Allocution de M. Perron à la réunion du réseau de lutte contre le VIH/Sida

(Bruxelles, 21 avril 2004)

Chers collègues,

avant de procéder à vous informer sur la situation de la lutte contre le VIH/Sida en Vallée d’Aoste, je me permets de vous prendre les quelques minutes nécessaires à remercier le Parlement de la Communauté française de Belgique, et notamment M. Deghilage, pour l’organisation impeccable de cette journée. Une rencontre qui revêt une importance première pour que nous aussi, les parlementaires des sections européennes, puissions nous confronter et trouver des lignes d’intervention communes et solidaires envers les sections du Sud si durement frappées par ce fléau. Une opportunité que, comme beaucoup d’entre vous le savent, vient d’être réaffirmé avec un essor renouvelé à l’occasion de notre réunion de la Commission de l’éducation, de la culture et des affaires culturelles qui s’est ténue à Bucarest la semaine dernière. 

Pour revenir sur mon dossier, bien qu’on puisse affirmer, chiffres à la main, que cette pandémie a un impact relatif sur la réalité valdôtaine, néanmoins mon sentiment est qu’on doit investir d’avantage sur la lutte contre ce fléau. Je tiens, ainsi, à vous confirmer que je considère mon rôle de coordinateur du réseau valdôtain comme un de mes engagements premiers au sein de l’APF.  Et c’est, justement, à partir de ce nouvel engagement que je veux vous impliquer en quelques réflexions.

Toutefois, je commencerai par vous renseigner sur le cadre juridique national dans lequel s’inscrit l’action de lutte contre cette pandémie. 

Le cadre juridique national

Permettez-moi de commencer ce bref aperçu vous renseignant sur les principes constitutionnels dans lesquels s’inscrit la lutte contre le VIH/Sida.

Le document de référence est, bien-sûr, la Constitution de la République italienne qui, dans sa section dédiée aux principes fondamentaux, reconnaît, entre autres, les droits inviolables de l’homme, l’égalité sans distinction des conditions personnelles et sociales, la sauvegarde de la santé comme droit fondamental de l’individu ainsi que le droit à l’assistance sociale. 

Ces principes se sont traduits dans une série de lois ordinaires et de dispositions qui ont concrétisé et caractérisé l’intervention de l’État selon le principe de la délégation de l’émanation des lois d’application au niveau des réalités locales. De plus, la lutte contre le VIH/Sida en Italie tient compte, aussi, des principes du droit international et des balises recommandées pour les politiques, notamment exprimés dans les Directives internationales sur le VIH/sida et les droits de la personne, le Cadre pour un leadership mondial sur le VIH/sida ainsi que le droit international en matière de droits de la personne.

Sur un plan plus concret,  l’État a légiféré sur un certain nombre d’aspects majeurs qu’impliquent la vie quotidienne des individus atteints par le VIH/Sida. Un effort visé, en premier chef, à favoriser une approche au VIH/sida fondée sur les droits. Cela a signifié, en particulier, promouvoir des réactions à cette épidémie qui soient respectueuses des droits de la personne. 

Deuxièmement on a également essayé de remédier au silence, à la discrimination et à la dénégation ainsi qu’à l’absence de confidentialité qui compromettent les efforts de prévention, de soins et de traitement et aggravent les effets de l’épidémie sur les individus, les familles, les communautés et les nations.

Enfin, le législateur est intervenu, selon le principe de la sauvegarde de la dignité de l’individu, sur une série de thématiques telles que les prisons et le VIH/sida, le Droit criminel et le VIH/sida, le respect de la vie privée et de la confidentialité et l’aide pour l’invalidité et la sécurité du revenu.

Maintenant, je passe à vous renseignerer sur les données du VIH/sida en Vallée d’Aoste

Le VIH/Sida en Vallée d’Aoste 

D’après un rapport du Service sanitaire régional, se référant à la période 1987-mars 2004, la situation épidémiologique est stable. En Vallée d’Aoste on a enregistré, depuis ’87, 129 cas de VIH/sida, soit une moyenne de 8 nouveaux cas par année (à savoir, bien au dissous de la moyenne nationale). Mais parmi eux, seulement 62 sont des valdôtains résidents sur une population d’environs 135.000 habitants. A cela, il faut ajouter une dizaine de valdôtains qui on choisi, pour des raisons  de confidentialité, de se faire soigner ailleurs. De plus, comme vous pouvez constater dans l’annexe 2, on a eu des améliorations sensibles au niveau de la mortalité et, par conséquent, de la qualité de la vie des infectés. Il faut savoir que, grâce, notamment, aux médicaments plus efficaces (à savoir les HAART, traitements antivirales de haute puissance) fournis, chez-nous, gratuitement soit à l’hôpital soit à domicile, on a enregistré, du ’97 au ’04, 36% de baisse de la mortalité. Cela signifie qu’aujourd’hui six malades sur dix peuvent espérer survivre à la maladie pour longtemps et  mener une vie presque normale. 

Toutefois on peut noter un accroissement des chiffres qui concernent l’année 2003. Huit nouveaux malades (trois résidents) : une donnée que nous inquiète et qui s’explique, paradoxalement, avec les progrès substantiels de la médicine. On constate, ainsi, une sous-estimation du VIH/sida parmi les valdôtains, un phénomène qui implique soit un relâchement de la surveillance notamment dans les rapports sexuels, soit une certaine réticence à se faire tester. Attitude, la dernière, qui peut compromettre l’efficacité même du traitement médical.   

Ces chiffres cités n’ont de valeur que s’ils permettent de prendre conscience des souffrances humaines liées à l’épidémie. Toute la complexité de l’épidémie réside dans la nature du VIH et l’ampleur de son impact. Cet impact s’exerce sur la personne infectée elle-même, sur la famille, sur la communauté, y compris le lieu de travail.

Le cadre juridique et l’intervention en Vallée d’Aoste

Tout d’abord, une précision s’impose : la Région autonome de la Vallée d’Aoste ne prévoit pas des normes spécifiques portant sur le VIH/Sida est, donc, elle fait référence à la législation nationale. Ainsi, le plan socio-sanitaire régional, l’instrument de référence juridique de la lutte contre le VIH/Sida en Vallée d’Aoste, s’inscrit dans une plus vaste dynamique nationale. Ce plan est un outil  de programmation sanitaire qui définit, plus en général, les lignes politiques d’actions sur la santé et se penche, en ce qui concerne le VIH/sida, sur l’intégration entre les tâches attribuées au secteur public et celles attribués aux privés. 

Par ailleurs, le Conseil régional de la Vallée d’Aoste, lors de la séance du 6 décembre 2000, avait approuvé une résolution qu’invitait les responsables politiques, sociaux et sanitaires valdôtains à renforcer l’activité de sensibilisation notamment envers les jeunes et à renforcer l’action sanitaire dans les milieux spécifiques les plus concernés, comme celui carcéral, celui de la drogue et celui de la prostitution (voir annexe 1).

Des indications qui ont été, en grande partie, considérées au moment de la définition du plan socio-sanitaire.

Pour ce qui est des malades atteints du VIH, deux nécessités s’étaient profilées au moment de la définition du plan d’intervention sanitaire : d’une part l’opportunité de contraster ce fléau par le biais de la mise en place d’activités de prévention qui se traduisent par des initiatives d’assistance au profit des malades, de l’autre répondre à ce type de besoins par le recours à des actions de plus en plus diversifiées et personnalisées. Cela a exigé l’établissement d’un réseau, axé à la fois  sur l’intégration des deux composantes, sociale et sanitaire, et sur la mise en valeur de l’ensemble des compétences et des ressources des sujets, des familles, des groupes et des associations bénévoles.

Je souligne, ici, qu’une partie bien importante de la lutte contre cette épidémie est conduite, dans notre région, par les familles et les associations bénévoles. Une attitude traditionnelle du système Vallée d’Aoste qui trouve son appui dans le rôle attribué à la famille chez nous conçue en même temps comme:

· point de repère

· aide physique et morales au moment où les structures sanitaires ne suffisent pas

· possibilité pour le malade de rester à la maison

En ce qui concerne l’assistance aux malades séropositifs, il convient de se référer à la normative nationale (à savoir la loi n°35/1990) selon laquelle les Agences sanitaires locales (ASL), sur la base des orientations nationales, s’emploient à mettre en place graduellement les services aptes à dispenser les soins médicaux à domicile aux personnes atteintes du Sida et des maladies qui y sont associées. 

A l’heure actuelle le service à domicile est effectué, pendant le temps jugé nécessaire, par le personnel infirmier, qui travaille dans le respect des mêmes dispositions en vigueur en milieu hospitalier, en étroite collaboration, je tiens à le souligner, avec les médecins du même service, le médecin de famille et, dans la mesure du possible, le personnel technique des services territoriaux.

Par ailleurs, lorsque la maladie est à un stade avancé, les sujets sont l’objet d’un suivi particulier, allant des soins pharmacologiques au soutien psychologique, en passant par les pratiques alimentaires et l’insertion sociale; ils doivent passer une partie de leur temps auprès de leur famille et nécessitent d’être assistés lors des démarches administratives liées au traitement.

Il est évident que l’application efficace d’un plan socio-sanitaire si détaillé est, en Vallée d’Aoste, au moins facilité par le nombre très exigu des interventions.

Sur un plan plus concret, l’intégration socio-sanitaire se réalise à travers :

· Le lancement d’actions coordonnées dans le domaine de l’aide ménagère à domicile;

· La mise au point d’initiatives de soutien visant l’intégration sociale;

· L’élaboration de parcours de formation et de remise à niveau professionnelle des personnels concernés avec, notamment, la participation d’autres opérateurs

Sur un plan plus général, le but de toutes ces activités est d’assurer que les réactions juridiques et de politiques en matière de VIH/sida, en Vallée d’Aoste et à l’échelle nationale, soient respectueuses des droits des personnes vivant avec le VIH/sida et de celles qui sont affectées autrement par l’épidémie, afin de :

· réduire l’impact néfaste du VIH/sida sur les individus et les communautés;

· contribuer aux efforts de prévention de la propagation du VIH;

· contribuer aux efforts pour fournir des traitements, des soins et du soutien aux personnes vivant avec le VIH/sida, à leurs soignants, familles et amis; 

· s’attaquer aux facteurs sociaux et économiques qui accroissent le risque d’infection (et la vulnérabilité au VIH/sida).

Maintenant je vous illustrerai l’aspect de la communication auquel il faut reconnaître une importance primaire.

La communication

Depuis quelques années nous avons mené, au niveau régional, une série d’activités médiatiques réussies et intégrées au plan national. En 1996-1997 on avait organisé des activités de relations médiatiques et publiques proactives, visées, notamment, à une sensibilisation capillaire du système scolaire. Conférences, campagnes d’information, distribution de matériaux, questionnaires ont  amélioré la sensibilisation aux questions juridiques, éthiques et de droits de la personne soulevées par le VIH/sida d’une part, la connaissance des mécanismes de diffusion et, ainsi, de prévention de ce fléau, de l’autre. Aujourd’hui des initiatives similaires sont toujours proposées, même si à une échelle beaucoup plus réduite. 

De plus, chaque année, à l’occasion de la journée internationale de lutte contre le VIH/Sida, l’ASL  produit le rapport annuel de diffusion de la pandémie, afin d’améliorer l’accès à l’information sur les activités organisées dans le cadre du plan socio-sanitaire régional

Prix des médicaments et accès mondial aux traitements

En conclusion, je vous propose d’élargir ce document envisageant une série de thématiques qui font la une pour ce qui est de la lutte internationale contre le VIH/sida et qui ont été déjà et, je le souhaite, seront encore, l’objet de réflexions approfondies aussi au sein de l’APF. Je fais référence à la nécessité d’établir le prix des médicaments et de garantir l’accès mondial aux traitements. 

Comme vous le savez bien, et on vient, justement, de nous le confirmer, la dynamique du VIH/sida est fulgurante puisqu’en une vingtaine d’années d’existence, il est devenu une des premières causes de mortalité chez l’adulte au monde, la première en Afrique subsaharienne. Ainsi, la question du prix des médicaments a été identifiée, à plusieurs reprises, comme une priorité de premier niveau par la communauté internationale et, notamment, par les pays africains. 

J’ai déjà illustré le rôle déterminant que jouent aujourd’hui les médicaments HAARTS dans la lutte contre cette maladie. L’importance des politiques sur les prix des médicaments est, donc, pour ces pays, bien évidente, compte tenu de l’augmentation des coûts à cet effet et dans le cadre plus vaste des dépenses pour les soins de santé. D’ici la nécessité d’envisager des lois et des politiques pour la réglementation des prix demandés par les fabricants pharmaceutiques; d’ici l’opportunité d’accroître la sensibilisation et l’éducation, parmi nous les représentants du peuple, aux questions de droit, d’éthique et de droits de la personne liées à la réglementation des prix des médicaments. D’ici, aussi, l’opportunité de voter des résolutions visées au soutien de la gratuité des traitements à l’instar de ce qu’on fait déjà dans certaines réalités (parmi lesquelles la Vallée d’Aoste)

S’inscrit dans le même sillon la question de favoriser l’accès mondial aux traitements dans les pays en développement. Une priorité qui pourrait être abordé, c’est mon sentiment, à travers, notamment, une compréhension rehaussée des liens entre les droits humains, l’accès aux traitements, le commerce international, les droits de propriété intellectuelle ainsi que l’amélioration de l’accès aux traitements pour le VIH/sida et les conditions qui l’accompagnent.

· Annexe 1

Résolution du Conseil régional de la Vallée d’Aoste sur le VIH/sida du 6 décembre 2000

Le Conseil régional de la Vallée d’Aoste 

En l’occasion de la célébration de la journée mondiale de la lutte contre le VIH/sida, accueillant l’invitation adressée par l’APF dans l’esprit du renforcement de la campagne contre cette pandémie ;

En se réjouissant de l’adhésion de nombreuses organisations et de nombreux établissements scolaires à cette journée, avec une large participation aux initiatives d’information et de documentation ;

Attendu qu’en l’an 2000 ce fléau a causé la mort d’au moins 3 millions de personnes, dont 500.000 enfants, et que dans le monde près de 35 millions de personnes ont été infectées par ce virus ;

En soulignant l’effort considérable que le Gouvernement régional a mené moyennant l’organisation de nombreuses initiatives de prévention primaire ;

Invite

Les organes compétents à intégrer les activités déjà réalisées par des actions ultérieures de sensibilisation, d’information et de lutte contre le Sida, afin de parvenir à des formes plus efficaces de prévention de la maladie ; 

Souhaite 

Que cette épidémie qui a atteint l’humanité tout entière puisse être combattue plus activement dans les Pays du Sud du monde, en rendant financièrement accessibles les médicaments aux population ;

Et en particulier en Vallée d’Aoste

Invite

Les responsables politiques, sociaux et sanitaires de notre Région :

1. à continuer et renforcer l’activité de sensibilisation dans les écoles et dans les milieux de la jeunesse, ainsi que dans d’autres milieux, à l’égard des différentes couches d’âges :

2. à lutter concrètement contre d’autres fléaux qui ont souvent un rapport étroit avec le Sida, tels que la drogue et la prostitution, notamment lorsque cette dernière se présente sous forme d’esclavage pour les femmes ;

3. à intensifier l’action sanitaire et de prévention dans les milieux spécifiques les plus concernés, comme le milieu carcéral.

Le Conseil approuve à l’unanimité. 

Annexe 2

Tableau des cas de VIH/sida en Vallée d’Aoste
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Tableau de la mortalité:
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