenaires. Leur compréhension des 
missions et des limites des MDPH, de la répartition des rôles de chacun ainsi que du juste niveau 
d’information à communiquer a un impact considérable sur la collaboration et la coopération qui sont 
nécessaires pour assurer la qualité des services et des propositions de réponses apportés. 

Ce guide répond à un besoin d’égalité de traitement, d’équité de réponses et d’harmonisation des 
pratiques. Il prend appui sur les données actuelles, mais a vocation à être mis à l’épreuve du terrain et à 
évoluer. 

_______________ 
1 Comme peuvent le faire la Haute Autorité de santé (HAS) ou l’Agence nationale de l’évaluation et de la qualité des établissements et 
services sociaux et médico-sociaux (ANESM). 
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I – Le virus de l’immunodéficience humaine (VIH) 

I-1. Généralités 
Vivre avec le virus de l’immunodéficience humaine (VIH), c’est encore aujourd’hui devoir vivre avec une 
incertitude de santé importante et des contraintes évolutives liées à l’état de santé, aux traitements, ainsi 
qu’aux conséquences multiples dans les différents aspects de la vie (vie sociale, vie scolaire ou 
professionnelle, vie affective et sexuelle). Les conséquences de l’infection par le VIH apparaissent toutefois 
très différentes selon les personnes et le moment et selon les conditions dans lesquelles la découverte de 
cette infection est intervenue. Cet impact peut varier de manière importante en fonction :  

• de facteurs personnels : âge de survenue, phase du parcours biographique ;  

• de l’environnement (en particulier le contexte social) et du contexte relationnel, familial et affectif ;  

• de la phase évolutive de l’infection, c’est-à-dire du stade de l’infection lors de la découverte de la 
séropositivité, qui peut aller de la phase de primo-infection au stade sida ;  

• de la période dans le développement historique de l’épidémie et de la mise en place des traitements, en 
particulier de la date de la découverte par rapport à la césure que représente l’arrivée des 
multithérapies ou celle de médicaments moins contraignants.  

Depuis le début de l’épidémie, la discrimination et l’exclusion sociale ont été de pair avec l’infection par le VIH. 
Historiquement, cette épidémie a initialement touché des populations cumulant des facteurs de vulnérabilité et 
socialement marginalisées. Malgré l’extension de l’infection à l’ensemble des catégories de la population, les 
attitudes discriminatoires persistent.  

 

Les personnes vivant avec le VIH (PVVIH) sont encore aujourd’hui concernées par les risques de 
stigmatisation et de discrimination. 

Il existe un paradoxe entre l’évolution rapide des traitements, avec les changements qui en découlent en 
termes de répercussions dans la vie des personnes, et la lenteur de l’évolution du regard de la société 
sur cette pathologie. 

 

La stigmatisation et la discrimination amènent la très grande majorité des personnes vivant avec le VIH à 
conserver le secret, y compris vis-à-vis de leur famille et de leur entourage proche. Ceci peut conduire à des 
situations d’isolement social et affectif, ainsi qu’à des ruptures dans les parcours professionnels, à l’origine le 
cas échéant de troubles psychiques surajoutés. Cet impact environnemental peut être important et entraîner 
une augmentation des conséquences dans la vie des personnes concernées, quels que soient le niveau et 
l’origine de ces conséquences. Ces dernières peuvent être liées à la pathologie elle-même, aux pathologies 
associées ainsi qu’aux prises en charge thérapeutiques.  

 

Dans l’infection par le VIH, il existe des situations très variables pouvant aller jusqu’à des situations 
de handicap lourd avec atteinte de l’autonomie, que ce soit à un stade avancé de la pathologie ou en 
raison de pathologies associées. Avec les progrès des traitements, ces situations sont toutefois 
devenues plus rares.  

La majorité des personnes infectées est aujourd’hui affectée sur le long terme par des troubles 
qui ont des conséquences moins invalidantes que par le passé. Néanmoins, leurs répercussions 
sur la vie quotidienne de ces personnes sont souvent insuffisamment perçues et prises en 
compte, ce qui conduit à une mauvaise estimation du handicap.  
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La répartition du nombre de personnes vivant avec le VIH n’est pas identique sur tout le territoire. Les régions 
les plus particulièrement concernées sont la Guyane, la Martinique, la Guadeloupe, l’Île-de-France et 
Provence – Alpes – Côte d’Azur. 

 

 

Taux de découvertes de séropositivité VIH par région de domicile, France, 2003-2015. Source : Déclaration obligatoire du VIH, données 

corrigées au 31 décembre 2015, SpFrance.  

La transmission  

Le VIH peut se transmettre de trois façons différentes : 

• par voie sexuelle, lors de rapports sexuels non protégés (pénétrations vaginale ou anale et contacts 
buccaux-génitaux, sans préservatif) ; 

• par le sang, par le biais d’un contact avec du sang contaminé (partage d’aiguilles, de seringues ou 
d’autres instruments utilisés pour une injection de drogue par voie intraveineuse ; blessure avec un 
objet souillé de sang frais contaminé) ; 

• par voie materno-fœtale (durant la grossesse, lors de l’accouchement ou pendant l’allaitement). 
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Les différents stades de l’infection 

La phase de primo-infection par le VIH n’est pas systématiquement symptomatique. Si des signes cliniques 
sont présents, ils ne sont pas spécifiques (fièvre, maux de gorge ou de tête, douleurs musculaires ou 
articulaires, éruptions cutanées...). Peu d’infections par le VIH sont diagnostiquées à ce stade, et la 
découverte de l’infection a plutôt lieu lors de la phase chronique du VIH. Cette dernière comprend plusieurs 
stades7 durant lesquels les signes cliniques de l’infection par le VIH varient considérablement : 

• le stade chronique asymptomatique ; 

• le stade chronique symptomatique ; 

• le stade sida (syndrome d’immunodéficience acquise). 

En fonction de la mise en place ou non d’une prise en charge thérapeutique, du résultat des thérapies, 
de la présence ou non d’un échappement thérapeutique, l’évolution sera plus ou moins rapide et 
émaillée de complications. 

Le stade chronique asymptomatique 

Après la primo-infection, la personne vivant avec le VIH se retrouve dans une phase de latence où elle ne 
ressent aucun symptôme alors que le virus continue de se développer dans son organisme où il peut rester 
longtemps avant que les manifestations ne se déclarent. En effet, le système immunitaire peut contenir le 
virus pendant plusieurs années. Toutefois, même en absence d’expression de la pathologie, le virus peut être 
détecté lors des bilans sanguins8. Ces bilans permettent également de retrouver des anticorps anti-VIH ainsi 
qu’une diminution plus spécifique de certaines cellules sanguines (baisse des lymphocytes T CD4). Ces 
résultats sanguins peuvent être améliorés avec la prise en charge thérapeutique.  

Avec ou sans traitement spécifique, les personnes vivant avec le VIH peuvent avoir dès ce stade une atteinte 
immunitaire suffisante pour les exposer de manière accrue à des infections telles qu’un zona, des mycoses... 
Si le dépistage est assez précoce, du fait des prises en charge thérapeutiques, ce stade peut être très 
prolongé.  

Le stade chronique symptomatique 

Après ce stade sans signe apparent, si aucune prise en charge n’est effectuée ou en cas d’échappement aux 
traitements, la personne vivant avec le VIH va entrer dans une phase symptomatique. Des signes 
apparaissent alors, témoignant de l’affaiblissement immunitaire de l’organisme. Il peut s’agir entre autres, et 
de manière non exhaustive, d’une fièvre persistante, de sueurs nocturnes, d’une perte de poids, de troubles 
digestifs... 

Les bilans sanguins peuvent retrouver des anomalies du même type qu’au stade précédent, mais plus 
marquées. La prise en charge thérapeutique permet de contrôler le virus dans le sang et de restaurer en 
partie le système immunitaire. De manière plus marquée qu’au stade précédent, les personnes vivant avec le 
VIH sont alors exposées à un risque infectieux nécessitant, en fonction des résultats biologiques9, d’instaurer 
des traitements de prophylaxie10 des infections potentielles.  

  

_______________ 
7 www.ameli-sante.fr/vih 
8 La charge virale est détectable au-delà de 50 copies/ml. 
9 Tant que le taux de lymphocytes T CD4 est inférieur à 15 % ou à 200/mm3. 
10 Ensemble de moyens médicaux mis en œuvre pour empêcher l’apparition, l’aggravation ou l’extension des maladies. 
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Le stade sida  

Lorsque l’atteinte immunitaire est suffisamment importante, l’infection par le VIH passe en stade sida. À ce 
stade avancé, cette infection peut entraîner des complications graves, par exemple :  

• des infections opportunistes dues à des bactéries, des champignons, des virus ou des parasites le plus 
souvent inoffensifs chez des personnes ayant des défenses immunitaires normales ; 

• des cancers, en particulier du système immunitaire (les lymphomes) ou le sarcome de Kaposi… 

Les signes présentés par ces personnes varient en fonction des organes et des structures atteints. Ces 
atteintes concernent préférentiellement :  

• les poumons (pneumonie à pneumocystis carinii, à mycobactéries, à CMV, parasitaires ou fongiques) ; 

• le système digestif (œsophagites, diarrhées...) ; 

• le système nerveux (encéphalites, méningites...). 

L’inflammation chronique 

Même si l’infection par le VIH conduit à une baisse de la capacité de protection immunitaire, il existe chez 
toutes les personnes vivant avec le VIH en phase chronique une activation persistante du système 
immunitaire avec état inflammatoire chronique. Quel que soit le niveau de la charge virale, qu’il s’agisse de 
l’évolution naturelle sans traitement ou sous traitement, la présence systématique de cet état inflammatoire 
plus ou moins important11 est à l’origine d’effets délétères sur l’organisme : atteintes cardiovasculaires, 
osseuses, rénales...  

 

La perspective d’ajouter la notion de « handicap » à leur séropositivité est parfois perçue comme une 
source de stigmatisation supplémentaire par certaines personnes vivant avec le VIH. De ce fait, elles ne 
font pas les démarches nécessaires pour faire valoir leurs droits. 

Néanmoins, quel que soit le stade de l’infection, les personnes vivant avec le VIH peuvent être amenées 
à solliciter la MDPH du fait : 

• des conséquences sur les différents aspects de leur vie des manifestations liées à l’altération de la fonction 
immunitaire, ainsi qu’à cet état inflammatoire chronique et aux facteurs environnementaux ; 

• de troubles psychiques réactionnels à cette pathologie ou aux contraintes environnementales (préjugés, 
discrimination...) ; 

• des contraintes liées à la prise en charge thérapeutique (en particulier les effets secondaires et leurs 
conséquences dans la vie de la personne concernée). 

Les répercussions sont très variables d’une situation à l’autre et doivent être prises en compte à 
leur juste niveau de manière individualisée dans le cadre de l’évaluation effectuée.   

  

_______________ 
11 L. WEISS. « Les mécanismes d’inflammation et d’activation », in Nouvelles perspectives dans le traitement de l’infection à VIH, TRT-5, 
2011, p. 24-27. 
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Les manifestations cliniques 

L’évolution de la pathologie est difficilement prévisible, et il peut exister une alternance de phases plus ou 
moins fréquentes et prolongées : 

• phases où les signes sont peu nombreux et de faible intensité, voire absents ; 

• phases où les signes sont plus nombreux ou plus intenses, avec des répercussions importantes sur le 
plan social, scolaire ou professionnel. 

 

Aux manifestations cliniques de la pathologie elle-même s’ajoutent les effets secondaires des prises en 
charge thérapeutiques.  

Certains de ces signes sont difficilement repérables ou mesurables (asthénie, douleurs...), mais peuvent 
néanmoins être à l’origine de conséquences importantes dans la vie des personnes concernées. Ceci 
nécessite de penser à rechercher leur présence et, le cas échéant, de les prendre en compte.  

L’évolution fluctuante des manifestations cliniques et de leurs conséquences peut également rendre 
difficile l’appréciation des répercussions. 

 

Ces manifestations sont très variables, et il n’est pas possible d’en fixer une liste exhaustive :   

• générales (fièvre, sueurs, perte de poids, asthénie, fatigabilité à l’effort, anorexie...) ; 

• allergiques et d’hypersensibilité ; 

• sanguines (thrombopénie12, leucopénie13, anémie...) ; 

• respiratoires (toux, dyspnée14...) ; 

• neurologiques (céphalées15, troubles de l’équilibre ou de la coordination, paresthésies16, douleurs 
neuropathiques17, crises épileptiques18, déficit moteur ou sensitif...) ; 

• psychiques et cognitives (troubles de la personnalité, confusion, désorientation, troubles mnésiques, 
difficultés d’attention et de concentration, lenteur d’idéation, dépression, troubles de la libido...) ; 

• digestives (troubles sphinctériens, diarrhées, nausées, vomissements...) ; 

• rhumatologiques (myalgies, arthralgies...) ; 

• cutanées ou muqueuses (éruption cutanée, ulcérations buccales ou génitales, lipodystrophie19 de type 
lipoatrophie – entraînant un aspect émacié – ou lipohypertrophie – avec par exemple augmentation de 
la masse graisseuse du ventre ou de la nuque...) ;  

• sensorielles (troubles visuels...)… 

  

_______________ 
12 Diminution du nombre de plaquettes dans le sang. 
13 Diminution du nombre de globules blancs dans le sang. 
14 Difficulté à respirer. 
15 Douleurs de la tête, quelle que soit leur cause. 
16 Trouble du sens du toucher, regroupant plusieurs symptômes désagréables, mais non douloureux : fourmillements, picotements, 
engourdissements... 
17 Douleurs d’origine nerveuse. 
18 Dans ces situations, il est utile de se référer aux données du dossier technique Épilepsies et handicap. Guide d’appui pour l’élaboration 
de réponses aux besoins des personnes présentant une épilepsie, CNSA, septembre 2016. 
19 Perte ou mauvaise distribution du tissu adipeux. 
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Ces pathologies associées ont un impact sur le traitement, ainsi que sur les soins, et sont souvent 
source d’une augmentation des conséquences sur les différents aspects de la vie des personnes, 
aggravant ainsi la situation de handicap.  

Les conséquences de ces co-infections et comorbidités peuvent également être à l’origine de 
sollicitations des MDPH et devront donc aussi être prises en compte dans le cadre de l’évaluation 
effectuée.  

1.2 Les prises en charge thérapeutiques 

Comme pour toute maladie chronique, l’éducation thérapeutique25 est importante afin d’aider les personnes 
vivant avec le VIH à acquérir et à maintenir les compétences et la motivation nécessaires pour la gestion de 
leur maladie et de leur traitement. Elle fait partie intégrante de la prise en charge et est intégrée au parcours 
de soins afin d’améliorer la qualité de vie de la personne concernée.  

Les types de prises en charge 

La prise en charge thérapeutique repose principalement, mais pas uniquement, sur les traitements 
antirétroviraux. 

Les antirétroviraux 

 

L’objectif principal des traitements antirétroviraux est de restaurer un système immunitaire suffisamment 
performant pour éviter l’apparition d’affections opportunistes. Cette restauration est fonction du « nadir » 
du taux de lymphocytes T CD426, c’est-à-dire le taux le plus bas atteint. Plus ce dernier est faible, plus la 
restauration sera longue.  

Cet élément pronostic important doit être pris en compte par les professionnels médicaux des équipes 
pluridisciplinaires afin d’apporter aux autres membres de l’équipe des informations relatives à l’évolutivité 
envisageable. Cette donnée est particulièrement utile, par exemple, pour évaluer les répercussions 
professionnelles et les capacités d’accès ou de maintien dans l’emploi. 

 

Le traitement de référence est une thérapie antirétrovirale (ARV) qui consiste à dispenser un traitement dont 
la combinaison des molécules exerce une puissance inhibitrice suffisante sur le VIH. Ces combinaisons sont 
faites majoritairement de l’association de trois molécules (trithérapie), mais elles peuvent en comporter moins, 
si leur puissance se révèle suffisante, voire plus en cas de résistance.   

Cette thérapie ne guérit pas l’infection, mais réduit de manière significative la réplication du virus dans 
l’organisme et permet au système immunitaire de se renforcer. Un traitement antirétroviral peut permettre de 
rendre la charge virale indétectable, ce qui s’accompagne d’une remontée du taux de lymphocytes T CD4 et 
diminue le risque de complications. Toutefois, il ne permet pas d’éliminer les réservoirs de virus constitués 
dans certaines cellules immunitaires au cours des premiers jours de l’infection. Le traitement doit donc être 
poursuivi à vie pour contrôler durablement l’infection. 

  

_______________ 
25 Circulaire DGS-RI2/DHOS n° E2-238 du 15 juin 2007. 
26 Type de globule blanc qui active les cellules de l’organisme pour combattre une infection en produisant des anticorps. 
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Plus de vingt ARV, de six classes thérapeutiques, sont actuellement disponibles : 

• inhibiteurs nucléosidiques/nucléotidiques de la transcriptase inverse (INTI) ; 

• inhibiteurs non nucléosidiques de la transcriptase inverse (INNTI) ; 

• inhibiteurs de protéase (IP) ; 

• inhibiteurs de fusion (IF) ; 

• inhibiteurs d’intégrase (II) ; 

• antagonistes du CCR5 (anti-CCR5). 

Chaque classe d’ARV cible des étapes différentes du cycle de vie et de reproduction du virus. Sur la base de 
ces différents traitements, différentes stratégies thérapeutiques peuvent être adaptées à la situation des 
personnes (y compris en cas d’échappement thérapeutique, de résistance...).  

 

Aujourd’hui, en France, plus de 90 % des personnes diagnostiquées reçoivent des traitements 
antirétroviraux. Parmi elles : 

• plus de la moitié a un taux de lymphocytes T CD4 qui correspond à un système immunitaire satisfaisant 
(supérieur ou égal à 500/mm3), similaire à celui des personnes séronégatives ; 

• la grande majorité (88,5 % en 2011) a une charge virale indétectable.  

Les traitements permettent aujourd’hui de contrôler le virus dans le corps (de ce fait, ces personnes ne 
risquent plus de transmettre le virus), et 90 % des personnes traitées en suivi chronique sur notre 
territoire n’ont pas de plainte concernant le VIH. Toutefois, cela ne signifie pas pour autant qu’elles n’ont 
pas de répercussions dans leur vie (limitations d’activités, restrictions de participation). Celles-ci doivent 
être recherchées et sont en lien avec : 

• les éventuelles pathologies associées ou séquelles des complications ;  

• les contraintes liées aux prises en charge ;  

• les facteurs environnementaux (stigmatisation, discrimination). 

Il existe presque systématiquement une situation de handicap, plus ou moins importante, du fait des 
problématiques sociales et psychologiques induites par cette pathologie.  

Les soins complémentaires  

En complément du traitement antirétroviral, d’autres traitements médicamenteux sont éventuellement 
nécessaires pour : 

• les co-infections ; 

• les comorbidités ; 

• limiter les signes cliniques liés aux effets secondaires thérapeutiques. 

Des prises en charge complémentaires non médicamenteuses peuvent aussi s’avérer nécessaires 
(rééducation de type kinésithérapie, acupuncture, psychothérapie...). Enfin, il est également conseillé aux 
personnes vivant avec le VIH de suivre des règles hygiéno-diététiques (exercice physique, sevrage tabagique, 
apports énergétiques adaptés et équilibrés privilégiant les sucres lents ainsi que les fibres et les végétaux...). 

Les contraintes thérapeutiques 

La prise en charge thérapeutique des personnes vivant avec le VIH est à l’origine de contraintes 
thérapeutiques plus ou moins nombreuses, prolongées et intenses, liées ou non aux effets secondaires 
médicamenteux.  
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Les effets secondaires 

Les effets secondaires indésirables27 des antirétroviraux varient d’une molécule à l’autre, d’un individu à 
l’autre, en fonction des interactions avec d’autres médicaments ou des toxiques comme l’alcool. Les premiers 
traitements mis en place présentaient une toxicité plus élevée et nécessitaient des protocoles lourds avec des 
prises fractionnées répétées. Même si ces traitements ne sont plus utilisés, ils ont pu induire chez certaines 
personnes vivant avec le VIH des effets secondaires qui persistent malgré l’arrêt du traitement (c’est le cas 
par exemple des lipodystrophies, des séquelles d’atteintes neurologiques ou des troubles neurocognitifs). 

Les nouveaux antirétroviraux nécessitent des protocoles moins lourds (avec moins de prises par jour) et 
entraînent une moindre fréquence et sévérité des effets indésirables que les traitements antérieurs. De tels 
effets ne sont donc pas systématiquement présents. Leur présence doit toutefois être recherchée lors de 
l’évaluation, car ces traitements peuvent engendrer de tels effets indésirables, persistants ou non, 
dont la gravité varie selon les personnes et peut parfois mettre en jeu le pronostic vital.  

Certains de ces effets peuvent être identiques aux manifestations cliniques de la pathologie. Sans que cette 
liste soit exhaustive, il peut s’agir de : 

• troubles cutanés et des phanères28 (alopécie29, érythèmes30, hyperpigmentation des ongles ou de la 
peau, lipodystrophie, xérodermie31...) ; 

• troubles hématologiques (anémie, neutropénie...) ; 

• atteintes osseuses (ostéoporose, ostéonécrose...) ; 

• troubles psychocognitifs (cauchemars, insomnie, somnolence, confusion mentale, dépression, troubles 
de la libido...) ; 

• troubles neurologiques (céphalées, paresthésies, myopathie, neuropathie périphérique...) ; 

• troubles viscéraux (modifications de la perception du goût, xérostomie32, ulcérations buccales, nausées, 
vomissements, diarrhée, douleurs abdominales, flatulences, hépatite, ictère33, insuffisance hépatique, 
pancréatite, insuffisance rénale...) ;   

• troubles métaboliques (hypercholestérolémie, hypertriglycéridémie...) ; 

• manifestations générales (asthénie, anorexie, perte de poids, malaises, myalgies, vertiges...). 

 

Les effets secondaires les plus fréquents dus aux antirétroviraux sont les maux de tête, les nausées et 
vomissements, la fatigue, la perte d’appétit, les accès de fièvre, les paresthésies, les diarrhées et les 
troubles cutanés. 

 

Les traitements ARV peuvent aussi être à l’origine d’interactions avec d’autres traitements pour des co-
infections ou une comorbidité. De plus, les traitements pour ces autres atteintes peuvent également être à 
l’origine d’effets secondaires propres, qui s’ajoutent à ceux des antirétroviraux. Ces traitements additionnels 
complexifient la prise en charge et augmentent les contraintes liées aux soins. 

  

_______________ 
27 Ces effets sont consultables sur la base de données : http://base-donnees-publique.medicaments.gouv.fr/ 
28 Poils, cheveux et ongles. 
29 Diminution de la quantité de cheveux pouvant aboutir à leur disparition. 
30 Rougeurs cutanées plus ou moins importantes. 
31 Sécheresse cutanée. 
32 Sécheresse buccale. 
33 Coloration jaune de la peau et des muqueuses due à l’accumulation dans les tissus de bilirubine (pigment excrété dans la bile). 
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Les autres contraintes thérapeutiques 

Les contraintes thérapeutiques ne se limitent toutefois pas qu’aux effets secondaires des médicaments. Les 
soins de manière générale peuvent également être source de contraintes du fait par exemple : 

• du besoin de consultations, spécialisées ou non, en nombre variable suivant l’état de santé de la 
personne et les résultats des traitements mis en place, dont l’impact sur la vie de la personne dépendra 
de la fréquence de ces consultations, de leur durée, de leur éloignement du lieu de vie de la 
personne... ; 

• de la nécessité de réaliser, en milieu hospitalier, une synthèse au moins annuelle34 avec un médecin 
hospitalier spécialiste afin de faire un point détaillé et global sur la situation ;  

• de leur impact sur le plan psychique ; 

• du protocole mis en place dont l’impact va varier selon le nombre de médicaments, le nombre de prises 
quotidiennes, la répartition sur la journée... ; 

• des hospitalisations nécessaires du fait des complications ; 

• du régime alimentaire éventuellement nécessaire (adaptation du régime alimentaire pour atténuer les 
nausées, les troubles du transit, les douleurs abdominales...) ; 

• des prises en charge non médicamenteuses (kinésithérapie...) dont l’impact sur la vie de la personne 
dépendra de la fréquence de ces prises en charge, de leur durée, de leur éloignement du lieu de vie de 
la personne... 

Pour que le résultat de la prise en charge thérapeutique soit satisfaisant sur le long terme, vivre avec le VIH 
nécessite toujours un suivi régulier, d’abord trimestriel, puis semestriel dès lors que la charge virale et le taux 
des lymphocytes T CD4 sont à des niveaux durablement satisfaisants. Les personnes doivent de plus 
s’astreindre à une observance optimale afin de garder une charge virale contrôlée, ne pas développer de 
résistances aux traitements et éviter de passer en stade sida avec l’apparition de maladies opportunistes. Si la 
charge virale est détectable et que le niveau de lymphocytes T CD4 est inférieur à 200/mm3, le suivi est 
beaucoup plus lourd et rapproché, augmentant ainsi le niveau des contraintes et des répercussions dans la 
vie des personnes concernées. Ce suivi est donc à lui seul contraignant, comme c’est le cas dans l’ensemble 
des maladies chroniques. 

 

Ces différentes contraintes liées aux prises en charge sanitaires aggravent de manière plus ou moins 
importante les répercussions de cette pathologie sur les différents domaines de la vie des personnes 
vivant avec le VIH (vie domestique, vie sociale, vie professionnelle), limitant ainsi leurs capacités 
d’insertion.  

Ces contraintes doivent être prises en compte dès lors qu’elles sont constatées. Dans certaines 
situations, elles seront parfois les seules sources de retentissements dans la vie des personnes (en 
particulier quand le traitement mis en place permet de restaurer une immunité satisfaisante et de rendre 
la charge virale indétectable).  

  

_______________ 
34 Recommandation du rapport du Conseil national du sida (CNS) de 2006. 
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I-2. Les conséquences du VIH 
 

Beaucoup de personnes vivant avec le VIH rencontrent des difficultés d’insertion sociale et/ou ont une 
carrière professionnelle fragilisée ou fractionnée du fait de leur séropositivité, de leur état de santé et des 
discriminations auxquelles elles sont confrontées. 

 

Les manifestations invalidantes éprouvées par les personnes atteintes sont à la fois diffuses et généralement 
peu visibles, mais susceptibles d’altérer fortement leur qualité de vie et leurs performances professionnelles. 
Imputables pour une partie aux effets de l’infection elle-même, pour une autre à ceux des traitements, ces 
manifestations de nature et de sévérité très diverses sont pour certaines durables, affectant au long cours la 
condition physique et l’état psychique général, et pour d’autres ponctuelles, conduisant à une grande 
variabilité de l’état physique comme mental. On note en particulier, y compris chez des personnes bien 
contrôlées sur le plan virologique : 

• une fatigabilité accrue, parfois caractérisée par des épisodes d’asthénie intense survenant 
soudainement, sans cause clairement identifiée, chez des personnes par ailleurs en bonne condition 
physique la plupart du temps ;  

• des troubles de la concentration, de l’humeur, du comportement, du sommeil, de la libido, des états 
dépressifs ;  

• des effets indésirables liés à la prise des traitements tels que nausées, troubles digestifs, problèmes 
dermatologiques, neuropathies ;  

• des lipodystrophies, consécutives à la prise de certains traitements antirétroviraux, pouvant fortement 
affecter l’apparence physique et dégrader l’image de soi ;  

• des troubles éventuellement considérés comme des manifestations d’un vieillissement prématuré : 
perte de masse musculaire, ostéoporose, désordres rhumatologiques, troubles neurocognitifs... ; 

• une fréquence accrue de comorbidités plus ou moins sévères : désordres lipidiques, pathologies 
cardiovasculaires, insuffisance rénale, pathologies hépatiques, divers types de cancers... 

Les troubles sommairement répertoriés ici ont tous des répercussions évidentes sur la vie sociale et 
professionnelle des personnes atteintes, de façon plus ou moins marquée selon leur conjonction et leur 
sévérité, allant de la simple gêne sociale à l’incapacité de travail. Leur impact peut être majoré et la capacité à 
les gérer compromise selon la situation de la personne sur le plan socio-économique (contexte de précarité, 
contrainte économique pesant sur la qualité de l’hébergement, de l’alimentation, de l’accès aux soins autres 
qu’essentiels) et sociorelationnel ou socioaffectif (contexte de rupture familiale ou d’isolement social et affectif, 
répercussions importantes sur la vie sexuelle, contexte de dissimulation de l’infection par le VIH envers le 
partenaire et/ou l’entourage de la famille et des proches).  

 

L’infection VIH demeure associée à un risque d’isolement social surtout si des modifications corporelles 
induites par la maladie ou par son traitement confrontent les personnes vivant avec le VIH au regard des 
autres. 

 

La survenue de l’un ou de plusieurs de ces troubles, parfois après des années de gestion relativement 
apaisée de la maladie, par exemple à l’occasion d’un simple changement de traitement, est susceptible de 
bouleverser l’équilibre fragile que la personne était parvenue jusque-là à maintenir et de précipiter les ruptures 
tant sociales que professionnelles.  
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Du fait de cette fragilité et des risques de rupture, il apparaît important, lors de chaque sollicitation 
auprès de la MDPH conduisant à une évaluation dans le cadre d’un renouvellement ou de la révision 
d’un droit, de bien prendre en compte l’ensemble des caractéristiques propres de chaque situation afin 
de s’assurer du niveau exact des répercussions.  

Ceci doit permettre de tenir compte des aspects visibles et invisibles de ces situations de handicap, dans 
le cadre de la réglementation en vigueur, afin de ne pas conduire de manière infondée à une 
modification de la situation générant une rupture. 

 

La plupart de ces troubles, hormis des formes très sévères, sont non seulement discrets dans leurs 
manifestations, mais également peu caractéristiques du VIH, hormis certaines manifestations sévères de 
lipodystrophie. Ils peuvent aussi bien se rencontrer dans de nombreuses autres pathologies.  

Si la personne n’en fait pas état, a fortiori si elle cherche à les dissimuler par crainte de la stigmatisation, il est 
probable qu’ils restent invisibles à l’entourage, notamment professionnel, qui n’est donc pas en mesure de les 
prendre en compte dans ses attentes à l’égard de la personne. Cette absence de signes, en tout cas 
manifestes, est à la fois une chance – celle de préserver une vie sociale normale, celle de garder la 
confidentialité sur la pathologie – et un danger, en rendant imperceptibles les signes avant-coureurs de la 
rupture.  

 

Il est important de prendre en compte les répercussions visibles et invisibles de l’infection par le VIH et 
de sa prise en charge thérapeutique. Ces conséquences invisibles sont entre autres :  

• la fatigabilité parfois caractérisée par des épisodes d’asthénie ;  

• les contraintes liées aux examens et aux soins ;  

• les répercussions psychologiques ;  

• les troubles de la concentration, de l’humeur, du comportement, du sommeil, de la libido… 
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Si nécessaire, il peut être utile de se référer à cette classification afin de vérifier plus précisément l’ensemble 
des activités et participations, ainsi que leurs composantes, pouvant être limitées ou restreintes.    

Ces répercussions sont très variables d’une personne à l’autre, qu’il s’agisse du type ou de l’intensité des 
conséquences. Il n’est donc pas possible d’extrapoler d’une situation à une autre.  

Les conséquences peuvent également varier dans le temps chez une même personne avec une fluctuation 
plus ou moins rapide selon : 

• l’évolutivité des troubles ; 

• la prise en charge thérapeutique et les contraintes en découlant, ainsi que la réponse à la prise en 
charge thérapeutique ;  

• l’apparition de complications ainsi que la persistance de séquelles suite à ces complications ; 

• les facteurs environnementaux.    

Les conséquences socioprofessionnelles 

L’enquête VESPA 236 menée par l’Agence nationale de recherches sur le sida et les hépatites virales (ANRS) 
a montré qu’au sein d’un panel de personnes vivant avec le VIH, 58,5 % des personnes travaillent, et 15,8 % 
sont en recherche d’emploi. Presque un tiers (31,5 %) de ces personnes ne parvient pas à faire face à ses 
besoins sans s’endetter, et une personne sur cinq rencontre des difficultés à se nourrir au quotidien par 
manque d’argent. 

Toutefois, ce constat n’est pas homogène sur tout le territoire et selon la population concernée : les malades 
des DOM, les femmes et les migrants d’Afrique subsaharienne sont dans des situations socio-économiques 
plus fragiles. Des privations alimentaires sont constatées chez 16 % des personnes vivant avec le VIH à La 
Réunion, 49 % en Guyane et jusqu’à 58 % à Saint-Martin. En métropole, ces privations sont plus fréquentes 
chez les personnes originaires d’Afrique subsaharienne et chez les femmes qui ont utilisé des drogues 
injectables au cours de leur vie.  

Les conséquences sur la vie affective et sexuelle  

Cette même enquête montre qu’il est difficile à une personne vivant avec le VIH de révéler sa séropositivité à 
ses partenaires : 14 % des personnes déjà séropositives avant une relation ne l’ont jamais annoncé à leur 
partenaire principal, et 69 % n’en ont pas informé leur dernier partenaire occasionnel. Entre 2003 et 2011, 
l’activité sexuelle dans l’année a baissé (de 78 % à 71 %). 

  

_______________ 
36 InVS. « Vivre avec le VIH : premiers résultats de l’enquête ANRS-VESPA2 », BEH n° 26-27, 2 juillet 2013. 
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2.2 Le traitement du VIH, source de handicap 

Nombre de personnes vivant avec le VIH se trouvent confrontées à une accélération de leur vieillissement 
physiologique entraînant des conséquences observables plus rapidement que dans la population non malade. 
Ces répercussions sont particulièrement liées à une antériorité de prises de traitements très toxiques ou 
d’expérimentations de nouvelles thérapies, parfois avec des dosages disproportionnés, comme cela peut être 
constaté dans les situations où l’infection est très ancienne et antérieure à la mise en place « historique » des 
trithérapies, voire concomitante de ces dernières. Les effets de ces prises en charge thérapeutiques persistent 
malgré leur arrêt et sont à l’origine d’une aggravation des répercussions dans la vie de ces personnes et de 
situations de handicap plus lourdes.  

 

Les personnes qui ont vécu longtemps avec cette maladie, en particulier si la contamination a eu lieu 
avant l’arrivée des multithérapies ou au moment de leur mise en place, ont des symptômes physiques et 
psychiques plus marqués, à l’origine de répercussions plus importantes sur les plans social et 
professionnel, que chez les personnes plus tardivement contaminées.  

De plus, dans ces situations d’ancienneté de l’infection, les parcours de vie, fortement marqués par des 
pronostics initiaux très péjoratifs lors des diagnostics ainsi que par des périodes de contraintes 
thérapeutiques importantes, ont également souvent des conséquences socioprofessionnelles plus 
lourdes avec isolement social. 
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II – L’évaluation des situations et l’identification des 
besoins par les MDPH 

L’évaluation des situations est l’une des missions majeures des MDPH définies dans la loi n° 2005-102 du 
11 février 200537. Cette évaluation des situations, complétée par l’identification des besoins des personnes en 
situation de handicap, est confiée38 à l’équipe pluridisciplinaire39 de la MDPH. Cette démarche s’appuie à la 
fois sur les concepts, mais aussi sur les outils instaurés par la loi du 11 février 2005, elle-même largement 
inspirée de la Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF).  

Cette étape est destinée à proposer des réponses de toute nature aux personnes ayant exprimé des besoins 
et attentes dans le cadre d’une demande auprès de la MDPH au regard des répercussions sur leur vie, des 
altérations substantielles et durables de leur état physique, cognitif, mental ou psychique.  

Afin d’assurer cette mission d’évaluation, les équipes pluridisciplinaires des MDPH doivent disposer 
d’informations, relatives à la situation de la personne concernée, pertinentes et cohérentes avec la définition 
du handicap mise en place par la loi du 11 février 2005. En application de l’article L. 114 du CASF, le 
handicap est défini par « toute limitation d’activité ou restriction de participation à la vie en société subie dans 
son environnement par une personne en raison d’une altération substantielle, durable ou définitive d’une ou 
plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, d’un polyhandicap ou d’un 
trouble de santé invalidant. »  

II-1. La démarche d’évaluation des situations et d’identification des 
besoins 
L’évaluation ne se limite pas à recueillir les éléments strictement nécessaires pour se prononcer sur l’éligibilité 
à l’une ou l’autre des prestations demandées et doit plutôt être conduite de façon globale en abordant les 
différentes dimensions de la situation de la personne handicapée. Elle implique aussi de prendre 
connaissance des autres démarches déjà effectuées par la personne et des prises en charge et 
accompagnements dont elle bénéficie déjà, afin de les mettre en cohérence et d’élaborer les réponses les 
plus appropriées à sa situation et à son projet de vie. Elle repose sur un référentiel réglementaire, basé sur les 
concepts de la CIF : le guide d’évaluation des besoins de compensation des personnes handicapées (GEVA). 

  

_______________ 
37 Loi n° 2005-102 du 11/02/2005 pour l’égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées. 
38 Article L. 146-8 du CASF : « Une équipe pluridisciplinaire évalue les besoins de compensation de la personne handicapée et son 
incapacité permanente sur la base de son projet de vie et de références définies par voie réglementaire, et propose un plan personnalisé 
de compensation du handicap ». 
39 Article R. 146-27 du CASF : « L’équipe pluridisciplinaire mentionnée à l’article L. 146-8 réunit des professionnels ayant des 
compétences médicales ou paramédicales, des compétences dans les domaines de la psychologie, du travail social, de la formation 
scolaire et universitaire, de l’emploi et de la formation professionnelle. Sa composition doit permettre l’évaluation des besoins de 
compensation du handicap quelle que soit la nature de la demande et le type du ou des handicaps ; cette composition peut varier en 
fonction des particularités de la situation de la personne handicapée. Lorsqu’elle se prononce sur des questions relatives à la 
scolarisation, elle comprend un enseignant du premier ou du second degré... ». 
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1.1 Le GEVA et l’évaluation des situations 

Les informations transmises aux équipes pluridisciplinaires des MDPH par les partenaires qui accompagnent 
ou interviennent auprès des personnes concernées doivent être intégrées dans les différents volets du GEVA. 
Outil réglementaire national pour les équipes pluridisciplinaires des MDPH, il structure la démarche 
d’évaluation40. Il ne permet pas d’évaluer des besoins de façon codifiée pour aboutir à des réponses 
standardisées, mais il organise le recueil de données afin d’obtenir une description nette de la situation de 
handicap, partagée par les différents membres de l’équipe pluridisciplinaire.  

L’utilisation du GEVA doit être adaptée selon les situations individuelles. Si plusieurs personnes peuvent 
présenter des troubles identiques, la façon dont ceux-ci se manifestent et sont vécus varie. De même, les 
caractéristiques de l’environnement, des prises en charge et accompagnements sont différentes et leurs 
conséquences sont également variées, non similaires d’une situation à l’autre. Quels que soient le type, le 
contenu et la quantité des informations transmises aux MDPH, l’idée est de réaliser une photographie la plus 
nette possible de la situation de handicap qui doit permettre l’analyse de cette situation, de façon globale et 
multidimensionnelle.  

En rassemblant les données d’évaluation de la situation d’une personne dans les différents domaines de vie 
(activités quotidiennes, vie sociale, santé, scolarisation, travail, cadre de vie/habitat...), le GEVA conduit à 
cette approche globale. Sa logique est centrée sur la mise en évidence des limitations d’activité et restrictions 
de participation sociale (volet 6) et sur la description des autres dimensions, d’ordre individuel ou 
environnemental, interagissant dans la situation de handicap d’une personne (déclinées dans les autres volets 
du GEVA). 

  

_______________ 
40 Le GEVA. Évaluer les besoins de compensation. CNSA. Paris : CNSA, 2012, « Les Cahiers pédagogiques de la CNSA ». 
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Les volets du GEVA permettent d’organiser les informations transmises et d’identifier la nécessité de conduire 
de nouvelles investigations afin d’améliorer la connaissance de la situation de handicap : 

• le volet 6 décrit les limitations d’activité et les restrictions de participation sociale de la personne en 
s’appuyant sur les concepts de la CIF. L’approche par les activités de la personne, et surtout leur 
réalisation effective, permet en effet de ne pas se limiter à une approche biomédicale du handicap, 
centrée sur la personne, mais aussi de mettre en évidence l’interaction de celle-ci avec son 
environnement qui peut se comporter comme un facilitateur ou un obstacle ; 

• les autres volets viennent apporter des éléments supplémentaires et complémentaires concernant les 
autres dimensions du handicap : caractéristiques individuelles (aspects médicaux ou psychologiques) et 
caractéristiques de l’environnement humain ou physique dans lequel évolue la personne ; 

• le volet 8 synthétise les informations collectées et met en évidence les différents besoins de 
compensation. Les éléments rassemblés doivent aussi préparer le dialogue entre l’équipe 
pluridisciplinaire et les membres de la commission des droits et de l’autonomie des personnes 
handicapées (CDAPH) et permettre de motiver les réponses aux différents besoins identifiés 
(préconisations, avis, décisions). 

 

 

Les différents volets du GEVA. Source : Le GEVA. Évaluer les besoins de compensation, les cahiers pédagogiques de la CNSA, 

septembre 2012.  

 

Cette première étape essentielle de la démarche d’évaluation, caractérisant l’approche globale et 
multidimensionnelle d’une situation individuelle, nécessite une coopération avec la personne elle-même 
et avec l’ensemble des partenaires qui accompagnent ou interviennent auprès de cette personne, qu’il 
s’agisse de l’entourage familial ou professionnel. 
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L’analyse des informations transmises par les différents partenaires doit permettre aux équipes 
pluridisciplinaires des MDPH de mettre en évidence les besoins de compensation de la personne concernée 
en tenant compte de son projet de vie. L’identification des besoins se caractérise ainsi comme une deuxième 
étape de la démarche d’évaluation. 

Dans le cadre du projet SERAFIN-PH41, en se basant sur la CIF, le besoin est défini « comme un écart à la 
norme de réalisation d’une activité (ou de la participation) dans une population donnée, par rapport à ce que 
l’on peut attendre de la part d’individus n’ayant pas de problème de santé, en s’appuyant sur les capacités et 
potentialités, les habitudes et le projet de vie de la personne ». Cet écart prend en compte la situation et le 
contexte de vie de la personne ainsi que ses attentes, souhaits et aspirations (projet de vie). 

Cette norme de réalisation socioculturelle et collective (dans une population donnée) est confrontée à la 
norme de réalisation individuelle (celle propre à chaque individu). De ce fait, les besoins identifiés, relatifs à 
l’écart à combler, peuvent varier selon les facteurs personnels et environnementaux, les habitudes et le projet 
de vie d’une personne. Ils peuvent aussi évoluer différemment dans le temps. Les besoins peuvent donc 
varier selon les individus (même s’ils réalisent une activité ou participent à la vie sociale de la même façon) et 
dans le temps pour un même individu. 

 

 

Définition et schématisation de la définition du besoin (SERAFIN-PH). 

  

_______________ 
41 Nomenclatures besoins et prestations détaillées, SERAFIN-PH, services et établissements : réforme pour une adéquation des 
financements aux parcours des personnes handicapées, CNSA, DGCS, janvier 2016. 


