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Le besoin 
d'exprimer notre solidarité humaine 

Quinze années se sont écoulées avant que la communauté internationale ne soit en mesure 
de comprendre, en juillet 2001 au sein de l'ONU, la valeur et la force des intuitions que 
Jonathan Mann s'efforçait de défendre au sein de l'OMS en lançant en 1986 son Programme 
mondial contre le sida. Arcat-sida souhaite donc rendre l'hommage qui s'impose à 
ce combattant de l'universel disparu avec sa femme Mary Lou le 3 septembre 1998, en 
reprenant ses propos recueillis en 1997 dans le cadre d'un échange avec Emmanuel Hirsch. 

L 'épidémie de sida n'a Où en sont les efforts entre- mort dans des conditions consolidons, renforçons et 
pas frappé au maxi- pris par la communauté in- dramatiques. Autant d'élé- amplifions ce qui a déjà été 
mum de sa force. La ternationale contre le sida ? ments qui sapent toute accompli, soit nous allons 

pandémie qui s'est déclen- Le rythme et les effets gran- chance de mettre en place accumuler dans les pro-
chée dans les années 1970 dissants de la pandémie une politique de prévention ! chaines années notre retard 
sévira vraisemblablement risquent de déborder les ca- Le fossé entre les riches et par rapport au rythme de 
avec une virulence grandis- pacités actuelles de préven- les pauvres, entre les pays et progression de l'épidémie 
sante qui débordera même tion et de soins dispensés à l' intérieur même de ces mondiale. 
sur la première décennie du aux séropositifs et aux ma- pays, ne cesse de s'élargir. Dans les années 1980, face 
xx1' siècle. Enfin, la courte lades du sida. Le coût des médicaments et au sida personne n'a songé 
histoire de la pandémie si- En effet, loin d'être maîtri- des soins est si élevé qu'une à déclencher une révolution. 
gnifie aussi que les possibi- sées, les épidémies qui se intervention précoce de- Les gens se sont contentés 
lités d'infléchir son dévelop- développent en Afrique, en meure un concept dénué de d'essayer - certes de leur 
pement restent importantes. Amérique latine , dans les sens dans ces régions du mieux - de prévenir l'infec-
Dans aucun pays, dans au- Caraïbes et dans l'Asie du monde. Les thérapeutiques tion par le VIH, de prendre 
cune population, le sida ne Sud-Est se propagent. Dans permettant de prévenir les en charge les séropositifs 
constitue une cause perdue. de nombreuses communau- infections opportunistes et et les malades du sida et 
Sauf si l'on s'en désinté- tés, l'information reste inadé- les antirétroviraux demeurent d'unir les efforts déployés 
resse. Beaucoup de pays quate, inexacte ou carrément financièrement inaccessibles au plan national et interna-
prennent progressivement erronée. Pour beaucoup de pour la plupart de ceux qui tional. Cette politique a mis 
conscience des consé- personnes concernées, les en ont besoin. A l'heure ac- en évidence les insuffisances 
quences de l'épidémie de services sanitaires et sociaux tuelle, le budget total du pro- de nos systèmes sanitaires et 
sida sur leur territoire. C'est nécessaires n'existent pas gramme national moyen de sociaux sous un jour si cru et 
le cas en Asie, en Europe de encore. En de nombreux en- lutte contre le sida dans les si douloureux que le para-
l'Est, en Amérique centrale droits, des comportements pays en développement est digme de santé qui prévalait 
et en Amérique latine. On discriminatoires et des me- inférieur au coût de traite- jusque-là, sa philosophie et 
ne distingue pas toujours sures punitives s'ébauchent; ment de seulement quinze ses pratiques, ont été remis 
assez clairement la forme il n'est que d'évoquer à ce personnes atteintes du sida en question et se sont révé-
définitive que revêtira la pan- propos la situation de ces aux Etats-Unis ! lés terriblement inadaptés, 
démie. Il convient de le rap- femmes prostituées atteintes Tel est donc aujourd'hui donc périmés. 
peler, c'est dans la prévention de sida que l'on renvoie sans l'état de la pandémie. Nous La solidarité se fonde sur la 
de nouvelles infections que se suivi sanitaire dans leurs vil- savons qu'un monde où tolérance et la non-discrimi-
fera sentir, en dernier ressort, lages où elles subissent un sévit une épidémie de sida nation, sur le refus d'isoler 
son impact majeur sur la traitement dégradant, évo- grandissante ne peut être l'état de quelques-uns du 
santé mondiale. luant inexorablement vers la un monde sûr. Soit nous sort du plus grand nombre. ~ 
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La solidarité naît lorsque les 
gens comprennent que des 
disparités excessives entre 
les individus compromettent 
la stabilité du système tout 
entier. Alors que la charité 
est individuelle, la solidarité 
est foncièrement sociale ; 
elle a pour souci la justice 
sociale et, par conséquence, 
celui de la justice écono
mique et politique. 
Il ne peut être question de 
solidarité que s'il existe une 
réelle interdépendance et 
que celle-ci est perçue et 
admise comme telle. Cette 
perception est importante. 
L'expérience du sida a mon
tré qu'un lien personnel 
- sous une forme ou une 
autre - avec les personnes 
touchées par le sida en
courage puissamment une 
plus grande tolérance et une 
plus grande compréhension 
humaine. Le sida apporte la 
preuve pour le moins para
doxale qu'un probléme, pour 
devenir vraiment mondial, doit 
aussi devenir extrêmement 
personnel. Nous aurons sans 
doute besoin d'innover en 
matiére politique pour expri
mer de nouveaux élans de 
solidarité, et pour jeter de 
nouveaux ponts entre les in 
dividus, leur communauté lo
cale et le monde. 
Au-delà de l' immédiat et 
de nos propres existences, 
nous sommes conscients 
de l'ampleur des mutations 
provoquées par le sida. 
Nous voyons que l'intégrité 
et l 'unité de nos efforts 
sont liées à un désir ins
tinctif, un besoin viscéral 
d'exprimer notre solidarité 
humaine . Notre action 
s'inscrit en effet dans une 
révolution plus large, por
teuse d'espoir et non de 
désespérance. 

PrJ. M. 

CHRONOLOGIE 

15juin (tél. : 33 (0)1 48 06 42 21) qui les trois prochaines années, 
Le Pr Jean Tronchet, de l'uni- accorde un satisfecit aux 1 200 patients seront suivis par 
versité de pharmacie de Ge- hommes politiques qui ont 150 médecins. L'observatoire 
néve (Suisse), annonce qu'il animé la campagne des mu- analysera les prises en charge 
vient de découvrir une molé- nicipales à Paris. Ils ont tous médicale, paramédicale, so-
cule anti virale deux millions affiché très clairement leur ciale et psychologique. Les rè-
de fois plus puissante que rejet de l'homophobie qui, sultats seront communiqués 
l'AZT. Baptisée NU 1320, elle selon l'association, « change tous les six mois. 
empêche le VIH d'introduire de visage ». Elle concerne 
son ADN dans le noyau de la désormais la famille homo- 20juillet 
cellule. Peu toxique, cette mo- parentale présentée comme Le gouvernement décide fi-
lécule semble repérer avec une menace pour les enfants, nalement de ne pas suivre la 
précision sa cible et se fixer l' institution fam iliale, voire recommandation de la Di-
solidement sur elle. Elle est l'ordre social. rection générale de la santé 
cependant inefficace pour les qui demandait le dérembour-
virus mutants et résistants. 26juin sement de 835 médicaments 

La Chancellerie crée un pôle à « service médical rendu in-
21 juin de santé publique rattaché suffisant ». Cette décision 
Bioalliance Pharma inaugure au tribunal de grande ins- peut choquer, car ces pro-
ses locaux à Paris. Cette start- tance de Paris. « L'importance duits représentent une part 
up a créé en mars 2000 une et la complexité des affaires importante des ventes an-
filiale, VirAlliance , qui se de santé ne sont plus à dé- nuelles de médicaments en 
consacre à des tests prédic- montrer », a expliqué le mi- France et ils ont un coût non 
tifs de la sensibilité aux trai- nistre de la Justice, Marylise négligeable pour l'assurance 
tements du VIH. A l'image de Lebranchu, dont la décision maladie. Cet arbitrage est 
Phénoscript® développé par répond au vœu de certains néanmoins favorable aux 
François Clavel, spécialiste magistrats et satisfait notam- patients, qui auraient dû soit 
des résistances, ces tests, ment Marie-Odile Bertella- cesser de consommer ces 
qui sont, pour certains, en Geoffroy, qui instruit à Paris produits, soit les payer si la 
phase d'essais cliniques, sont nombre de dossiers de res- décision de dérembourse-
aujourd'hui prêts pour des ponsabilité médicale comme ment avait été prise, mais 
partenariats industriels et une celui de l'hormone de crois- aussi à l'industrie pharma-
collaboration avec des labo- sance, du sang contaminé ... ceutique. Cela sera-t-il suffi-
ratoires de biologie médicale. sant pour faire« passer l'autre 

2 juillet 2001 pilule » ? On sait en effet 
25juin Aides crée, en collaboration que, dans le cadre de son 
A Paris , la Gay Pride avec neuf laboratoires phar- « plan médicament », le gou-
connaH un succès sans maceutiques, le premier ob- vernement a annoncé son in-
précédent. C'est l'occasion servatoire de la prise en charge tention de baisser, de 5 % 
de revenir sur le rapport globale des patients séropo- en moyenne, le prix de 150 
2001 publié quelques jours sitifs au VIH ou co-infectés produits « efficaces, coûteux 
plus tôt par SOS-Homophobie VIH-VHC ou VIH-VHB. Dans et parmi les plus prescrits ». 

Le chiffre de la rentrée de francs. C'est le montant que va 
débloquer le gouvernement dans le 
cadre de son « programme de pré
vention et de lutte contre la pauvreté 
et l'exclusion sociale ». Il s'agit de 
favoriser l'accès ou le retour à l'em
ploi des jeunes non qualifiés, des 
bénéficiaires de minima sociaux et 
des chômeurs de longue durée. • 
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RENCONTRE 

Bernard l(ouchner, ministre délégué à la Santé : 

« Le VIH/ sida est et 
reste une priorité nationale 
et internationale » 

Dans l'entretien qu'il nous a accordé, Bernard Kouchner, ministre 
délégué à la Santé, met en perspective, après la tenue du G8 
à Gênes (Italie), les résultats de la session extraordinaire de 
l'assemblée générale des Nations unies qui a eu lieu à NewYork 
à la fin du mois de juin et qui était, fait exceptionnel, consacrée à 
une maladie : le sida. 

L 
e Journal du 
sida et de la 
Démocratie 
sanitaire : A 
votre retour de 
New York, où 
vos prises de 

position et vos coups de 
gueule ont, de l'avis de 
tous les observateurs, fait 
avancer les problèmes, 
vous avez dit que vous 
veniez d'assister à la nais
sance de Malades sans 
frontières. Qu'est-ce que 
le fondateur de Médecins 
sans frontière et de 
Médecins du monde 
entendait par là ? 
Bernard Kouchner : Pour 
la première fois , enfin, 
l'assemblée générale des Na
tions unies se saisissait d'un 
sujet de santé publique . 
Trente chefs d'Etat et de gou-

vernement, une centaine de 
ministres et plusieurs cen
taines de représentants de la 
société civile ont pris part aux 
discussions. C'est la com
munauté internationale dans 
son ensemble qui était donc 
mobilisée. 

Mais la montagne, mal
gré l'engagement per
sonnel du secrétaire 
général, Kofi Annan, a 
accouché d'une souris. 
Bernard Kouchner : Non, 
on ne peut pas dire cela ! Le 
fart même que le sujet débattu 
soit considéré comme un 
problème planétaire est en 
soi une réussrte considérable. 
Nous sommes allés plus loin 
car il a été possible de mettre 
sur les rails le projet de fonds 
mondial pour la santé consa
cré au sida et aux autres 

grandes pathologies qui af
fectent les pays en dévelop
pement et l' Afr ique en 
particulier. Le G8 à Gênes a 
confirmé et amplifié ce mou
vement. C 'était d 'ailleurs 
presque le seul résultats tan
gibles d'un sommet sur le
quel il y a beaucoup à dire et 
qui, à mes yeux, signe sans 
doute l'émergence d'un mou
vement de contestation social 
durable, une sorte de mai 
1968 mondial ! 
Quoi que puissent en pen
ser certains esprits chagrins, 
il faut considérer cette ses
sion extraordinaire des 
Nations unies comme une 
première étape déterminante 
pour l'avenir. Elle a vu plu
sieurs pays rejoindre les 
Etats-Unis et la France qui 
avaient déjà annoncé leur 
contribution à ce fonds. 

N'a-t-on pas aussi fait un 
pas en avant en considé
rant la question des droits 
de l'homme comme fon
dement d'une réponse à 
toute politique de répon
se à l'épidémie ? 
Bernard Kouchner : C'est 
essentiel, même si certains 
pays à forte influence isla
mique fondamentaliste et 
des pays dans lesquels les 
Eglises, catholique romaine 
ou protestante, restent ex
trêmement dogmatiques et 
rigoureuses, se sont alliés 
pour que la déclaration fi
nale soit, pour le moins, 
édulcorée. C 'est là une po
sition sans surprise qui n'en 
est pas moins inadmissible 
car on ne peut pas conti
nuer à marginaliser les 
populations les plus vulné
rables, les homosexuels, 
bien entendu, les prosti
tué(e)s également, mais 
plus aussi , car elles sont 
en grand danger, les 
femmes. Pour qu 'une poli
tique de prévention soit 
réellement efficace, il faut 
nommer les réalrtés sexuelles 
par leur nom ! 
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Les tensions qui sont appa
rues mettent bien en exergue 
le fait que le combat n'est 
pas derrière nous mais bien 
très largement devant nous. 

Qu'en est-il de l'accès 
aux traitements ? 
Bernard Kouchner : Le 
dèbat aura été, lui aussi, vio
lent entre les partisans de la 
seule prévention et ceux qui 
disent qu'on ne peut pas dis
socier prévention et prise en 
charge. Pourquoi demander 
aux personnes à risque de se 
faire dèpister si nous ne 
sommes pas capables de 
leur offrir une perspective 
thérapeutique ? La connais
sance de son statut sérok;
gique est en effet un élément 
important de prévention . Il 
existe pourtant sur ce point 
une ligne de fracture claire 
entre les responsables des 
politiques de santé publique 
qui soutiennent qu'il faut ab
solument une articulation pré
vention/accès aux traitements 
et ceux qui, généralement en 
charge du développement, 
ont une approche classique 
de l'allocation des ressources 
et soutiennent que cela coûte 
moins cher de faire de la pré
vention que de la prise en 
charge. C'est avoir une vue à 
court terme du problème 
posé .. . et cela veut tout sim
plement dire que l'on laisse 
mourir les 32 millions de per
sonnes infectées en Afrique ! 
La France par ma voix et celle 
de Charles Josselin, ministre 
délégué à la Coopération, a 
un discours sans ambigu'1lé : 

RENCONTRE 

nous n'avons pas à faire le 
choix entre prévention et prise 
en charge, elles se renfor
cent l'une l'autre, et c'est sur 
cette voie qu'il faut, au plus 
vite, s'engager. 

Pour cela, ne faut-il pas 
commencer par renforcer 
les capacités des structures 
de santé des pays du Sud ? 
Bernard Kouchner : Il ne sert 
effectivement à rien de 
réduire le prix des médica
rY' ''nts et d'avoir les méca
nismes de financement si, à 
côté , il est impossible de 
prendre en charge de façon 
correcte et rigoureuse les per
sonnes sèropositives. J'ai pro
poser de développer des 
partenariats entre les hôpitaux 
du Nord, qui ont une expertise 
et une expérience de l'infec
tion VIH et de la maladie sida, 
et les centres de santé du 
Sud. Cette proposition fran
çaise, devenue depuis lors 
européenne, puisque plu 
sieurs pays nous ont rejoints 
dans cette démarche, a reçu 
un excellent accueil à New 
York. On peut enfin penser 
qu 'elle a un avenir. Nous 
sommes en train d'organiser 
ce qui apparaît bien comme le 
premier maillon d'une solida
ritè médicale internationale. 

L'engagement de la France 
en faveur des pays en 
développement est mani
feste et l'on ne peut que 
s'en féliciter. N'est-ce pas 
cependant l'arbre qui cache 
la forêt ? Ne masque-t-il 
pas un désinvestissement 

Dt•s !'ngag!'nwnts à hauteur 
dt' 1,:3 milliard dt• dollars 

Après le sommet du GB qui s'est tenu à Gênes, en Italie 
les 20 et 21 juillet, le montant des engagements des 
différents pay s pour le Fonds nwndial pour la santé qui se 
consacrera à la lutte contre le sida, la tuberculose et le 
paludisme dans le monde en développement, se monte à 
1,3 milliard de dollars. La contribution des Etats-Unis devrait 
être de 300 millions de dollars, celle du Canadti, de 1.a. 
Grande-Bretagne et du Japon de 200 millions, celle de 
CAllemagne de 130 millions. Le Nigeria s'est engagé à 
hauteur de 10 millions, le Luxembourg a promis 2,5 millions, 
l'Ouganda, le Zimbabwe et C4utriche 1 million. La Hmice 
devrait apporter une contribution de 127 millions de dollars, 
mais elle a, parallèlement, annulé la dette de certains pay s 
parmi les plus pauvres sous réserve qu'ils consacrent, pour 
partie au moins, les nwntants rendus ainsi disponibles à la 
lutte contre le sida. La Fondation Bill et Melinda Gates a 
décidé de verser à ce fonds ZOO millions de dollars, et 
l 'assureur suisse Winterthur f era un don de 1 million. 
Plusieurs questions essentielles restent en suspens : qui 
gérera lefonds ? Qui déci.dera des programmes qui recevront 
des subsides et des actions à mener ? • 

de la part du gouver
nement en matière de 
politique de lutte contre le 
VIH/sida dans le pays 
même? 
Bernard Kouchner : Sûre
ment pas ! Nous avons iden
tifié les pr incipaux pro
blèmes rencontrés, et notam
ment les difficultés liées au 
contexte actuel de banalisation 
de la maladie et de relâche
ment des mesures de pré
vention notamment dans les 
lieux de rencontre. Si nos prio
rités d'action portent sur la 
surveillance épidémiologique, 
sur la sécurité transfusion
nelle, sur la prévention en 
général, nous suivons de très 

« Notre engagement sur le front 
du VIH/ sida en France même 
n'est nullement remis en question, 
bien au contraire. » 

près les problèmes que posent 
les échecs thérapeutiques et 
par conséquent l'accès corn
passionnel aux nouveaux trai
tements. La tolérance aux 
antirétroviraux et la fréquence 
élevée des lipodystrophies 
sont enfin au centre de nos 
préoccupations, et nous at
tendrons, pour prendre les 
décisions qui s'imposent, les 
conclusions du groupe de 
travail mis en place par 
l'AFFSaPS sur ce sujet. Plus 
généralement, au travers de 
différents projets de loi, celui 
de modernisation sociale ou 
celui de modernisation du sys
tème de santé qui doit fa
voriser l'émergence d'une 
véritable démocratie sanitaire, 
le gouvernement dans son 
ensemble et le ministre de la 
Santé que je suis en particu-
1 ier, font de la lutte contre 
toutes les exclusions une prio
rité. Notre engagement sur le 
front du VIH/sida en France 
même n'est donc nullement 
remis en question, bien au 
contraire. 

Propos recueillis par 

Marc Horwitz Bernard Kouchner 

6 Le Journal du sida & de la Démocratie sanitaire/ n ° 138 - août/septembre 2001 



MÉDICAL 

Assistance Médicale 
à la Procréation : le ministre 

« arrête », les protocoles continuent 

En attendant les financements nécessaires, pour les couples 
séro-diff érents, les protocoles de recherche restent l'unique 
solution d'accès à l'assistance médicale à la procréation. 
Elle est pourtant autorisée depuis le 10 mai 2001. 

L 
'assistance mé
dicale à la pro
création (AMP) 
pour les c.ouples 
concernes par 
le VIH et/ou les 
hépatites est 

désormais légalement autori
sée, en dehors de tout proto
cole de recherche, par un 
arrêté ministériel publié au 
Journal officiel du 15 mai 20011

• 

Depuis cette date, les 
couples dont l'homme est 
séropositif et la femme sé
ronégative et les couples 
dont la femme est séroposi
tive mais présente des pro
blèmes de fertilité peuvent 
s'adresser à l'un des centres 
agréés à l'exercice de l'as 
sistance médicale à la pro
création et, s'ils répondent 
aux critères énoncés par l'ar
rêté, voir les traitements pris 
totalement en charge par 
l'assurance maladie (cf p.10). 
Jusqu 'à présent, aucune 
étude n'a évalué le nombre 
de centres nécessaires à la 

prise en charge des couples 
français, mais l'arrêté prévoit 
la rnise en place de 5 à 6 
se rvices , judicieusement 
répartis sur le territoire fran
çais et présentant l'équipe
ment technique et les locaux 
essentiels à l ' assurance 
« d'une sécurité sanitaire maxi
male », ainsi que I'« équipe 
multidisciplinaire » formée 
spéc ifiquement à l'assis 
tance à la procréation de 
couples sérodifférents. En 
dehors même de la colla
boration avec un laboratoire 
de virologie spécialisé, une 
telle pratique médicale requiert 
en effet les compétences d'au 
moins six spécialistes : 
- un clin icien ; 
- un biologiste de la repro-

duction ; 
- un clinicien spécialiste du 

sida ; 
- un hépatologue (selon les 

cas) ; 
- un virologue ; 
- un psychiatre ou un 

psychologue . 

Pour les couples « unique
ment » concernés par les 
hépatites, la situation est 
plus simple puisqu 'ils peu
vent être pris en charge 
dans les centres d 'AMP 
« classiques ». Confronté à 
l'assistance médicale à la 
procréation des couples 
concernés par le VIH de
puis maintenant une dizaine 
d ' années , le Pr Pierre 
Jouannet, chef du service 
de biologie de la reproduc
tion à l ' hôpital Cochin 
(Paris), rappelle que « l ' acte 
d 'assister un couple dans 
son pro jet d'enfant n 'est pas 
anodin » : des premiers en
tretiens au suivi de la gros
sesse et à la naissance, les 
spécialistes doivent accom
pagner les couples tant sur 
le plan médical que sur le 
plan psychologique . Et 
qu'en est-il de l'enfant ? 
Doit-il être lui aussi suivi par 
une équipe médico-psy
chologique ? Sur ce point 
précis , l'arrêté précise 

qu '« aucun suivi de l 'enfant 
n'est nécessaire si la femme 
est séronégative à l 'accou
chement » . Comme toutes 
les femmes, les femmes sé
ropositives souffrant de pro
blèmes de fe rti I ité ont 
désormais un accès légal à 
l'AMP si leur état de santé 
et leur statut virologique le 
permettent. Dans les faits 
cependant, très peu de ser
vices hospitaliers ont à ce 
jour les moyens d'assurer 
une telle prise en charge. 

Un décret. . . 
mais pas de moyens 

Pour le Pr Pierre Jouannet, 
le nouvel arrêté ne réglera 
aucun problème s'il ne s'ac
compagne pas d'une « vé
ritable politique organisant 
l 'assistance médicale à la 
procréation avec des moyens 
adaptés à la gestion du 
risque viral ». Des fonds doi 
vent être immédiatement mis 
à disposition afin que les 
centres de prise en charge 
se mettent en place et puis
sent enfin étudier la demande 
de couples qui sont en at
tente depuis parfois plu
sieurs années. Le Pr Pierre 
Jouannet souligne également 
que « toutes les questions 
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scientifiques concernant la 
procréation de couples sé
rodifférents et l 'assistance 
médicale qui peut leur être 
apportée sont loin d'être ré
solues » et légitiment la mise 
en place de nouveaux proto
coles de recherche. 
En attendant, il n'est pas 
inutile de faire un point sur 
le protocole NECO (ANRS 
092). Menée à Paris, à Nec
ker et à Cochin, cette étude 
a permis d'entreprendre 
97 cycles d'AMP chez 68 
couples sérodifférents. Elle 
a conduit à 34 grossesses 
dont 22 évolutives. Présen
tés à l'occasion du IV' 
séminaire de recherche 
clinique sur l'infection par le 
VIH organisé par l'ANRS 
les 22 et 23 mars derniers, 
les résultats préliminaires de 
l'essai NECO comptabili
saient, au 1" janvier 2001, 17 
naissances et 7 grossesses 
ayant déjà franchi le cap 
du troisiéme trimestre. Par 
ailleurs, aucun cas de séro
conversion n'avait été ob
servé parmi les femmes ayant 
suivi des cycles d'AMP. 

Un nouveau 
protocole 

Encouragé par ces résul
tats et soucieux d'accueillir 
de nouveaux couples séro
différents désirant devenir 
parents, le Pr Pierre Jouan
net a élaboré un nouveau 
protocole. Actuellement en 
cours de mise en place, ce 
protocole BINECO devrait 
associer des équipes de 
Bichat, de Necker et de Co
chin. Financé par la déléga
tion à la recherche clinique 
de !'Assistance publique 
Hôpitaux de Paris, il tentera 
d'apporter une réponse - ou 
tout au moins des éléments 
de réponse - à une ques
tion scientifique non corn
piétement résolue : quelle 
est, selon les cas de figure, 
la meilleure technique de fé
condation pour l'obtention 

MÉDICAL 

Deux solutions sont offertes 

aux couples sérodiff érents 

demandeurs d'une AMP : 

l'insémination artificielle et la 

technique de fécondation in vitro 

par micro-injection d'un 

spermatozoïde dans l'ovocyte. 

d ' une grossesse quand en témoignent Claude alors être évoqué. Il n 'existe 
l'homme est VIH+ ? A tra- Lachendowier (consultation aucun critère sociologique 
vers ce protocole, les spé- mère-enfant) et Marina Kali- et les psychologues c/ini-
cialistes approfondiront man (Cecos Midi-Pyrénées). ciens ont la "faiblesse " de 
également les condit ions Tous deux psychologues, croire au caractère radica -
psychologiques de l'AMP ils participent au protocole lement énigmatique du désir 
chez les couples séro dif- ANRS 096 (CHU Toulouse) et à la singularité du sujet. » 

férents. Le protocole NECO et accompagnent tout au 
avait en effet permis de long de leur projet, parfois Offrir un 
mettre en lumière certains même au-delà de la nais- « dispositif de parole • 
problèmes en ce domaine. sance, des couples séro-
« Des couples engagés avec différents désirant concevoir « Notre participation au pro-
conviction dans le protocole un enfant. « Si notre rôle tocole , insistent Claude 
NECO avaient abandonné peut être initialement, et à Lachendowier et Marina 
leur projet d 'enfant au tort, confondu avec celui Kallman, consiste à offrir un 
dernier moment, raconte le d 'un "examinateur " garant "dispositif de parole " pour 
Pr Pierre Jouannet. NECO de la qualité d 'un projet pa- les couples en demande 
ne comprenait pas de prise rentai ou même d 'un "re- d'AMP confrontés aux exi-
en charge psychologique cruteur", expliquent-ils, notre gences biologiques et mé-
particulière : comme pour engagement clinique et dicales d 'un essai clinique 
tout protocole d'AMP, des notre éthique s'inscrivent strict parfois difficile à vivre. 
entretiens avec des psy- totalement dans le soutien La proposition de recevoir 
chologues étaient organisés et l 'accompagnement des séparément les deux per-
si nécessaire mais pas couples demandeurs d 'une sonnes qui composent le 
systématiquement. Dans le AMP dans le cadre du pro- couple est systématique. 
protocole 8/NECO, nous toco/e ANRS 096. Même Les entretiens sont le plus 
voulons systématiser / 'ac- si la prédiction n 'est pas souvent l 'occasion offerte 
compagnement psycho/a- l 'apanage du psychologue aux personnes de témoigner 
gique et compléter notre clinicien, ce dernier parti- de leur souffrance, de leurs 
étude par une évaluation du cipe au comité d 'inclusion doutes, de leurs craintes 
vécu psychologique des où il peut être interrogé par des risques infectieux, de 
couples avant, pendant et les praticiens de l 'équipe la lourdeur du protocole. Ils 
après la naissance de l 'en- soignante sur la structure permettent l 'expression de la 
fant, ainsi que par le suivi psychique des deux sujets position subjective de cha-
des enfants jusqu'à l 'âge composant le couple et sur cun face au projet parental. 
de six mois. » Cela extrê- leur projet parental. L 'intérêt L 'absence du "risque zéro " 
mement important, comme de l 'enfant à naître peut se révèle parfois être source 
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d'inquiétude pour le couple, 
face au risque de contami
nation de la partenaire et 
pour l'enfant à na,rre. 
L 'anxiété peut être fortement 
majorée par certaines 
étapes du protocole ( cri
tères d'inclusion , charge 
virale, spermogrammes, exa
mens gynécologiques ... ). 
Pourtant, bon nombre de 
ces couples en demande 
d 'inclusion dans le proto
cole optent pour le profil 
supposé de "bon candidat". 
Cette posture est rarement 
compatible avec la plainte et, 
en tous les cas, ne favorise 
pas l'émergence d 'une de
mande de prise en charge 
clinique. En général, tout va 
bien pour eux, ils sont sou
cieux de nous convaincre 
de leur "normalité • et de 
leurs aptitudes à devenir de 
bons parents. » « Souvent, 
concluent Claude Lachen
dowier et Marina Kallman, 
l 'entourage de ces couples 
n'est pas informé de la sé
ropositivité, ce qui les prive 
d'un soutien qui pourrait se 
révéler utile dans cette dé
marche difficile. Il est par 
conséquent souhaitable 
qu 'un dispositif de parole 
puisse être offert à tous les 
couples sérodifférents de
mandeurs, mais aussi et sur
tout aux femmes pendant leur 
grossesse. L'éloignement 
géographique ne le permet 
pas. Aussi incitons-nous ces 
couples à consulter auprès 
des référents "psy" de leurs 
régions d'origine. » 

Aujourd'hui, deux solutions 
sont offertes aux couples 
sérodifférents demandeurs 
d'une AMP : l'insémination 
artificielle et la technique de 
fécondation in vitro (FIV) par 
micro-injection d'un sper
matozoïde dans l 'ovocyte 
(ICSI , lntra-Cytoplasmic 
Spermatozoid Injection). 
Ces deux techniques utili
sent le sperme du conjoint 
séropositif. Elles nécessi
tent par conséquent un 

MÉDICAL 

traitement préalable de ce 
sperme dans lequel le VIH 
est retrouvé soit sous forme 
libre dans le liquide séminal, 
soit incorporé aux cellules 
non spermatiques présentes 
dans le sperme. 
Si, à ce jour, aucune péné
tration intracellulaire du virus 
dans les spermatozoïdes n'a 
été observée et si aucun ré
cepteur spécifique du virus 
à la surface de ces mêmes 
cellules n'a été identifié, il 
persiste néanmoins l'hypo
thèse d'une adhésion pas
sive du virus à la surface 
des spermatozoïdes. 

Des techniques lourdes, 
mais efficaces 

Dans le cadre d'une AMP 
utilisant les spermatozoïdes 
du conjoint infecté, le traite
ment du sperme comprend 
donc l'isolement des sper
matozoïdes des composants 
du liquide séminal. Des sé
parations par gradients de 
centrifugation associées à 
des migrations et à des la
vages successifs aboutis
sent à l'obtention d'une 
fraction de spermatozoïdes 
dont la « charge virale » 

pourra être ultérieurement 
contrôlée. Une autre partie 
de la même population de 
spermatozoïdes isolés est 
congelée et conservée en 
vue de l'AMP. 
Même si le risque zéro ne 
peut en aucun cas être af
firmé, les méthodes d ' iso
lement des spermatozoïdes 
et les contrôles virologiques 
des fractions obtenues sont 
de plus en plus performants. 
Dans la technique d'ICSI , 
un seul spermatozoïde est 
injecté directement à l'inté
rieur de l'ovule, ensuite l'em
bryon obtenu est transféré 
dans l'utérus de la femme. 
Aucun spermatozoïde n'en
trant directement en contact 
avec les voies génitales fé
minines, le risque de conta
mination de la partenaire est 

l'nt• nt·<·1•ssair1· prisr 
m ('hargr ps~('hologi<tur 

• Nathalie Crèmieux témoigne d'une réalité et d'une 
pratique quotidiennes. Psychologue de la consultation 
PUZOS à la maternité Baudelocque (hôpital Cochin, 
Paris), elle explique sa position par rapport à ces couples 
sérodifférents, parfois en demande, souvent soucieux 
d"a[firmer ·'feur normalité''. 
"Tant qu'à être plombée, autant q1ie tu le sois pour 
quelque chose': déclarait un homme séropositif à sa 
compagne séronégative. Celle-ci, au contraire, ne 
concevait pas une seconde de garder l'enfant en cas de 
contamination. Ce désaccord s'est révélé lors d'une consul
tation de conseil et de renseignements, en dehors de tout 
protocole, parce que ni l'un ni l'autre des partenaires 
n'avaient jusqu'alors osé ou simplement pensé à soulever 
ce problème. Avant de se lancer dans un projet d'enfant, 
il convient de se poser les bonnes questions et ce, dans 
n'importe quel couple. Si , à un moment donné, nous 
sommes confrontés à un problème, nous devons en avoir 
la réponse au préalable, être certains que les deux par
tenaires, mais également les soignants, se sont mis d'ac
cord sur cc point. Des femmes de couples sérodifférents 
enceintes de jumeaux nous ont parfois demandé des ré
ductions embryonnaires ... nous ne devons pas être pris au 
dépourvu face à de telles difficultés. Par la suite, il faudra 
accueillir l'enfant : lui dire, ne pas lui dire, comment lui dire 
? Et s'il est contaminé ? Le risque est toujours présent. 
N'oublions pas non plus ceux pour qui • ça ne marche 
pas » : les couples non inclus dans le protocole, les couples 
inclus mais pour qui les cycles d'AMP n'aboutissent à 
aucun résultat. Ils sont, hélas ! toujours plus nombreux 
que ceux pour qui ça marC'he. Il est impératif de les ras
surer, de les ca lmer .. . Nous n'avons pas le droit de lais
ser ces gens repartir chez eux sans les prendre en charge 
psychologiquement. » 

extrêmement réduit. Autre 
avantage de l'ICSI , le taux 
de grossesses obtenu est 
plus élevé qu ' avec les 
autres techniques d'AMP. 
Le nombre de tentatives 
nécessaires pour parvenir 
à une naissance est par 
conséquent moindre, ce 
qui n'est pas sans in
fluence sur le confort psy
chique du couple. La 
technique d'ICSI demeure 
cependant une intervention 
pénible pour la femme et 
complexe pour l ' équipe 
médicale puisqu'elle né
cessite une induction de 

• 

l'ovulation, une ponction 
transvaginale des ovocytes 
pu is le transfert intra-utérin 
de l'œuf fécondé . L'insé
mination artificielle est un 
procédé plus simple et 
moins contraignant qui re
quiert simplement l'injection 
de plusieurs millions de 
spermatozoïdes dans les 
voies génitales féminines. 
Pourtant, l'utilisation d'un 
nombre important de sper
matozoïdes multiplie logi
quement le risque de conta
mi nation , mais certaines 
avancées récentes, présen
tées lors du IV' séminaire 
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de recherche clinique sur 
l'infection par le VIH par le 
Pr Christine Rouzioux, res
ponsable du laboratoire de 
virologie de l'hôpital Nec
ker (Paris), pourraient bien 
changer la donne. 

Des données 
rassurantes 

En effet, grâce à un traite
ment adapté, il est désor
mais possible de diminuer 
de façon importante le pou
voir infectant du sperme. 
Le Pr Christine Rouzioux 
note que, en l'absence de 
traitement, la charge virale 
(ARN -VIH) dans le liquide 
séminal est positive chez 
plus de 90 % des sujets et 
l'ADN proviral est détec
table dans les cellules non 
spermatiques chez envi
ron 50 % des sujets. La 
mise sous trithérapie en
traîne une réduction consi
dérable de la charge virale 
dans le liquide séminal 
ainsi que de la fréquence 
de détection de l'ADN 
dans les cellules non sper
matiques. Cette réduction 
est observable dès les six 
premiers mois de traite
ment, et la charge virale 
cellulaire peut aller jus
qu ' à devenir négative 
après douze à dix-huit mois 
de traitement. Sur ce point 
néanmoins , la prudence 
s'impose : la mesure d'une 
charge virale négative , 
c'est-à-dire l'absence 
d'ARN-VIH dans le liquide 
séminal, n'exclut pas la 
possible présence de cel
lules infectées et implique 
donc le maintien d'une pro
tection systématique lors 
des rapports sexuels. 
Dans le cadre de l'AMP, 
ces résultats, associés aux 
excellentes performances 
des contrôles virologiques, 
pourraient faire préférer la 
pratique d'une insémination 
artificielle dans certains cas. 
L'un des objectifs majeurs 

MÉDICAL 

du protocole BINECO est 
ainsi de parvenir à détermi
ner quelles sont les condi
tions qui doivent présider à 
l'utilisation de l'une ou 
l'autre des techniques. Don
née rassurante : si l'on 
considère tous les proto
coles mis en place en 
France et dans d'autres 
Etats de l'Union européenne 
(Italie, Espagne ... ) et utili
sa nt soit la technique 
d'ICSI, soit l'insémination 
artificielle avec les sper-

matozoïdes du conjoint, 
aucun cas de séroconver
sion de la partenaire n'a 
été enregistré. 
Cent vingt couples sont 
d'ores et déjà sur la liste 
d ' attente du protocole 
BINECO qui doit débuter 
« le plus tôt possible ». 

Pour la prise en charge 
hors protocole, la situation 
est beaucoup plus com
plexe : ils ne manquent plus 
que des moyens, financiers, 
matériels et humains ! 

Criti·n·~ d'al'l'i·s à I' \\1 P 
pour h·s 1·011ph•s s(•ro-diffi-n•nt~ 

C'est assez dire les diffi
cultés auxquelles vont se 
heurter les couples séro
différents désireux d'être 
parents. 

Corinne Taéron 

1. Arrêté du 10 mai 2001 

modifiant l'arrêté du 

12 janvier 1999 relatif aux 

règles de bonnes pratiques 

cliniques et biologiques 

en assistance médicale 

à la procréation. 

L'arrêté du 10 mai 2001 définit les critères que doivent remplir les couples sérodifférents 
pour accéder à l'ilMP. 
L'homme, séropositif pmir le V/Hl, doit • attester d'un suivi régulier de son infection •. 
Le couple, hétérosexuel, doit être en âge de procréer, marié ou attestant au minimum de 
de1tx années de vie commune. fl doit par ailleurs s'engager à 011oir une vie sexuelle 
protégée de la demande de prise en charge jusqu'à la période de l'allaitement. 
Les critères 1:irologiques auxquels doit correspondre l'homme séropositif pour que I.e couple 
ait accès à l'ilMP sont : 
• avoir plus de 200 "1'4 à deux reprises dans les quatre mois précédant la demande et 

au moment de l'inclusion ; 
• avoir un taux d'ilRN plasmatique stable, sans a1tgmentation de plus de 0,5 log dans 

les q1wtre mois précédant la demande et au moment de l'inclusion ; 
• ne pas présenter de maladie opportuniste évolutit•e. 
La femme doit être séro11égati1>e dans les deux mois précédant la demande et au moment 
de l'inclllsion. 
Pour le protocole BINECO, les c1itères d'inclusion retenus sont identiques en ce qui concerne 
le taux de 1'4, et la diarge virale doit être inférieure à 10 000 pour les patients non
traités et à 1 000 pour les patients traités. Les hommes doi1 ,ent être Pn bonne sa.nté et 
âgés de 18 à 55 ans, les femmes dP 42 ans au maximum. 
Aujourd'hui, 4 centres seulement prennent en charge les couples sérodi/Jérents désirant 
devenir parents. Ces derniers peuvent s'adresser: 
- au Dr Ohl, centre médico-chirurgical et obstétrical (CMCO), 19, rue Louis-Pasteur, 67300 

Schiltigheim, (tél. : 03 88 62 83 10) ; 
- au Pr Jouannet, hôpital Cochin, pavillon Cassini, 123, boulevard Port-Royal, 

75014 Paris, (tél. : 01 58 41 15 53). La prise en charge se fait dans le cadre du 
protocole BINECO auquel devrait se joindre l'hôpital Bichat-Claude-Bernard, 46, 
rue Henri Huc/Jard, 75018 Paris, (tél. : 01 40 25 80 80) ; 

- au Pr Bujan, Toulouse, CHU La Grat>e, place Lange, 31052 Toulouse Cedex, (tél. : 
05 61 77 78 26) : la prise en charge se fait dans le cadre du protocole ANRS 096; 

- au Dr Roulier, centre d'ét1tde et de conservation des œufs et du sperme humains 
(CECOS), Institut de médecine de la reproduction (IMR), 6 rue Rocca, 13417 Mar
seille Cedex 08, (tél : 04 91 l6 79 00) : ce service est le seul à accueillir actuellement 
les femmes séropositives ayant des problèmes de fertilité. 

La prise en charge des couples dont l'homme est séropositifs 'ejfectu.e dans chacun de ces quatre 
centres. Elle débute par l'inscription ... sur une liste d'attente. Faute de moyens, les co1tples 
doivent en effet patienter. Les services spécialisés espèrent cependant obtenir les 
financements nécessaires à une prise en charge de tous les couples qui, en feront la demande 
d'ici à la fin de .. . 2002. • 
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ENQUÊTE 

De nouveaux épisodes 
dans la quête des origines 
du VIH/sida 

Bhypothèse selon laquelle le VIH/ sida aurait pour origine la 
contamination de vaccins contre la poliomyélite par le Simian 
lmmunodeficiency Virus (SIV) vient de se voir, une fois encore, 
infirmée. En attendant de trouver le « bon » scénario, les études 
en virologie et en épidémiologie tendent surtout à une meillem·e 
compréhension des différents virus et des mécanismes d'expansion 
de la pandémie. 

uatre articles 
publiés à la 
fin du mois 
d'avril dans 
les maga
zines Nature 
et Science 
se sont atta

qués aux accusations por
tées par les partisans de la 
théorie «VIH/polio». Large
ment détaillée dans The River, 
le livre d'Edward Hooper, 
écrivain et ancien journaliste, 
cette théorie prétend que 
l'épidémie de sida trouverait 
sa source dans la contami
nation de préparation vacci
nale contre la poliomyélite 
par des cellules de chim
panzés porteuses du Simian 
lmmunodeficiency Virus (SIV). 
Ce n'est cependant là qu'une 
hypothèse parmi d'autres. 

Dès les premières manifes
tations du sida au début des 
années 1980 , de nom
breuses théories ont circulé. 
Certains prétendaient même 
que le virus responsable du 
sida était une chimère pro
duite par l'armée américaine ! 
Contrairement à la plupart 
des idées avancées jusqu'ici, 
celle de la contamination de 
vaccin contre la poliomyélite 
a encore quelques partisans. 
Toutes les publications en 
ce domaine montrent pour
tant que cette hypothèse est 
sans fondement « Bien qu'on 
ait trouvé des traces d'un 
virus simien - le SV 40 - dans 
les vaccins oraux de polio fa
briqués à cette époque, on 
n'y a pas encore relevé la 
présence du VIH. Un exem
plaire de ce vaccin est 

conseNé depuis quarante ans 
dans un réfrigérateur de l'lns
titut Wistar à Philadelphie. 
Analysé, il pourrait être un ar
gument décisif en faveur de 
la théorie d 'Edward Hooper 
», pouvait-on lire à l'époque 
de la promotion de l'ouvrage 
qui fit couler beaucoup 
d'encre. Les analyses ont été 
réal isées par plusieurs 
équipes internationales. Les 
résultats préliminaires de 
leurs travaux ont été expo
sés au mois de septembre 
2000 devant la Royal Society 
de Londres. Journalistes, pro
toganistes et opposants à la 
thèse développée par Hoo
per avaient été conviés à 
cette réunion à laquelle par
ticipait notamment le Pr 
Simon Wain-Hobson. 
Ce dernier, virologue à 

l'Institut Pasteur de Paris, a 
participé à l'une des « in
vestigations ». Son équipe a 
utilisé la technique de PCR 
(Polymerase Chain Reac
tion), qui permet d'amplifier 
des échantillons de gènes et 
de disposer de plus de ma
tériel. « On a recherché la 
présence de VIH et d'ADN 
de chimpanzé. A la pré
sence du rétrovirus, les tests 
étaient négatifs et seules 
des cellules de macaques 
ont été trouvées, des tissus 
effectivement utilisés dans la 
préparation des vaccins. » 

Pas de trace de VIH par 
conséquent. 

Vinoculation d'OPV 
officiellement blanchie 

De leur côté, le départe
ment zoologie de l'université 
d'Oxford et le laboratoire 
Rétrovirus de l'IRD (Institut 
de recherche pour le déve
loppement) de Montpellier 
ont apporté des éléments 
supplémentaires sur l'origine 
du VIH de groupe M, celui 
qui est responsable de l'épi
démie mondiale (cf schéma 
p. 13). L'analyse du patri
moine génétique de plusieurs 
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centaines de souches du 
VIH-1 qui circulent en Ré
publique démocratique du 
Congo (RDC) a permis de 
tracer la première ébauche 
de l'arbre généalogique du 
virus. Elle a révélé une très 
grande diversité de souches 
en RDC. « Il y a là-bas tous 
les variants qu 'on retrouve 
partout dans le monde, ex
plique Martine Peeters, de 
l'IRD. Ce/a signifie que l 'épi
démie est présente depuis 
beaucoup plus longtemps 
qu 'on le pensait en ROC et 
en tous les cas bien avant la 
campagne de vaccination 
dénoncée par Hooper. » 

Démonstrations épidémio
logiques, biologiques et vi
rolog iques se sont donc 
multipliées pour unanime
ment rejeter l 'hypothèse 
VIH/polio. Une mise au point 
que l'OMS ne pouvait que 
souhaiter. En effet, son ob
jectif d'éradiquer la polio
myélite de la surface du 
globe d' ici à 2005 était mis 
en péril par cette hypothèse 
qui suscitait beaucoup de 
craintes et de réticences à 
l'égard de la vaccination ... 
Si, pour la plupart des scien
tifiques, l'affaire est close, il 
n'est pas dit que les parti
sans de la contamination de 
l'OPV (Oral Polio Vaccine) 
par le SIV ne reviennent pas 
à la charge. « Nous n'avons 
pas d'explications qui puissent 
convaincre tout le monde, re
marque Simon Wain-Hobson. 
La curiosité humaine est de 
toute façon incapable de tour
ner le dos à l'origine du VIH. 
Cela nous fascine tout autant 
que les origines de l'humanité. 
Malheureusement, la raison 
passe parfois "par la fenêtre ~ 
Même si nous n'avons pas 
apporté de preuves qui dé
mentent formellement l 'hy
pothèse de l'OPV, nous 
l'avons éliminée sur des bases 
scientifiques. Le débat sur 
les origines du VIH n'en est 
pas pour autant clos. Il y aura 
d'autres hypothèses.» 

ENQUÊTE 

Edward Hooper n'a d'ailleurs 
que relancer une contro
verse en « adaptant » une 
accusation portée dans The 
Lancet par Walter Kyle en 
1992 et reprise dans un ar
ticle de Tom Curtis dans la 
revue Rolling Stones. Selon 
eux, des lots d'OPV fabri 
qués à partir de 1963 conte
naient des cellules de reins 
de singes verts d'Afrique, 
une espèce que l'on sait 
aujourd'hui effectivement in
fectée par le SIV. Cette hy
pothèse fut rapidement mise 
en pièces car le SIV du 
singe vert est trop distant 
du virus humain et son évo
lution vers le VIH-1 prati
quement exclue. De plus, 
grâce à l'analyse d'un sérum 
prélevé sur un homme de 
Léopoldville (actuellement 
Kinshasa) et conservé, la 
preuve a été apportée que 
le VIH avait déjà infecté l'es
pèce humaine en 1959. 

Le VIII se serait 
propagé chez 
les humains 

dès les années 1930 

The River a été écrit au 
terme d'un important travail 
d' investigations et est basé 
sur plus de 600 interviews 
et 4 000 références biblio
graphiques. « Les premiers 
cas de sida apparaissent 
dès 1959, précisément dans 
les régions où la vaccina
tion a été la plus intense » , 

reprennent les médias. Le 
vaccin serait même fabri
qué en partie à base de tis
sus de chimpanzés. Cette 
nouvelle allégation provoque 
une réaction de Bette Kor
ber (Santa Fe lnstitute, Los 
Alamos National Laboratory, 
Nouveau-Mexique). Elle y 
apporte un démenti dans la 
revue Science du mois de 
juin 2000. Elle explique dans 
son article que le VIH-1 aurait 
atteint l 'espèce humaine 
dès les années 1930. S'ap
puyant sur une modélisation 

\'Hl/sida: 
, ingt ans d'histoirP 

C'est à la fin de l'année 1979 que l 'on remarque chez 
cerlains palie11ts améric(l,ins des symplômes cliniques 
lraduisant une défaillance du sy st ème imnwnit(l,ire. 
Le 5 juin 1981, une première annonce officielle est fait e 
dans le Morbidity and Mortality Wcekly Report (MMWR) 
el, tout de suite, il est établi wi lien a1•ec des cas de décès 
observés en Europe. Dès lors, les labomloires n 'on/ de cesse 
de poursuivre l'organisme responsable de cette nouvelle 
maladie infeclieuse. Plusieurs hy pothèses vont circuler 
at 1ant que ne soit soupçonné w1 virus, puis un rétrovirus, 
un microorganisme dont le patrimoine gén élique est porté 
par une molécule d'ARN (Acide ribonucléique) et non 
d 'A DN (Acide désoxyribonucléique). En 1983, le pre
mier rélrovirus responsable du sidn (Pirus de lïmmuno
déficience humaine, VIH-1) est décrit pour la première fois 
p(l,r François e Barré -Sinonssi (équip e du Pr Luc 
Montagnier, lnslitnl Pasteur) el, en 1986, on met en 
évidence l 'existen ce d'un deuxième 11irus (VIH-2) . 
Le rapproch ement m ,ec une maladie présente chez les 
singes d'Afrique est fait w1 peu plus tard. Le virus en 
cattse est appelé, p(l,r wwlogie (l,Vec le Vlll, vims de 
l'immunodéficience simienne (SIV), et pour/ont les singes 
infectés naturellement par ce 1ype de virus le supporlmt 
très bien et ne sont pas immunodéprimés. On décou1,re très 
vite que le SIV qui infecte le singe nwngabey en Afrique 
de l'Ottest est très proche du VJH-2, nwis ilf(l,ut attendre 
le début des années 1990 pottr que l'on isole che-::, le 
chimpan -::.é w1 SI V proche du Vl/-1-1. • 

mathématique, elle estime 
que le virus, resté confiné 
dans une population très 
peu importante, se serait ré
pandu à partir de 1931 et di
versifié ensuite, notamment 
à cause des changements 
économiques et politiques. 
Qu 'à cela ne tienne : Ed
ward Hooper publie une 
énième édition de son ou
vrage dans lequel il revient 
à sa première hypothèse, 
celle de la contamination 
par l'OPV. C 'est cette nou
velle version qu'ont décorti
quée les auteurs des 
publications scientifiques 
faites en avril dernier. 
La persévérance d'Edward 
Hooper et ses « erreurs » 

ont ainsi permis à la com
munauté scientifique d'ac
célérer ses travaux pour 
mieux connaître les virus du 

sida et reconstituer les dif
férentes étapes de l'épidé
mie qui se serait déclarée 
à partir de trois foyers, en 
Afrique, puis aux Etats-Unis 
et en Europe. La grande di
versité de VIH-1 en Afrique 
centrale, notamment en 
RDC, situe l'origine du virus 
dans cette région . Selon 
Martine Peeters et son 
équipe, qui situent l'appari
tion du groupe M dans les 
années 1930, « on conna,1 
maintenant les taux de va
riabilité du VIH. On sait com
bien de temps une souche 
met à diverger. Nos ana
lyses épidémiologiques en 
Afrique de l'Ouest et en 
Afrique centrale montrent 
que plus on va vers cette ré
gion, plus la diversité des 
virus est importante, sug
gérant que le virus y est 
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présent depuis beaucoup 
plus longtemps ». Un traite
ment informatique de don
nées sur la génétique des 
virus a permis à une équipe 
de l'université catholique de 
Louvain (Belgique) d'avan
cer que le VIH de groupe M 
et le SIV de chimpanzé, si
milaires, partageraient un 
ancêtre commun vers 1675. 
« C'est effectivement im
portant de savoir pourquoi 
un virus flambe tout d'un 
coup, de trouver l'épicentre 
de l'épidémie, de com
prendre ce qui en est la 
cause. Mais attention aux 
dérives de stigmatisation 
qui, ma/heureusement, exis
tent depuis les débuts de 
l'épidémie du VIH/sida, 
souligne Maxime Journiac, 
membre du groupe interas
sociatif TRT-5 (Traitement et 
Recherche thérapeutique). 
La démarche scientifique ré
pond certes à un besoin et 
la recherche n 'a rien de su
perflu si elle n'a pas pour 
seul objectif de dénoncer. 
Les gens ont besoin que 
les choses fassent sens, et 
je pense que c'est tout à 
fait humain que, dans nos 
sociétés occidentales du 
moins, on cherche à com
prendre les phénomènes et 
à expliquer leur origine, leur 
évolution , leurs manifes
tations. Comme on a pu en 
juger avec l'ESB (encé 
phalopathie spongiforme 
bovine), la population s 'in
quiète et se pose de plus 
en plus de questions à pro
pos des zoonoses. » 

Pour la plupart 
des scientifüflles, 

un même scénario 

L'hypothèse la plus pro
bable, et aujourd 'hui parta
gée par le plus grand 
nombre d'experts en virolo
gie et en épidémiologie, est 
la suivante : le SIV, présent 
chez les singes d'Afrique 
depuis des millénaires, aurait 

ENQUÊTE 

11évolution des lignées VIH-1/SIVcpz 

F1 1 F 
F2 

K 

8 

D GROUP M 

C 

H 

A2 

G 

J 
~-------CPZCAM3 
...._ _______ CPZUS 

'------------cPZGAB 
GROUP N 

GROUP 0 
'------------------ CPZANT 

Les effo rts de plusieurs équipes scientifiques ont permis de schématiser, à partir de l'analyse 
phylogénétiques des différents génomes des souches virales, les liens qui existent entre les différents 
groupes et sous-types de VTR-1 et les TV de chimpan::.és (SJVcpz) . 
CPZCAM3 = chimpan::.é du Cameroun, 
CPZUS = chimpanzé analysé aux Etats-Unis, 
CPZGAB = d1impanzé du Gabon, 
CPZANT = diimpan::,é analysé à Anvers (Belgique) 

Source : Martine Peeters, Laboratoire Rétrovirus, IRD, Montpellier. 

évolué avant d'infecter l'hu
main. La transmission entre 
les deux espèces se serait 
faite à l'occasion de mor
sures ou au contact du sang 
contaminé d'un animal dé
pecé pour être consommé. 
Une équipe de l'Institut Pas
teur (Paris) et une de l'uni
versité de l 'Alabama ont 
confirmé cette origine si
mienne du VIH-1 en consta
tant l'organisation structurale 
quasi identique entre le VIH 
et le SIV de chimpanzés 
- plus précisément des 
Pan T troglodytes - et la 
concordance entre les ré
partitions géographiques de 
ces deux souches virales. 
Des VIH isolés chez des 
patients camerounais sont 

très proches des SIV des 
singes Pan T troglodytes qui 
vivent dans la même région. 
« Il y a deux ou trois ans, 
raconte Michaela Müller
Trutwin, assistante de re
cherche dans les laboratoires 
de virologie de l'Institut Pas
teur, nos deux équipes ont 
fourni les arguments les 
plus forts pour démontrer 
que le chimpanzé serait à 
l'origine du VIH. Nous nous 
sommes concentrés sur le 
VUP, un gène commun au 
VIH-1 et au SIV de chim
panzé. » Les deux virus sont 
assez lointains, mais on n'a 
toujours pas trouvé de SIV 
plus proche du VIH. C'est 
d 'ailleurs l'objectif d'une 
étude qui doit commencer 

prochainement et qui por
tera sur différentes souches 
de SIV présentes chez plu 
sieurs espèces de singes 
du Cameroun. 
La biologie moléculaire per
met ainsi, pas à pas, de mieux 
comprendre l'origine des VIH 
et leur mode de diffusion. 
On sait aujourd'hui que, si 
les contaminations passées 
sont restées inaperçues, c'est 
faute de n'avoir pas rencon
tré jusque-là les conditions 
favorables pour provoquer 
une pandémie comme ce 
sera le cas dans les années 
1980. Le VIH a eu largement 
le temps de se diversifier et, 
favorisé par les migrations 
massives, l'industrialisation, 
la libération des mœurs, les 
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changements d'habitudes 
- et notamment des habitudes 
médicales avec l'utilisation 
d'aiguilles pas toujours sté
riles - , les transfusions san
guines, le sida a réussi à 
conquérir le monde. 

Une multitude 
d'approches, mais 
aucune certitude 

« On sait que le virus pro
vient du singe puisque tous 
les arguments vont dans ce 
sens, mais on ne peut pas 
dire que cela s'est passé 
entre tel singe et tel homme, 
poursuit Martine Peeters. 
On ne sait pas plus com
ment s'est faite la transmis
sion homme-singe qui est à 
l'origine de la pandémie. 
L 'événement est trop an
cien. » « Nous sommes nom
breux à penser que nous 
n'aurons jamais de certi
tudes, confirme Michaela 
Müller-Trutwin. Toutefois, 
nos recherches permettent 
de montrer que, quand 
l'homme intervient et change 
la nature, il prend un risque. 
Il lui faut par conséquent 
peser le pour et le contre. » 

ENQUÊTE 

Explication : l'homme, en 
modifiant son environnement, 
augmente les risques d'être 
mis en présence de mi
croorganismes pathogènes. 
« Il y a de plus en plus de 
contact entre hommes et 
singes, de plus en plus de 
gens qui vont en forêt, de 
plus en plus de singes qui 
sont chassés. Les petits vil
lages africains sont devenus 
des plaques tournantes de 
populations et les échanges 
.r multiplient entre la brousse 
et les villes. Alors pourquoi n y 
aurait-il pas, un jour, un autre 
virus qui s'introduirait dans 
la population humaine ? » se 
demande Martine Peeters. 
S'interroger s_ur les condi
tions d'explosion du VIH/sida, 
ce n'est pas chercher un res
ponsable, mais c'est acqué
rir des informations précieuses 
qui aideront à mettre au point 
de nouveaux traitements, voire 
qui permettront la mise au 
point d'un vaccin. Les ques
tions sont multiples. Exemple : 
pourquoi les singes, hôtes 
naturels du SIV, ne dévelop
pent-ils pas la maladie ? Le 
changement de virulence du 
virus semble étroitement lié à 

La grande rnriabilit{• du Ylll-1 

la réponse du système im
munitaire de l'hôte infecté. 
Si on arrive à mieux com
prendre le contrôle du SIV 
chez les singes mangabeys 
et chez les chimpanzés, on 
trouvera peut-être le moyen 
de maîtriser les effets du VIH 
chez l'homme. Même si ce 
n'est pas le cas à court terme, 
peu importe car tous les tra
vaux qui ont été entrepris ont 
permis de faire des progrès 
dans d'autres domaines de 
santé publique. « Le VIH est 
un microbe venant d'un ani
mal, comme le virus de la 
peste ou le virus Ebola. Ces 
micro organismes passent 
d'une espèce à l'autre, c'est 
dans leur nature, même si on 
ne comprend pas très bien ni 
pourquoi, ni comment, conclut 
le Pr Simon Wain-Hobson. 
En revanche, ils nous ont ap
pris qu 'on augmentait les 
risques de transmettre de 
nouveaux virus à l'homme par 
les xénotransplantations, no
tamment en utilisant des or
ganes de porc génétiquement 
modifiés pour remplacer des 
organes humains. Ils nous 
ont ouvert les yeux. Il est rare 
de rencontrer des éléments 

Tous les VIH ne se ressemblent pas et n'ont pas tout à fait les mêmes impacts. Les 
quelques différences obsernées sont dues à des mutations qui s'opèrent, très souvent, lors 
de la transformation du matériel généûque viral pour s'intégrer dans les nouvelles cel
lules de l'hôte infecté. Le VIH-2 semble moins virulent que le VJH-1 et toucher moins de 
personnes, mais celles-ci dé1 ,eloppe11t plus de lésions cérébrales. Le VIH-1, majoritaire 
dans le monde, se diversifie en trois groupes: M (majeur), 0 (Outlie,) et N (11011 0- 11011 M). 
Le groupe M est responsable de l'épidémie mondiale. Les deux autres, beaucoup plus rares, 
sont restés endémiques, confinés autour de points géographiqttes spécifiques, en Afriq1ie 
centrale, et même au Cameroun. Le groupe M, en revanche, a bénéficié de nombreux 
paramètres pour se répandre. 11 a même évolué en différents sous-types (de A à K). 
Une telle cfo·ersification complique la mise au point d'un vaccin. D'ailleurs, avant d'être 
connus, les VIH-1 groupe O et N n'étaient pas dépistés par les tests commercialisés. Des 
personnes étaient pourtant touchées par le sida. 
L'intérêt de surveiller ces varia.nts et d'en étudier la pathogenèse est donc évident. Plus 
on en saura, plus les tests de dépistage pourront être améliorés et les traitenumts ciblés. 
En sachant où circule tel ou tel variant et comment, c'est aussi assurer une meilleure lutte 
contre le VIH/sida. Le pire des scéna,ios serait tout de même, comme l'écrit Robin A. Wéi.ss, 
de l'University College London (Nature, vol. 410, 19 avril 2001, p. 965), que le VIH soit 
capable de changer so11 mode de tra11smission... • 
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aussi pervers que le VIH, 
mais la preuve est faite que 
cela existe, qu'il faut absolu
ment prendre en compte cette 
possibilité et être vigilants. » 

Géraldine Lebourgeois 
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PSYCHOLOGIE 

Désir d'autonomie et 
séropositivité des adolescents 
concilier l'inconciliable 

• 
• 

------------------:@,j,iiiHi,,iiMMliMl'Mttiiildl1di·t\i1ii1tiit5HBèH-

Pour les adolescents séropositifs, le traitement est incompatible 
avec leur désir d'autonomie. C'est l'une des principales 
conclusions de l'enquête menée dans le service de pédiatrie de 
l'hôpital Trousseau (Paris) auprès de 29 jeunes suivis, pour la 
plupart, depuis leur petite enfance. Analyse et témoignages. 

P 
our Sonia, l'annonce 
de sa séropositivité 
s'est inscrite comme 
le point de départ de 
toutes les ruptures : 
conjugales pour ses 

* Respectivement psychologue, 
technicienne d 'études 

cliniques, pédiatre, professeur 

chef de service 

(service d 'hématologie et 

d'oncologie pédiatrique, 

Pr Guy Leverger, hôpital A. -
Trousseau, 75012 Paris) . 

parents , familiales 
puisqu 'e lle a été séparée 
de ses fréres et sœurs et re
jetée par son pére, et enfin 
une rupture d'avec son pays 
natal qu 'elle a dû quitter à 
l'âge de 10 ans. L'histoire 
est complexe et sa conta
mination par transfusion a 
pris sens dans un conflit 
familial dont elle se sent en· 
core responsable. 
Au cours des années qui 
suivent l'annonce de sa sé
ropositivité, Sonia a grandi 
auprès de sa mére sans 
faire de bruit. Elle se sent 
coupable et malade en 
même temps. En échec 
scolaire important, elle ne 

se sent pas autorisée à 
penser son avenir : elle 
n'évoque sa séropositivité 
avec personne et « on » ne 
lui en demande pas plus. 
A 17 ans, sa mère lui orga· 
nise malgré tout des fian
çailles avec un ami d'enfance. 
Celui-ci apprend fortuitement 
la séropositivité de sa « pro· 
mise » à quelques semaines 
du mariage et, une fois de 
plus, le processus de rup
ture se répéte. 
C'est dans ce contexte que 
Sonia, qui a alors 18 ans, 
consulte. Elle essaie de ra· 
conter son histoire et repart 
en disant : « Je ne venais 
pas du tout pour tout ça, je 
venais pour des troubles de 
mémoires ! » Il est vrai que 
« la mémoire lui faisait très 
ma/ ». Introvertie et dépres
sive, silencieuse, Sonia, dans 
une conduite d'évitement, 

préférait ne pas avoir d'amis 
et s'était juré de ne plus 
jamais avoir d 'amoureux. 
Elle chuchotait sans cesse : 
« Ma vie ne vaut plus rien 
maintenant. Oui voudrait 
envisager un avenir avec 
moi, faire des enfants avec 
moi?» 

La fin 
d'une dépendance 

Deux ans se sont écoulés 
pendant lesquels Sonia est 
venue parler d 'elle. Des 
hauts et des bas, beaucoup 
de souffrance, un grand iso
lement, une mére de plus 
en plus tyrannique au fur et 
à mesure que Sonia s'ex
prime, beaucoup de rendez
vous manqués et, à chaque 
fois, la reprise, difficile, du fil 
de l'histoire, la mémoire qui 
se réveille doucement. Un 
petit boulot, quelques col
légues, Sonia s'interroge 
sur elle-même et la vie qui 
se profile devant elle. 
Le jour où elle évoque la 
transgression d'un interdit 
pour elle indicible, elle arrête 
son traitement. Elle raconte 
cet arrêt comme quelque 
chose de réfléchi , de posé, 
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la fin d'une dépendance aux 
médicaments. « Je me suis 
réveillée ... et j'ai décidé que 
je n'irai pas au rendez-vous 
de l'hôpital, que je finirai 
la boite de médicaments 
puis que je m'arrêterai d 'en 
prendre. Alors, je me suis 
sentie libre. » Elle raconte 
avec dérision ce qui l'avait 
tenue dans la crainte pen
dant la petite enfance, ce 
médecin qui lui avait raconté 
que au bout de quatre 
heures, des milliers de virus 
apparaîtraient. Cela lui faisait 
très peur à chaque fois 
qu 'elle vomissait. Sonia s'est 
autorisée à rompre : une 
rupture de traitement. 
Le moment le plus intense 
pour elle est la rencontre 
avec le pédiatre, qui entend 
sa demande. Nous sommes 
au mois de juin, Sonia promet 
de reprendre en septembre. 
Pendant les vacances qui 
suivent, c'est le retour au 
pays : sans traitement, une 
première ! Lorsqu 'elle re
vient à Paris, les résultats 
biologiques le permettant, 
le pédiatre lui propose « une 
fenêtre thérapeutique » . 

L'émergence de ce désir : 
arrêter, et le fait qu'on l'ait 
entendu , représente pour 
Sonia un tournant dans la 
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vie , qu 'elle commence à 
aimer. Dans les mois qui 
suivent, elle s'autorise bien 
d 'autres choses tant au 
point de vue professionnel 
que familial et affectif. Au
jourd 'hui, un an après l'arrêt 
du traitement, même si tout 
n'est pas toujours facile, elle 
envisage de quitter sa mère. 

Des inobservances 
décidées sans 
arrière-pensée 

Elle a rencontré aussi de 
nouveaux amis. Elle dit : 
« Ma vie actuelle est agréable. 
Il se passe plein de choses 
auxquelles je ne m'attendais 
pas. Ne pas prendre mes 
médicaments est un soula
gement. Pour la première 
fois, j 'ai pu faire le ramadan 
avec les autres, vivre comme 
les autres. » 

Souvent rencontré chez les 
adolescents séropositifs, le 
problème de la non-obser
vance est quelque chose de 
réfléchi et qui prend en 
compte le risque que cela 
implique. La plupart d'entre 
eux font consciencieusement 
la distinction entre oublis et 
arrêts délibérés : en effet 
cela n'a pas le même sens ! 
Pour Sonia, cela a été une 

Portrait 1k nl'l1f " ados " r1•lwll1•, 

façon de se démarquer du 
désir médical qui, jusque-là, 
pesait sur elle comme une 
menace surmoïque {« Si tu 
ne prends pas ton médi
cament le pire t 'arrivera » ) . 

C'est également le point de 
départ d'une position sub
jective par rapport à sa 
mère, avec l'expression de 
son désir propre. Au mo
ment de l'arrêt, Sonia sait 
qu 'elle prend un risque 
considérable , celui de la 
maladie qui est totalement 
imbriquée dans son histoire 
et dont on ne parle jamais 
dans sa famille . Elle est 
l ' exemple même de ces 
adolescents séropositifs qui 
atteignent leur cible en por
tant leur attention sur leurs 
traitements ! 
C'est une question que l'on 
connaît bien dans le service 
de pédiatrie de l' hôpital 
Trousseau (Paris) et c 'est 
ce qui a donné l ' idée à 
l'équipe de ce service de 
mener une enquête sur le 
vécu de la séropositivité au
près de 29 adolescents 
suivis depuis leur petite en
fance pour la plupart. Dès 
les premières réponses, il 
apparaît que le traitement 
pour l'adolescent est in 
compatible avec son désir 

Echappant souvent à toutf' verl,alisation de la souffrance, les 9 adolPscents les plus 
• extrémistes • de l'enquête menée à Trousseau, ceux qui arrêtent le plus souvent et le 
plus longtemps leurs traitements, ceux qui ne viennent pas régulièrement aux 
consultations, ont un point commun : faire comme si de rien n'était. Dans un déni très 
fort de leur séropositivité, ils sont aussi ceux qni ne sont pas partis avec les autres en 
colonie ou en classe de nature, ceux qui ne parlent jamais du virus et ceux dont les 
familles n'en ont jamais parlé. Ce sont enfin ceux qui disent ne jamais penser à leur 
séropositivité. De plus, ils peuvent parfois réagir violemment dans une prise de risque 
considérable, exprimant un vécu • abandonnique • extrêmement important, une souffrance 
évidente pour tous mais passant inaperçue au sein de leur famille. Beaucoup n'utilisent 
pas le préservatif tant de fois conseillé (trop probablement !). Même si ce n'est pas 
l'apanage de cette population, cela prend évidemment un sens singulier. En étudiant plus 
particulièrement ce groupe d'adolescents, on se rend compte de ce qui fai.t leur 
spécificité par rapport aux autres malades chroniques : lenr sensibilité plus aiguë à ce 
prolJlème que l'on rencontre tous les jours avec le VIH/sida: le problème du secret. 

• 
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d'autonomie parce qu ' il in
duit une sensation de dé
pendance. 80 % de la 
population interrogée ont été 
au moins une fois inobser
vants depu is le début de 
l'adolescence : plus de la 
moitié de ces jeunes l'ont fait 
parce qu'ils l'avaient décidé, 
en toute connaissance de 
cause, alors qu 'ils étaient 
bien informés sur les consé
quences de cette non-prise 
de médicaments. Trés peu 
d'entre eux évoquent le pro
blème des effets secondaires, 
qui peuvent motiver une dé
cision d'arrêt thérapeutique, 
comme les lipodystrophies, 
dont ils ont peu conscience 
contrairement à ce qu'on peut 
rencontrer chez les adultes, 
selon certaines études. 
Dans leur rejet de la séro
positivité, les adolescents 
se focalisent essentiellement 
sur les médicaments : 15 
sur 29 les citent comme ce 
qui dérange le plus dans le 
fait d'être séropositif. Selon 
eux, les médicaments sont 
une astreinte qui obère les 
moments de liberté, qui em
pêche de casser les habi
tudes et les horaires. Le 
traitement empêche de faire 
toutes les choses qui per
mettent de sortir du quoti
dien : partir avec la classe, 
aller dorm ir chez les co
pains, sortir le soir avec les 
copines sans être obligé de 
rentrer pour prendre le mé
dicament à heure fixe, faire 
le Ramadan .. . 
Le traitement est aussi le 
révélateur du virus, pour 
eux -mêmes d 'abord , aux 
yeux des autres ensuite : il 
est la preuve de la pré
sence, de l'ex istence du 
VIH , que la plupart de ces 
adolescents essaient d'ou 
blier au quotidien mais au
quel ils pensent à cause 
de leurs médicaments. Les 
adolescents sont, de plus, 
déçus par leur traitement. 
Dans l 'enquête menée à 
Trousseau, 12 adolescents 



ont une attente de soin à 
l'égard du traitement , 12 
autres disent qu'ils attendent 
une guérison tout en sachant 
que ce n'est pas possible. 
Les 5 derniers n'en atten
dent rien . Le traitement est 
aussi, pour l'adolescent, pris 
dans le désir de l'adulte, 
qu'il s'agisse du médecin 
ou des parents. Michel en 
témoigne quand il explique 
comment il ressent le dis
cours adulte : « Ils disent 
que ça fait dormir le 
virus ; je viens parce 
qu 'ils me disent de 
venir. ,, Michel reste 
totalement à l'écart de ce 
discours, et il n'est pas 
le seul. Le nombre 
d'adolescents qui 
sont « étrangers ,, 
à l'égard de 
leur charge vi
rale ou de leurs 
CD4 est impres-
sionnant. Pour eux, il s'agit 
d'un discours médical , d'un 
discours d'adulte qui ne 
semble pas les concerner. 
En fait, le traitement symbo
lise le manque de liberté, le 
manque d'autonomie et le 
droit de regard de l'adulte 
sur leur vie d'adolescent. 
Compliance, observance, ad
hésion, ces termes médicaux 
sonnent à leurs oreilles 
comme des impératifs. 
La prise de risque évoquée 
avec Sonia ne va pas, pour 
la grande majorité des ado
lescents, au-delà de cer
taines limites : ils se posent 
tous la question de savoir 
quels effets peuvent provo
quer les arrêts de traitement 
car, ce qui compte, c'est de 
ne pas se faire prendre par 
le pédiatre traitant à qui ils 
lancent un défi : saura-t-il se 
rendre compte de l'arrêt des 
médicaments ? Eli dit : «J'ai 
essayé d'arrêter pour voir 
si [les soignants] allaient 
remarquer quelque chose. 
Or, ils m 'ont dit excellent ! ,, 
Les adolescents se rassu
rent en minimisant la prise 
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de risque. Ils dédramatisent 
la maladie (aucun ne dit se 
sentir malade) en dévalori
sant les médicaments et le 
discours médical. Certains 
cependant n'ont pas vrai
ment conscience de leur 
non-observance, comme ce 

\ ) ( ) garçon qui dit 
prendre son 
traitement ré
guliérement en 
ajoutant que , 
« des fois, il ne 
le prend pas plu
sieurs fois par 

mois " · 

Ecouter, entendre 
pour prévenir les arrêts 

thérapeutiques 

Dans leur grande majorité, 
les adolescents interrogés 
dans le cadre de l'enquête 
faite au sein du service de 
pédiatrie de Trousseau re
prennent d'eux-mêmes le 
traitement qu'ils ont arrêté 
dans la culpabilité et l'an
goisse . Il est intéressant 
de noter que certaines 
publications et travaux 
concernant le suivis d'ado
lescents atteints de maladie 
chroniques, décrivent des 
phénomènes analogues. Il y 
a d'un côté des adolescents 
qui sont tous plus ou moins 

inobservants à un moment 
donné, ce qui apparaît 
comme un passage obligé 
de la dynamique adoles
cente : comme Sonia, ils 
sont dans un processus 
d'autonomie, ils prennent 

une position de t'\ " 
sujet face à la 
prescription en 
repensant totale-
me nt le traite
nient Il y a d'un 
autre côté des 
adolescents, 
moins nombreux 
(3 sur 29), qui ne 
sont jamais inobservants, 
mais complètement repliés 
sur eux-mêmes dans le déni 
de leur maladie. Inhibés et 
immatures, ils restent en 
marge du processus ado
lescent. A l'autre extrême 
enfin, on trouve quelques 
jeunes (9 sur 29) qui se 
permettent un arrêt de trai
tement supérieur à un mois. 
Ils sont dans une attitude 
de rupture plus catégorique 
par rapport au suivi médical. 
L'infection par le VIH et la 
maladie sida enferment avec 
elles des secrets de famille 
dont le jeune séropositif n'a, 
généralement, jamais pu 
parler, ni avec ses copains 
ni au sein de sa famille . 

Or il est évident que moins 
on parle de la maladie, plus 
on est en rupture avec elle. 
Etre en rupture, c'est refu
ser son existence : on ne 
veut rien savoir, on s'en
ferme dans un évitement de 
toute situation qui pourrait 

remettre en cause cette 
volonté de " non-savoir"· 
Le mutisme des familles 
accompagne celui des 
adolescents (certaines 
familles ont été très 
réticentes à l'en
quête). Il faut dire 
que les structures 

familiales , bien 
souvent 

déjà fragilisées, avec 
beaucoup de pères ab
sents (21 sur 29), ris
quent d'être encore plus 
déstabilisées dans cette 
période vécue comme 
celle de tous les dan
gers, où il existe une pos
sibilité de répétition et/ou 

de révélation du trauma
tisme de la contamination. 
Mises en scène de la sexua
lrté et des conduites à risque 
peuvent raviver les blessures 
parentales, surtout chez les 
parents qui sont eux-mêmes 
infectés. 
Adolescents mutiques et en 
refus de tout ou adolescents 
hurlant leur douleur d'être 
seuls au monde avec le VIH, 
ils souffrent tous de " ne 
pas avoir une maladie nor
male, et même un traitement 
normal", comme le dit l'un 
d'entre eux. Ce terme de 
" normalité ,, est au cœur 
des préoccupations des 
adolescents séropositifs. 
C'est ainsi , par exemple, 
que la plupart d'entre eux 
estiment avoir finalement 
une vie agréable. Et quand 
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on les interroge pour savoir 
ce que c 'est qu ' une vie 
agréable, ils répondent que 
c'est avoir « une vie normale 
malgré tout ». Le « malgré 
tout » exprime d'abord un 
déni, une mise à distance de 
l'infection et du traitement. 
Jean dit : « Je ne sais pas ce 
que c 'est que la maladie, 
mais je ne veux pas savoir. » 

Il ajoute néanmoins : « Le 
traitement sert à enlever le 
virus que j 'ai dans le cœur. » 

Beau symbole, malheureu
sement à prendre au pre
mier degré ! 

La peur 
de l'exclusion 

est la plus forte 

N'est-ce pas mettre à dis
tance aussi le virus que de 
l' investir comme quelque 
chose que l ' on pourrait 
maîtriser, palper ? Les ado
lescents en parlent parfois 
comme d ' une personne 
qu 'on voudrait apprivoiser : 
on l'endort, il se réveille, il 
se lève . Edouard ajoute , 
évoquant évidemment le 
virus : « Quand je me sens 
mal, je me dis : c'est encore 
lui qui fait sa tête. » Ce virus 
n'a-t-il pas son origine dans 
le pouvoir magique qu 'au
cuns ne possèdent ? Ma
madou, jeune Africain, parle 
d'un mauvais sort dont sa 
mère aurait été victime. li lui 
aurait été jeté par une 
grand-mère qui pratique la 
magie noire. C'est pour 
quo i il tombe malade à 
chaque fois qu ' il retourne 
en Afrique. Il n'y a d'ailleurs 
pas que le mauvais sort 
africain. Paul raconte com
me nt sa mère n ' a pris 
aucun traitement quand elle 
l'attendait car elle savait 
qu'il n'aurait rien .« Les mé
decins voulaient qu 'elle 
avorte , dit-il. Elle m 'a eu 
quand même et elle a eu 
raison : jusqu 'à l 'âge de 
9 ans je n 'ai pris aucun 
médicament ! » 

PSYCHOLOGIE 

Ces quelques paroles re
cueillies rejoignent l ' idée 
selon laquelle « le virus, on 
peut en venir à bout » . Fran
çois , parlant de sa mère, 
n'exprime rien d'autre : « Elle 
ne l 'a pratiquement plus [le 
virus] ; elle mange bien, le 
virus est pratiquement inof
fensif, elle ne prend plus de 
médicaments. » 

La normalité, c 'est aussi, 
pour les adolescents, d'avoir 
des copains. Ce n'est pas 
toujours facile car la peur de 
l'exclusion est la plus forte. 
Nadia en témoigne : « Ils sont 
bêtes mes copains quand ils 
me disent qu'il vaut mieux 
mourir que d'avoir le sida. » 

Quant à François qui a dû 
changer de place ses médi 
caments car ses copains 
fouillaient dans sa chambre, 
il dit : « Je n y pense qu ex
ceptionnellement, quand ils 
parlent de ça en rigolant, quand 
ils se moquent d 'une personne 
en disant "oui, il a le dasse " [le 
sida en verlant], une insulte 
dans leur bouche ... » 

On comprend, au fil de l'en
quête, que les adolescents 
ne sont pas toujours prépa
rés à « vivre le VIH » surtout 
quand ils se heurtent, par 
exemple, au mur du silence 

familial. De même, il est 
essentiel que l'équipe soi
gnante comme l'équipe de 
soutien sachent entendre l'in
observance comme l'expres
sion du désir propre de 
l'adolescent. Aider famille 
et enfant dès le début de la 
prise en charge à parler du 
virus semble plus que ja
mais le point de départ 
d 'une vraie prévention de la 
rupture de traitement. 
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L'enquête menée à l'hôpital Troussean a révélé que 55 0/o des adolescents interrogés se 
plaignent de moments dépressifs ou de solitude. De plus, un discours manifeste s'ouvre 
sur la maladie et la mort. Paul dit qu'il arrête ses médicaments • quand il en a marre 
de les prendre, marre de la vie •. Bruno, de son côté, n'est pas dupe. Il sait que, si on 
arrête le traitement, • on peut mourir • - son père est mort du sida -, et pourtant il avoue 
qu'il lui est a,rivé de ne pas le prendre. Il y a en fait chez ces jeunes un sentiment de grande 
culpabilité, et leur silence se fait en quelque sorte complice de leurs projets fragiles, de 
leurs réponses incertaines, des hésitations qu'ils ont à composer l'avenir. Martial, qui 
voudrait bien faire une • prépa et sci ences po • qui sont à sa portée, dit cependant : • Je 
ne fais que des projets à moyen terme, le reste ça fait trop loin ; on ne sait jamais ce 
qui peut arriver . • Sa mère ajoutera plus tard en écho : • Avant 1996, les choses allaient 
si mal, il faut nous laisser du temps ! » 

Beau.coup évoque les problèmes qu'il.~ pressentent lorsqu'il leu.rfaudra, plus tard, fonder 
une famille . Certains abordent timidement les diffi.cultés ayant trait à une vie amoureuse 
ou sexuelle, difficultés par rapport au non-dit de . la, séropositivité et à la trammission du, 
virus bien sûr. Tous enfin ont l'impression de payer au prix fort fo vie, cette vie qui est 
la leur ... avec le virus . • 
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, 

ctualité 
N°10 

Hépatite B 
une ATU pour l'Adéfovir 

Face à la pénurie de nouvelles molécules, c'est en France que l'Adéfovir Dipivoxil débute 
sa carrière hors protocole d'essai clinique. Fait remarquable, une autorisation temporaire 
d'utilisation lui a été délivrée en moins de six semaines. Une première. 

D epuis le 16 juillet 
l'Adéfovir Dipivoxil 
(Adéfovir), molé
cule prometteuse 

contre l'hépatite B, produite 
par le laboratoire Gilead 
Sciences, est accessible en 
France en autorisation tem
poraire d'utilisation (ATU) 
nominative. cc Le dossier 
d 'ATU a été soumis à 
/'Agence Française de Sé
curité Sanitaire pour les Pro
duits de Santé ( AFSSaPS) 
le 8 juin dernier, et la déci
sion prise dans un délai re
marquable a permis de 
mettre cette nouvelle molé
cule à la disposition des pa
tients en six semaines. A 
elle seule, la rapidité de la 
procédure en fait une pre-

mière pour ce qui est des 
médicaments anti-VHB », 

souligne le Dr Carol Brosgart, 
vice-présidente de ce labo
ratoire, chargée du déve
loppement clinique. C 'est 
l'occasion pour elle de 
rendre un hommage appuyé 
à la procédure d'ATU, une 
procédure spécifiquement 
française. cc Normalement, 
explique Carol Brosgart, un 
processus dEccés à une 
molécule en Europe dure 
entre douze et dix-huit mois, 
auxquels s 'ajoutent les dé
lais nationaux. L'A TU fran
çaise permet un accès bien 
plus rapide. » Pour arriver à 
ce résultat, il a fallu une 
forte implication de tous 
les acteurs au cours des 

derniéres semaines : le la
boratoire a dépêché plu
sieurs représentants en 
France pour négocier les 
termes de l'ATU avec l'AF
SSaPS, mais les associa
tions de patients, regroupées 
au sein du TRT-5, ont su, 
elles aussi , faire entendre 
l'urgence des besoins. 

Urgence, 
et rien qu'urgence 

Le traitement standard de 
l'hépatite B repose actuel 
lement sur une bithérapie 
interféron/lamivudine. L'in
terféron est administré pen
dant plusieurs semaines et 
la lamivudine pendant le 
même laps de temps et sou-

vent au-delà. Des résistances 
à la lamivudine apparaissent 
rapidement et avec un taux 
proche de 25 % par an ce 
qui rend toute prescription 
impossible au bout de 
quatre ans ! Cela justifie en 
grande partie l'ATU qui a 
été dél ivrée à l 'Adéfovir. 
cc Ouvrir une ATU en si peu 
de temps nécessite quelques 
précautions et exige une cer
taine prudence», commente 
Chantal Bélorgey, respon
sable du dossier à l 'AF
SSaPS, justifiant implici
tement un accés pour l'ins
tant restreint et un position
nement comme traitement 
de substitution. cc L 'ATU no
minative permet à /'Agence 
d'assurer l'évaluation de 

Le Journal du sida & de la Démocratie sanitaire/ n ° 138 - août/septembre 2001 19 



HÉPATITES ACTUALITÉ 

chaque demande de pro- passage en commission à 

duit, tâche qui, dans une l'AFSSaPS en vue d 'une 

ATU de cohorte, reviendrait ATU de cohorte à la fin du 
au laboratoire. Le suivi de mois de septembre et une 

chaque A TU accordée est mise en œuvre en octobre. 
également assuré », explique Son point de vue est conforté 
encore Chantal Bélorgey. par Chantal Bélorgey quand 
C'est là une façon de ré- elle affirme que « le type et 
pondre aux demandes d'in- les critères de l'ATU seront 
formations complémentaires réévalués à l'automne ». 

réclamées par le groupe 
des experts hépatologues de Efficace à dosage 
l'AFSSaPS avant tout élar- minimal 
gissement éventuel de l'ac-
cès à l'Adéfovir. En pratique, Ce nouvel examen devrait 
l'Adéfovir reste réservée pour être l'occasion d'élargir les 
l'instant aux seuls cas d'ur- critères actuels de l'ATU qui 
gence, « une solution déce- sont particulièrement res-
vante » pour Maxime Journiac, trictifs. En effet, aujourd'hui 
d'Hépatites lnfo Service, qui seules l'hépatite B sévère 
évalue les besoins au cours (principalement avec une fi-
des prochains mois à « un brose F3 ou F4 au score 
millier de personnes ». Métavir) et une résistance 
Plus optimiste, Gérard Lam- avérée à la lamivudine sont 
perti , directeur général de concernées. En d'autres 
Gilead France, espère un termes, ce sont surtout les 

Co constat vous 6tonn1? Sxhoz qu, 11 sida n·est pas qu'uno affalr• d'homme. Do plus 
tn plus de fgmmes sont conlamlntas. En offet. la contaml~tlon dts f1m11es ~rltvlrus du 
sida est p»Sff do 1 ftmmG pou, 7 hom11ts à 1 fom11t pour 3 hommes on 10 .1ns. 
AuJourd'huf. 30.000 tommes 10nt conbminh-s par lc, virus du slda on F~nct. 

111•srCM1t\~nocut0UtHl'Tt 
~---f"tr&fà&Jl~tr.lril.a~ 

patients arrivés à un stade à un dosage de 60 mg/jour, 

pré-cirrhotique ou cirrhotique soit 6 fois supérieur à la dose 

et ne pouvant être inclus validée dans le traitement 

dans les essais cliniques qui contre l'hépatite B, toxique 

sont concernés. L'ATU est pour les reins, ce qui avait 

également ouverte aux per- conduit à son abandon. 

sonnes co-infectées par le L'entrée en vigueur de l'ATU 
VIH, mais elle exclut généra- nominative de l'Adéfovir bou-

lement les patients présentant leverse en tous les cas le 

une insuffisance rénale. contexte d'impasse théra-

L'essai de phase Ill compa- peutique pour les patients 

rant des dosages de 10 et de gravement atteints d'hépa-
30 mg d'Adéfovir en traite- tite B et ayant épuisé le seul 
ment chronique montre une traitement couramment dis-
baisse significative de la ponible. Tout est en place 
charge virale de 3,56 log à pour un accès rapide et ou-
48 semaines sans mutation vert à cette nouvelle molé-
de résistance émergente évi- cule qui porte les espoirs de 
dente. Il a mis aussi en évi- très nombreuses personnes 
dence un autre point positif : infectées. En cas de confir-
le dosage de 10 mg par jour mation des bons résultats 
semble être le plus pertinent. des essais en cours, une 
On est loin des débuts diffi- AMM européenne pourrait 
ciles de cette molécule initia- être délivrée en 2002. 
lement développée contre le 
VIH et qui s'était alors révélée, Alexandre Biosse Duplan 

Alors prot6gez vous! Lo pr6Hrvatlf maS<ulln ou f6mln1n O:St b nul• 
protection contre le virus du sida ot contrt ln ~ladios s.xutU9f'I\Qrt 
tr:ansmfsslblos. C'est :auul un moyen do contraception. 
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Hépatite C • • 
vers la généralisation du Peg-lnterf éron 

Avec l'arrivée du Peg-lnterféron a -2a des laboratoires Roche, 
c'est la généralisation du Peg-lnterféron dans le traitement de 
l'hépatite C qui se profile. Explication. 

multicentrique de phase 1113 dont 
il est l'investigateur principal. 
Cet essai inclut 1149 patients 
traités pendant 48 semaines 
et suivis 24 semaines au
delà ; il comprend trois bras: 
1. Peg-lnterfèron a-2a à 

180 mg une fois par se
maine associé à la Riba
virine à raison de 1000 à 
1200 mg par jour ; 

2. Interféron a-2b (Interféron 
standard) à raison de 3 MU 
3 fois par semaine associé 
à la Ribavirine dosée de 
1000 à 1200 mg par jour (bi
thèrapie standard). La com
paraison entre les produ~s 
des deux laboratoires est in
tè ressante en l'absence 
d'une AMM pour l'interfé
ron Roche en association 
avec la Ribavirine ; 

3. Peg -lnterfèron a-2a et 
placebo, ce qui revient à 
une monothèrapie. 

Les critères d' inclusion de 
l'étude comprennent notam
ment des Alat élevés, un ARN 
du VHC détectable, des dé
gradations histologiques liées 
à l'infection à VHC. 

Peg-Interféron 
en chiffres 

Ils excluent en revanche les 
cirrhoses décompensées, les 
co-infections VIH ou VHB, 
l'anémie ou l'incapacité à 
supporter une anémie. Les 
génotypes sont répartis dans 
les trois bras de la façon sui
vante : de 64 % à 66 % de 
génotype 1, de 31 % à 33 % 
de génotype 2 et 3. Quant à 
la charge virale moyenne, 
tous bras confondus, elle 
s'élève à 6 MU/ml. Enfin, on 
relève 15 % de cirrhose dans 
le bras sous monothèrapie 
et 12 % dans les deux autres. 

L'étude montre un avantage 
significatif de la bithèrapie 
Peg -lnterfèron/Ribavirine : 
en moyenne 10 % de ré
ponses prolongées supplè
m en taire s, pourcentage 
légèrement atténué chez les 
génotypes 1 (9 %), et accen
tué chez les génotypes 2 et 
3 (15 %). L'écart de 10 % se 
retrouve chez les cirrhotiques, 
en comparant le taux de ré
ponse virale soutenue dans le 
bras Peg-lnterfèron/Ribavi
rine avec celui du traitement 
standard (33 % contre 43 %). 
Sans surprise, les bons ré
sultats du traitement sont di
rectement corrélés à la 
compliance : parmi les 86 % 
de répondeurs virologiques 
à la 12 ' semaine , 75 % 
(n = 184) présentent une ré
ponse virologique soutenue 
dès lors que l'adhésion au 
traitement est supérieure à · 
80 %. En dessous de ce seuil, 
le taux chute à 48 %. 
Les abandons de traitement 
sont plus élevés dans le 
bras « bithèrapie standard » 

(9,4 %) que dans le bras 

L e Peg-lnterfèron n'est 
pas une nouveauté, 
mais deux produits va
lent mieux qu'un. Seul 

validé et déjà disponible, le 
Peg-lnterfèron a-2b (Peg 
lntron®) des laboratoires 
Schering-Plough devrait, à 
terme, être rejoint par le 
Peg-lnterfèron a -2a (Pega
sys®) des laboratoires 
Roche. Si les données 
scientifiques montrent une 
efficacité approximative
ment comparable, le bou
leversement est réel car 
deux discours thérapeu
tiques s'affrontaient jus
qu'alors : « Tous les patients 
doivent bénéficier du Peg./n
terféron », disaient les uns. 
« Il faut réserver le traite
ment Peg./nterféron aux cas 
les plus difficiles à traiter », 

estimaient les autres qui 
voulaient en faire un traite
ment d 'exception en marge 
de la bithèrapie standard 
lnterfèron/Ribavirine. La que
relle est désormais dépassée. 
Dans un contexte de concur
rence exacerbée par une forte 
demande, le Peg-lnterfèron 
a -2a vient de faire l 'objet 
de communications intermè
d iai res à I' EASL 2001 , à 
Prague', et définitives lors 
de la Digestive Disease 
Week d'Atlanta' , où le Pr Mi
chael W. Fried (université de 
Caroline du Nord) a présenté 
l'essai mondial randomisé, 

Réponse virologique soutenue en fin de traitement et 
à l'issue du suivi (72'semaine) en intention de traiter 

Peg-lnterféron Interféron + Peg-lnteréfon 

a -2a [n = 224) RBV [n = 444) a-2a + RBV (n = 453) 

Réponse virologique 
en fin de traitement 59 % 52 % 69 % 
(tous génotypes) 
Réponse virologique 
en fin de suivi 30 % 45 % 56 % 
(tous génotypes) 
- Génotype 1 21 % (n = 145) 37 % (n = 285) 46 % (n = 298) 
- Génotype 2/3 45 % (n = 59) 61 % (n = 145) 76 % (n = 140) 

Le Journal du sida & de la Démocratie sanitaire/ n ° 138 - août/septembre 200 1 2 L 



É 

C 

Peg-1 nte rféron/Ribavirine 
(6,9 %). Cela se conçoit à la 
lecture de la liste des effets in
désirables du Peg-lnterféron 
a-2a, qui ne diffèrent d'ailleurs 
pas fondamentalement de 
ceux de l'interféron standard : 
fatigue, céphalées, myalgies 
(douleurs musculaires) et an
thralgies (douleurs articu
laires), symptômes grippaux, 
nausées et vomissements, ré
actions sur le site d'injection, 
fièvres, diarrhées, alopécie 
partielle, douleurs abdomi
nales, irritabilité, insomnie, 
vertiges et anorexie. Les effets 
psychiatriques appellent un 

HÉPATITES ACTUALITÉ 

commentaire : dans l'essai 
Roche, on observe 30 % de 
dépressions (tous stades 
confondus) dans le bras« bi
thérapie standard » contre 
21 % dans le bras Peg-lnter
féron a-2a/Ribavirine. 

Quel traitement choisir ? 

Si le Peg-lnterféron fait au
jourd'hui l'unanimité, la com
paraison entre les deux 
produits (Peg-lnterféron a -
2a et Peg-lnterféron a-2b) 
s'impose. En apparence, les 
résultats diffèrent : on obtient 
56 % de réponse globale 

avec le Peg-lnterféron a-2a 
contre 54 % pour le Peg-ln
terféron a-2b, et respective
ment 46 % et 42 % pour le 
génotype 1. Il est cependant 
inutile de donner une grande 
portée à ces écarts. Celui de 
2 % tous génotypes confon
dus n'est pas forcément si
gnificatif. La différence de 
4 % dans les génotypes 1 doit 
aussi être considérée avec 
précaution car l'étude Roche 
inclut les génotypes 4 dans 
le groupe non-1, alors qu'ils 
ont tendance à répondre au 
traitement comme les gé
notypes 1. A contrario, les 

i qm·,tions au Pr Patrick \larcl'llin, 
ht'·patologu1• à l'hi1pital Bt'aujon, Paris. t'I elwrelwur à l'ln,t'rtn (l 481) 

Hépatites Actualité : Quelles sont les caractéristiques thérapeutiques spécifiques 
au Peg-lnterféron a-2a ? 
Pr Patrick Marcellin : ll s'agit de la même nwlécul,e que L1nteiféron standard, stabilisée par 
le polyéthylène glycol (Peg), qui en prownge l.ti demi-vie en diminuant son élimination rénale. 
Plu.s stabl,e dans l'organisme, il a 1m effet de blocage anti11iral plu~ compkt et prolongé. Aim~ 
on en attend plu.s d'efficacité tout en dimi,want, les piC"s d'aC"tivité, et donc les effets secondaires. 

L Qu'apporte l'arrivée d'un nouveau Peg-lnterféron? 
Pr Patrick Marcellin : En monothérapie, le Peg-lnteiféron double globalement l'efficaâté 
de l'lnteiféron standard en termes de négativation de la charge 1>imle pendant l,e traitement 
et à six 11wis après l'arrêt. Cela montre l'effet de la pégylation. En association ai>ec la 
Ribai,irine, le Peg-lnteiféron, tous génotypes confondus, permet de gagner environ 10 % 

A d'efficacité par rapport à la bithérapie lnteiféron/Ril,avirine (47 0/o de réponse avec 
l'lnteiféron a-2b contre 54 0/o avec le Peg-lnteiféron a-2b, et 45 O/o avec l'interféron a-2a 
contre 56 0/o avec le Peg-Inteiféron a-2a). 

Quels commentaires vous inspirent les premiers résultats ? 
Pr Patrick Marcellin : De la prudence car les résultats des bithérapies fondées sur le 
Peg-Inteiféron ont été présentés oralement. On attend donc leur pnblicntion définitive pour 
pouvoir en analyser plus précisément les données. Avec le Peg-lnt.eiféron, certains effets 
indésirabks sont un peu plus fréqnents : plus de fièvres, de nausées et de neutropénies. Il 
faut donc prévoir un ajustement des doses en fonction des patients. Mais, globalement, la 

R tolérance semble à peu près équivalente. Les az,is des patients non répondeurs à la bithérapie 
standard qui reçoivent la nouvelle bithérapie avec le Peg-Inteiféron semblent partagés : 
la moitié d·entre eux juge le Peg-lnte,féron plus difficile à supporter, l'autre plus aisé. 
Cependant, l'élément positif qui doit être retenu, c'est qu'il suffit d'une injeC"tion hebdomadaire 
au lieu de 3 pour un gain de réponse au traitement de 10 %. 

A 

G 

Considérez-vous toujours l'écart de réponse au traitement entre Interféron et Peg
lnterféron chez les génotypes 2 et 3 comme non significatif ? La disponibilité de 2 
Peg-lnterféron fait-elle évoluer votre approche ? 
Pr Patrick Marcellin : Dans l'étude Schering-Plough, on pouvait considérer la variation de 
réponse comme non ~ignificative (79 0/o pour la bithérapie standard contre 82 0/o pour celle 
incluant le Peg-lnte,féron). Celle de Roche montre un écart plus important (61 0/o sous 
bithérapie standard contre 76 0/o sous Peg-lnte,féron). Deux études valent mieux qu'une, et 
pourtant, même m 1ec des chiffres différents, elles vont dans le même sens. A terme. on peut 
rnnsidérer que le Peg-lnteiféron devrait se substituer à l'Inteiféron standard quel que soit 
le génotype. • 

E ----
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inclure dans les génotypes 
1 reviendrait sans doute à rap
procher les résultats des deux 
études dans ce groupe ré
puté moins bon répondeur. 
Enfin, les dosages quotidiens 
de Ribavirine diffèrent : entre 
1000 et 1200 mg chez Roche 
alors qu'ils sont directement 
corrélés au poids du patient 
chez Schering-Plough (de 
800 à 1200 mg). En somme, 
la conception même des deux 
études interdit, dans l'état 
actuel des publications, toute 
comparaison « fine "· 
On peut cependant retenir 
que le Peg-lnterféron est très 
certainement appelé à rem
placer l'interféron. Si les deux 
laboratoires font actuellement 
une « course contre la 
montre » pour obtenir une 
AMM en bithérapie, le traite
ment officiel demeure à ce 
jour la bithérapie lnterfé
ron/Ribavirine. Pour béné
ficier de la bithérapie Peg
lnterféron/Ribavirine, il faut 
donc, en théorie, intégrer un 
protocole d'essai. 

A. B.D. 

1. X.XXV/• Congrès de 

l'European Association of 

Liver Diseases, du 18 au 

22 avril 200 I , Prague. 
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• Pegylated (40 kDa) 

l nte,feron a-2a (PEGASYS) 
in Combina/ion With 

Ribavirin: E[ficacy and Saf ety 

Results From a Phase 111, 
Randornized, Actively 

Controlled, Multicenter Study • 
Abstract 289, AASLD 

Presidential Plenary Session, 

22 mai 2001. 
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POINT DE VUE 

Quelle place pour 

la médecine de ville dans 
le suivi de l'infection à VIH ? 

N·tiif\:§0@ttH·fl/hBd·• 

La chose est peu connue et encore moins dite : aujourd'hui, de 
nombreuses consultations pom· le suivi de l'infection chronique 
à VIH n'ont pas de justification médicale à être hospitalières. 
C'est notamment le cas pour les patients, heureusement nombreux, 
dont la situation immuno-virologique est stable sans traitement 
ou sous traitement, et qui ne nécessitent qu'une surveillance 
bien codifiée, suivie éventuellement d'un renouvellement du 
traitement en cours. 

S 
eul un audit pour
rait quantifier pré
cisément le phé
nomène, mais on 
peut faire l'hypo
thèse qu 'actuel
lement environ la 

moitié des consultations pour 
le suivi de l'infection chro
nique à VIH dans les hôpi
taux français n'a pas nécessité 
d'être ... hospitalière. S'il s'agis
sait de toute autre pathologie, 
ces consultations auraient lieu 
en ville, chez le spécialiste 
ad hoc ou chez un généraliste 
compétent. Mais il n'y a dans 
notre pays ni infectiologue, ni 
immunologiste de ville, et en
core moins de sidénologue. 
Quant aux généralistes moti
vés ne disposant pas d'un 
tampon hospitalier à leur ca
binet', les autorités ont, depuis 
plusieurs années, conscien
cieusement accumulé les obs
tacles pour les empêcher de 
prendre en charge ces pa
tients, sauf pour le maintien à 
domicile en fin de vie, même 
si elles proclament le contraire 
sur l'air de « l'indispensable 
complémentarité ville-hôpital ». 

Ainsi, pour les prescriptions 
médicamenteuses, sont suc
cessivement apparues : 
- l'autorisation temporaire d'uti-
lisation (ATU) qui implique 
une prescription purement 
hospitalière ; 

- puis pour des médicaments 
ayant une autorisation de 
mise sur le marché (AMM), 
la prescription initiale hos
pitalière (PIH), qui ne per
met au médecin de ville 
que de renouveler une or
donnance hospitalière ; 

- et enfin la prescription res
treinte (PR), qui n'autorise 
même pas ce renouvellement 

En ce qui concerne la sur
veillance biologique, c'est 
désormais une règle que 
les examens recommandés 
par les experts pour le suivi 
de routine sont expérimen
taux. Utilisant des techniques 
non validées, et donc hors 
nomenclature de l'assu 
rance maladie, ils ne peu
vent être réalisées que dans 
des laboratoires hospitaliers. 
C'est le cas aujourd'hui du 
dosage plasmatique des in
hibiteurs de protéase et du 

génotypage du virus réalisés 
en routine à l'hôpital depuis au 
moins deux ans. De plus, de
puis janvier 2000, pour des 
raisons évidemment plus bud
gétaires que médicales, il a 
été interdit aux laboratoires 
hospitaliers de réaliser ces 
examens sur prescription 
d'un médecin de ville. Ainsi, 
en dehors de la surveillance 
clinique et du soutien psy
chologique, il ne reste au
jourd'hui au généraliste qui 
n'a pas un tampon hospita
lier à son cabinet que la 
surveillance des lympho
cytes CD4 et de l'ARN 
plasmatique. Et si ces mar
queurs sont corrects, la pos
sibilité de renouveler les 
ordonnances hospitalières 
dont les médicaments ont 
une AMM sans prescription 
restreinte . Dans tous les 
autres cas, il doit ré-adres
ser le patient à l'hôpital, avec 
l'espoir de recevoir ulté
rieurement des nouvelles. 
Dans ces conditions, il est 
évidemment plus simple 
pour les patients de tout 
faire à l'hôpital ! 
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Toujours dans cette logique 
d'exclusion du médecin de 
ville non attaché d'un service 
hôspitalier, même le suivi cli
nique et le soutien psycholo
gique en ville sont remis en 
cause. En effet, l'Agence fran
çaise de sécurité sanitaire 
pour les produits de santé 
(AFSSaPS), après avoir ré
cemment considérablement 
amélioré les relations entre 
les Centres régionaux de 
pharmacovigilance (CRPV) et 
les services hospitaliers, a pré
senté en mars dernier la ver
sion initiale d'un projet de 
déclaration d'effets indési
rables directement par les pa
tients eux-mêmes. Comme si 
le médecin de ville n'existait 
pas ! Comme s'il n'était pas là 
pour entendre les plaintes des 
patients, étayer les signes fonc
tionnels par un examen clinique 
et des examens complémen
taires appropriés, établir un 
diagnostic et proposer ne se
rait-ce qu'un traitement symp
tomatique mais aussi une 
stratégie vis-à-vis de traite
ments en cours mal tolérés ! 
De son côté, lorsque l'Agence 
nationale de recherche sur le 
sida (ANRS) s'intéresse à l'ob
servance thérapeutique, elle 
étudie jusqu'à présent des 
facteurs prédictifs et des 
interventions hospitalières 
{« consultations d'observance » 

POINT DE VUE 

assurées par des infirmières et 
des psychologues hospita
liers), mais jamais le rôle du 
médecin de ville dans l'infor
mation et le soutien du patient 
Cette négation permanente 
et à différents niveaux de 
l'existence du médecin de 
ville a provoqué peu à peu 
son élimination du champ 
de l'infection à VIH . Ce qui 
valide a posteriori l'hypo
thèse qu'il n'existe pas ! 

Vers une nouvelle forme 
de collaboration 

villt-~hôpital 

Pourtant, certains tentent de
puis longtemps (et tentent 
encore) de suivre leurs pa
tients même sans être atta
chés de services hospitaliers. 
Cependant, derrière les beaux 
discours des ministres, ils 
se heurtent, sur le terrain, à 
des obstacles pratiques que 
les Réseaux Ville -Hôpital 
(RVH) n'ont ·pas pu résoudre. 
Parallèlement, les professeurs 
d'université semblent avoir 
renoncé à une formation conti
nue sur la thérapeutique anti
rétrovirale destinée à d'autres 
médecins que les attachés de 
leurs services. A leur décharge, 
il est vrai que la seule véritable 
formation continue est la pra
tique régulière et que sans 
cette pratique, il est quasiment 

impossible de suivre l'évolu
tion rapide des connaissances 
et des pratiques. 
Ils ont de plus laissé en 
quelques années la partie 
« mise à jour théorique » de 
cette formation continue tom
ber entre les mains des 
firmes pharmaceutiques, qui 
invitent à leurs symposiums 
et aux grands congrès inter
nationaux les prescripteurs 
autorisés, hospitaliers à plein 
temps et attachés. Ces der
niers, souvent généralistes en 
ville, ont le privilège de pouvoir 
tout prescrire, donc de pouvoir 
suivre entièrement leurs pa
tients. Nommés par un chef de 
service (et non par concours 
de la fonction publique !), ils 
acceptent, pour 250 francs 
par demi-journée, de faire 
tourner une bonne partie des 
consultations hospitalières, 
qu'ils pourraient souvent tout 
aussi bien assurer à leur ca
binet. Les attachés se font 
ainsi complices et font per
durer un système qui exclut 
globalement les médecins de 
ville, pour avoir en contrepar
tie la possibilité de travailler 
normalement et le plaisir d'être 
apparemment considérés 
comme des spécialistes, voire 
comme des hospitaliers ... 
Or quelle peut être l'évolu
tion prévisible de la prise 
en charge de l' infection 

HPZo-8~ : uni' as~oC'iation ch· praliC'il'ns motÏ\ i-~ 

Re;;o-85 est une association de médecins de ville, généralistes en majorité ainsi que derma
tologues, dont les fondateurs étaient soit membres de l'association des médecins gays (AMG) 
soit simplement « gay-friendly •. Confrontés en 1985 (avec l'arrivée des premiers tests séro
logiques de dépistage) à de nombreux cas d'infection par le VIH dans leur clientèle, ils ont 
sollicité une coopération et une formation de la part des hospitaliers, dont un seul à l'époque 
(Willy Ro;;enbaum) a répondu à cettP demande. Considéré à partir de 1992 comme un • Ré
seau Ville-Hôpital • (circulaire de juin 1991), Re;;o-85 a, dès 1994, déploré l'absence de re
connaissance d'une compétence spécifique et a critiqué le mainten de la médecine de ville dans 
les rôles de recruteur pour file active hospitalière et de sous-traitant pour fin de vie à domicile. 
Après l'arrivée des traitements • hautement actifs •, le changement de présentation de la ma
ladie, la captcition des patients par Les hôpitaux el la multiplicité des services impliqués ont 
conduit Rezo-85 à se recentrer sur la ville afin de retrouver un rôle pivot, à la fois po1tr le 
suivi de base et l'aide à l'obse111ance, l'épidémiologie et la pharmacovigilance. 
Une collaboration a été établie avec l'Institut de veille sanitaire et des projets sont en cours 
avec l"AFSSaPS et l/lP-HP dans son ensemble, qui peuvent s'ouvrir à d'autres praticiens de 

ville motivés. • 
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chronique à VIH ? Grâce aux 
traitements « hautement ac
tifs » introduits depuis 1996, 
les patients vont statistique
ment mieux et les consulta
tions ont pu être espacées, 
ce qui a compensé l'afflux 
de nouveaux patients aupa
ravant non suivis, venus pour 
bénéficier de ces nouveaux 
traitements. 
Par ailleurs, après les nou
velles recommandations (Rap
port Delfraissy, décembre 
2000), on devrait observer un 
certain ralentissement des nou
veaux débuts de traitement 
qu'il est désormais conseillé 
de différer. Ces deux facteurs 
devraient concourir à une sta
bilité, voire à une légère baisse 
du nombre de consultations 
nécessaires. D'un autre côté, 
le nombre de décès diminuant 
et celui des nouvelles conta
minations augmentant (en par
tie d'ailleurs du fait du retard du 
traitement de patients sexuel
lement actifs), on peut prévoir 
une élévation globale du 
nombre de patients suivis. Au 
total, le nombre de patients 
suivis (traités ou non) pourrait 
bien croître dans les années à 
venir, alors qu'on ne pourra 
pas indéfiniment espacer les 
rendez-vous et qu'il ne paraît 
pas prévu d'affecter de nou
veaux moyens à l'extension 
des consultations hospitalières. 
Par conséquent, la question 
d'une délégation de certaines 
consultations (notamment 
celles dont la justification à 
être hospitalières est plus bu
reaucratique que médicale) à 
des médecins de ville non at
tachés, non spécialistes, mais 
motivés pour cette tâche devrait 
donc se poser un jour ou 
l'autre. Pour préparer et amor
cer ce mouvement, un projet a 
été proposé en janvier 2001 à 
!'Assistance publique-Hôpi
taux de Paris (AP-HP), défi
nissant une nouvelle forme de 
collaboration ville-hôpital qui 
ne ressemble ni aux relations 
traditionnelles avec les « cor
respondants » ni aux Réseaux 



POINT DE VUE 

Ville-Hôpital (RVH). Ces der- intention (sauf urgence ou cales et juridiques, de corn- organisée une formation conti-
niers en effe4 créés en 1991 empêchement). pétences et de responsabili- nue multidisciplinaire de haut 
pour le maintien à domicile de Par définfon, le médecin « ré- tés) une délégation niveau et indépendante de 
patients en fin de vie plus que férent de ville VIH » aurait une supplémentaire au référent de l'industrie pharmaceutique. 
pour le suivi thérapeutique au délégation totale : ville VIH. Celui-ci devra alors, En conclusion, aujourd'hui et 
long cours de patients ayant 1) pour la surveillance clinique comme c'est le cas jusqu'à dans le futur proche, il n'y aura 
une vie normale, souvent cen- au long cours selon les présent, adresser le patient à pas de spécialité de sidénolo-
trés sur un service ou un hôpi- bonnes pratiques en vi - l'hôpital. Mais ce sera aprés gie en ville pour prendre le re-
tal, souvent à dominante sociale gueur, le recueil des effets avoir lui-même prescrit tous lais de l'hôpital, la prévalence 
pour des patients nécessitant indésirables, le soutien à les examens complémentaires des patients suivis (et même 
un encadrement serré, se sont l'observance et la surveil- requis (y compris les dosages des patients traités) risque 
révélés impuissants face à la lance biologique de base plasmatiques et le génotypage d'augmenter, l'hôpital ne rece-
« captation » des patients am- (marqueurs d'effets indési- viral). Le médecin hospitalier vra pas davantage de moyens 
bulatoires par les consultations rables, lymphocytes CD4, devra en retour lui adresser un pour étendre ses consultations, 
hospitaliéres et ne sont pas ARN viral plasmatique) ; compte rendu des options dis- et son rôle est d'être un pôle 
une réponse adaptée au pro- 2) pour renouveler l'ordon- cutées et une copie de la nou- d'excellence plutôt que le mé-
bléme soulevé ici. L'objectif du nance en cours quelle velle ordonnance hospitaliére. decin traitant. Une délégation 
nouveau projet est sans ambi- qu'elle soit, lorsque la si- Enfin, pour que les médecins dérogatoire contrôlée et une 
gu'ité de transférer une partie tuation est stable et que le référents de ville VIH ne soient formation continue de pointe, 
des consultations (notamment traitement peut être pour- pas déconnectés des avan- offertes à un petit nombre de 
celles qui n'ont pas de justifi- suivi sans changement ; y cées thérapeutiques et stra- médecins de ville bien identifiés 
cation médicale à se dérouler compris si l'ordonnance tég iques, des séances de au niveau régional, devrait per-
à l'hôpital) vers la ville, pour comporte des médica- discussions de dossiers corn- mettre le transfert (médicale-
améliorer la continuité des sui- ments en ATU ou à pres- plexes seront organisées une ment justifié) d'une partie des 
vis sans nuire à leur niveau de cription restreinte. Les fois par mois, avec la présence consultations hospitalières vers 
qualité. Pour cela, il s'agit pharmacies hospitalières directe ou par visio-confé- la ville, sans diminuer les files 
d'identifier une liste régio- dispenseraient alors ces rence, d'experts hospitaliers actives hospitalières, sans faire 
nale de médecins « référents médicaments comme sur multidisciplinaires (cliniciens, perdre le « contrôle » des pa-
de ville VIH », généralistes prescription hospitalière ; virologues, pharmacologues ... ). tients ni faire baisser le niveau 
attachés ou non d'un service 3) pour prescrire à son cabine4 Pour l'hôpital, une telle délé- médical des suivis. 
hospitalier mais désireux de lorsque la situation indique gation partielle à des méde- Entre la délégation minimale 
s'impliquer fortement dans le un éventuel changement de cins de ville devrait avoir pour accordée par la loi à tout mé-
suivi au long cours de leurs traitement (échec thérapeu- conséquence une diminution decin (mais insuffisante pour 
patients infectés par le VIH. tique, intolérance ... ) et selon du nombre de consultations une réelle implication dans la 
Sans être titulaires d'un nou- les recommandations en par patient, mais pas des files prise en charge médicale de 
veau diplôme ou concours, cours, tous les examens né- actives, puisque, légalement, l'infection à VIH) et la délé-
ces médecins autodésignés cessaires, y compris ceux une consultation hospitalière gation totale accordée par le 
susceptibles de se voir délé- réalisés uniquement à l'hô- annuelle reste obligatoire pour statut des attachés, il nous 
guer certaines prescriptions pital et hors nomenclature chaque patient, même si tout parait y avoir une place pour 
dérogatoires seront ainsi par- de l'assurance maladie (do- va bien. De plus, compte tenu une délégation intermédiaire. 
faitement identifiés, sur une sages plasmatiques d'anti- du différentiel entre les nou- Celle-ci n'a de raison d'être 
liste tenue par l'AP-HP et dif- rétroviraux, génotypage du veaux cas et la mortalité, ces que dans la situation présente 
fusée à tous les services virus ... ). Les prélèvements files actives ne peuvent qu'aug- d'une « spécialité sans spé-
cliniques concernés, aux phar- sanguins pourront alors être menter, au point peut-être de cialistes de ville ». Instaurée à 
macies, laboratoires de virolo- faits dans un laboratoire de compenser la diminution du titre expérimental pour le suivi 
gie et de pharmacologie. ville volontaire avant d'être nombre de consultations par des patients infectés par le 

transportés dans le labo- patient, donc sans risque de VIH, cette délégation inter-
Pour les médecins ratoi re hospitalier qui ef- perte de moyens. médiaire devra faire l'objet 

référents VIH, fectuera l'examen, mais Le niveau médical des suivis d'une évaluation . 
une délégation le financement en sera ne devrait pas baisser, du fait J.-M.D. 

dérogatoire contrôlée exactement le même que d'une bonne identification d'un 
si la prescription avait été petit nombre de médecins }ean-Midiel Dariosecq est 

Pour le patient, le choix (vo- hospitalière. référents de ville VIH, à qui coordinateur de L'assocù:ttion 
lontaire) d'un tel « référent En ce qui concerne deux seront bien diffusées les Rezo-85. 
de ville VIH », assorti du autres situations, l'instauration bonnes pratiques périodi-
contrat usuel de « médecin d'un premier traitement et la quement mises à jour, avec 1. ndlr : c'est à dire n 'étant pas 
référent » avec sa caisse modification d'un traitement qui un échange réciproque attadié d 'un service hospitalier. 
primaire d'assurance maladie, antirétroviral en cours, il est d'informations concernant 
impliquera de toujours consul- difficile d'envisager aujour- chaque patient cosuivi sera (Le titre et les inte11.ires 
ter ce médecin en première d'hui (pour des raisons médi- obligatoire et pour qui sera sont de la rédaction) 
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Date limite 
de dépôt des dossiers 

• 17 septembre 2001 
avant minuit 
(le cachet de la poste faisant foi) 

à 18 heures 
(en cas de dépôt sur place) 

Le prochain appel d'offres 
sera ouvert le 15janvier 2002 

VIH/sida 

• Recherche clinique : 
- jacqueline.bernard@anrs.fr 
- fax: 33 (0)1 53 94 6002 

• Recherche en biologie fondamentale: 
- nathalie. le-mehaute@anrs.fr 
-fax : 33 (0)1 53946003 

• Recherche en santé publique et sciences 
de l'homme et de la société: 
- annie.collin@anrs.fr 
- fax : 33 (0)1 53 94 60 05 

• Recherche dans les pays 
en développement: 
- nevada.mendes@anrs.fr 
- fax: 33 {0)1 53 94 60 03 

• Essais thérapeutiques 
(recevables en permanence): 
- claudine.giner@anrs.fr 
- fax: 33 (0)1 53 94 60 02 

Hépatite C 
• Recherches sur l'hépatite C 
• Essais thérapeutiques 

(recevables en permanence) : 
- jacqueline.bernard@anrs.fr 
- fax : 33 (0)1 53 94 60 02 

-
_, 
t.1.1 
a.. 
a.. 
< 
~ .... 

vert à tout laboratoire de recherche public o 

Projets de recherche 

L'ANRS soutient des projets de recherche s' il s s' inscrivent dans les domaines définis ci-dessus. 

Les contrats de l'ANRS sont alloués pour une durée maximale de 2 ans. Les projets menés en 

France peuvent être présentés sous la forme d'un partenariat entre plusieurs équipes de recherche. 

Les projets concernant les pays en développement doivent impliquer une équipe française 

et au moins une équipe d'un pays en développement. Les projets menés sur les « sites » 

ANRS/mini stère des Affaires étrangères (MAE) seront retenus en priorité *. 

Les projets d'essais thérapeutiques dans les domaines du VIH et du VHC sont recevab les 

en permanence auprès de l 'AC 5 et de l'AC 24** respectivement . 

Contrats d'initiation d'une recherche 

Ces contrats d'un an, d'un montant maximum de 12 000 € HT, sont destinés à évaluer la 

fa isabilité d'une recherche dans les domaines d'intérêt de l'ANRS. 

Bourses de recherche 

Les bourses sont destinées à des chercheurs frança is ou étrangers, pré· ou post·docto· 

rants de moins de 40 ans (titu laires au minimum d'un DEA ou diplôme équivalent). ratta· 

chés à une structure de recherche françai se, et souhaitant mener une recherche dans les 

domaines d'intérêt de l'ANRS. Les chercheurs étrangers de haut niveau peuvent bénéficier 

d'une bourse, sans restriction d'âge. 

La durée des bourses post-doctorales est d'un an, renouvelabl e une foi s; celle des bourses 

pré-doctorales, d'un an, renouvelable deux foi s. 

• Les sites ANRSIMAE: COie d"fvoire. Burkma Faso. Senl!gal, Vietnam. Cambodge, BréSJ/ Les projets menés dans les zones d'intervention prioritaires du MAE sont cofi
nancés par l'ANRS et le MAE. Ces zones sont : Proche-Orient / Uban. Palestine Afrique/ Afrique du Sud. Algcrie, Angola, Benin, Burkina Faso, Burundi, Cameroun, Cap Vert, 
Centtafrique, Comores, Coogo, Républtque d&nocra11que du Congo, Côte d'Ivoire. DJibooll, Erythrée, Ethiopie, Gabon. Gambie, G/ma, Guinée, Guinée Bissau. Guinee lqua
t()(iale, Ke,rya, Liberia, Madagascar, Mali, Maroc, Maurice, Mauritame, Mrmimb1que, Namibie, Niger. Nigeria, Ouganda, Rwanda, Sao Tomé, Seœgal, Seychelles, Sierra leone. 
Tanzanie, Tchad, Togo, T1111s,e, limba/N.e. Asœ ru 5ud-Est/Camlxxlge, Laos. VIClnam. Caraibes: Cuba, Ha111. Petites Anulles, Rep,blique daninicaiœ, Su-inam. Pacifique/Vanuatu 

•• AC 5 : action coordonnœ « essais thêrapeur,ques VIH » - AC 24 act1M coordonnee «essais thêrapcut,ques VHC ». 

• 



GRANDS TÉMOINS 

Sida et activité professionnelle • 
• , . , . 

temo1gnage et exper1ence 

-------------------------------------N·JiUi:i·tï#·iMfii-111 

Une vie active avec le VIH, c'est tout à fait possible à condition 
d'accepter de faire un travail sur soi et sur sa maladie afin de 
gérer au mieux de l'épreuve cet « état de fait » . 

et... la « résurrection ,, 
(remontée de la pente, 
réinsertion professionnelle) 
grâce à la médecine 
(AZT, trithérapie, protocoles 
de recherche delta , 
concorde ... ), grâce aussi à 
une hygiène de vie (sport) 
et à une motivation presque 
surhumaine (retrouver 
toutes ses ressources pour 
surmonter la maladie). 
Aujourd 'hui, il méne une vie 
« normale ,, malgré une 

M 
ichel Pélegrin , 
40 ans, est un 
homme respon
sable, ouvert et 
entreprenant, un 
homme qui a un 

• Docteur-ingénieur en 

biologie, génétique et santé 

VIC BioStart: conseil 

en communication et 

valorisation en biologie et 

santé (Toulouse) . 

présent et un 
passé riche et plein d'ex
périences. Son présent : 
professionnellement, il est 
responsable de la commu
nication audiovisuelle chez 
3A (Lait et Produits laitiers : 
Pilpa, Cantorel, Candia, 
Capitoul. .. ), une grande 
entreprise toulousaine à 
structure coopérative ; af
fectivement, il a une vie par
faitement épanouie , un 
couple stable et pacsé ; 
socialement, il est prési
de nt d'une association 
d'accompagnement de per
sonnes séropositives et ma
lades (Ecd Dialogues), mais 
aussi membre du comité 
de pilotage du programme 
oRchestra, le projet-pilote 
de l'hôpital Purpan (cf Jds 
n° 133). Il se sait atteint 
par le VIH depuis 1985 et 
a appris trés rapidement à 
gérer cette séropositivité 
sur le plan médical (bilan, 

suivi régulier ... ) comme sur 
le plan psychique humai
nement ; il a connu les an
nées terribles (en 1993, son 
bilan de santé était désas
treux, son espérance de vie 
de deux ans, le départ en 
invalidité incontournable) 

L1· monclt' du trmail faet• au \"IH/sicla: 
t'·tat dt·s lil'ux 

Le Journal du sida et de la Dhnocratie sanitaire a publié 
récemment un numho spécial sur • Le monde du tra-1,•ail 
face au VIH/sida' •. Cet • état des lieux • donne lapa
role aux associations de terrain - et à Arcat-sida en par
ticuliPr pour ses actions en entreprise - , aux politiques, 
et plus gh1éralement à tous ceux qui sont en première 
ligne. A l'image de ce que l'on peut lire dans l"article 
ci-dessus, des • grands témoins • nous ont confié leur 
expérience. On trouvera aussi dans le ,wméro spécial, sous 
la plume de la journaliste de l\1archés tropicaux, Thérèse 
Lethu, une ana(yse remarquable qui fait 11-n point sur 
l'influence el l'incidence du sida snr les problèmes sociaux 
dans le milieu de travail en Afrique. Une excellente 
introduction à l'étude de Nicole f1emazza-Licht et coll. que 
no1is publions dans ce numéro page 29. 

M.H. 

1. 11 ° 136-137,juinljuillet 2001. 

On peut commander ce numém spécial en adressant un chèq,œ 

de 50 F à l'ordre d:4.rcat-sida à : Arcat-Dif.fusion. BP 90, 

7.5961 Paris Cedex 20. 
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séropositivité persistante et 
diverses manifestations se
condaires de l'infection (dia
bète, fatigabilité .. . ). Voilà un 
homme qui vit, qui s'implique 
et qui est entouré (famille, 
milieu socioprofessionnel). 
« Trois éléments m'ont sauvé, 
explique-t-il, tranquille, lu
cide, la médecine, un travail 
sur moi-même [une psycha
nalyse et une phase de ré
flexion qui a constitué en un 
travail sur les notions de 
choc, d'épreuve, d'angoisse, 
de combat, de handicaps et 
de ressources avec une 
prise de recul face à la 
maladie ... ] et un entourage 
très présent et aimant. J'ai de 
plus créé une association et 
j'ai eu la chance d'être connu 
et même reconnu profes
sionnellement. Le fait d'avoir 
un travail original au sein 
d'une structure qui a un 
statut juridique original 
[ une coopérative] n 'est pas 
neutre. J 'ai en effet eu cer
taines facilités pour gérer 
mes problèmes de santé liés 
au VIH.» 
Michel Pélegrin n'a eu 
aucune difficulté (ou 
presque) à faire admettre 
sa séropositivité dans 
son milieu professionnel 
où, il est vrai, on attache 
une réelle importance 
aux valeurs humanistes, à la 
proximité avec les hommes. 

Pour une nouvelle vision 
sociale du sida 

« Ma franchise a même été 
récompensée, reconnaît-il. 
J'étais travailleur indépen
dant, et ma demande d 'em
bauche en tant que salarié a 
été simple et directe. 
J'ai clairement expliqué 
qu'étant séropositif cela me 
permettrait de poursuivre 
mon activité tout en bénéfi
ciant d'une meilleure 
couverture sociale. Et l 'on 
m'a fait confiance ! » 

Conscient d'être une ex
ception, Michel Pélegrin 

GRANDS TÉMOINS 

ajoute : « Soyons honnêtes, 
la séropositivité est 
rarement avouée, et cela 
se comprend au vu des ré
actions de rejet, de ra
cisme ou d'inquiétude de la 
part de l'employeur comme 
de la part des autres 
membres du personnel. 
N 'oublions pas que 
l'infection mais surtout 
les traitements ont des 
conséquences sur la vie 
quotidienne : effets se
condaires des médica
ments, absences répétées, 
efficacité moindre .. . Il 
semble pourtant que gérer 
ces problèmes, que la sé
ropositivité soit avouée ou 
cachée , est plus facile 
si on a un travail intéressant 
et valorisant, bien rému 
néré, physiquement plus 
confortable ! » 

En réalité, Michel Pélegrin 
n'est pas un patient comme 
les autres. Dès le début, 
il a décidé de s'impliquer 
dans et contre sa maladie . 
Il croit en la médecine 
et espère en la recherche, 
il s ' informe et donne 
l'impression d'un « bon 
patient », compréhensif, 
motivé pour tout tenter 
pour vivre bien ou mieux. 

Cela l'oblige à se prendre 
en charge, à explorer 
une variété de pistes 
(médecine, psychologie, 
douleur, sport, alimenta
tion .. . ), mais cela lui permet 
aussi d'aller de l'avant. 
Il dit haut et fort qu ' il 
faut que les personnes 
sous trithérapie arrêtent de 
se plaindre , notamment 
contre les désagréments 
des traitements en se rap
pelant que bien d'autres, 
faute de nouvelles théra
peutiques , sont morts .. . 
« Il faut accepter le pro
blème et faire la part des 
choses, dit-il calmement. Il 
faut se battre pour soi, 
pour les autres, avec les 
autres. C'est la seule façon 
pour s 'en sortir. Il faut ap-

! 

Dialogut•s : c·ommuniquons, 
partagt·ons, parlons ! 

L'association Dialogues a pour premier objet l'accompa
gnement des personnes séropositives, des malades et des 
familles . Elle a, ponr cela, un principe simple : • Verba
liser l'angoisse générée par l'épreuve, l'état de la séro
positivité ou la maladie, pour avoir plus de force pour 
maintenir son capital santé. • Elle encourage le dici
logue à travers 1m suivi individuel et des groupes de pa
roles qui ont pour maîtres mots solidarité et responsabilité 
de chacun. 
Créée en 1994 et hébergée par la Communauté munici
pale de santé de Toulouse, l'association est une unité de 
terrain qui regroupe en 2001 une équipe de J 2 bénévoles 
(séronégatifs en majorité) et un public de séropositifs et 
de malades en détresse physique, morale, sociale. Elle est 
en relation étroite avec le milieu médical, associatif et 
social local. En privilégiant la • parole solidaire » comme 
anne pour la gestion de l'angoisse, Dialogues représente, 
pour iine population à bout de souffle, un espace 
d'échange et de partage. C'est une source de renouveau 
ou de renaissance pour beaucoup ... Sa création n'a-t-elle 
pas constitul une thérapie de terrain, une porte de 
sortie pour Michel Pélegrin ? ll faut, dit ce dernier, • croire 
en l'avenir et dépasser notre peur malgré l'épreuve car 
demain peut encore nous surprendre •. Plus que des mots, 
un beau programme, réalisé et proposé dans une 
démarche éthique. • 

prendre à gérer au mieux 
sa maladie, à être sérieux 
dans son traitement et 
dans son hygiène de vie 
pour retrouver ses res
sources et surmonter un 
état de santé difficile, mo
ralement et cliniquement. 
Certes, cela correspond à 
déployer un véritable effort 
de guerre, mais le jeu en 
vaut la chandelle pour soi 
d 'abord, pour les autres 
ensuite. Il me semble, 
conclut Michel Pélegrin, 
que l 'on doit s 'engager 
dans cette bataille en s 'im
pliquant dans une action 
collective pour cesser de 
se préoccuper uniquement 
de soi, pour se tourner vers 
d 'autres détresses pour es
sayer enfin de faire évo
luer la société, notamment 
dans sa perception du 
problème du sida. » 

A. F. 

Une adresse 

Association Dialogues CMS, 

2, rue Ma/bec, 3 1000 Toulouse. 

Web: '11:ww.association

cli alogues . org 

e-Mail: info@association -

clialogues .org 
Des ouvrages 

• Les situations de handicap 

liées au sida en milieu 

cle travail. 

racleurs sociaux 

de maintien et 

cl'exclusion de la vie 

socio-profess ionnelle, • 

Bertau PH., 

Favrot-Laurens G., 

Sanchez E, 
rapport de proj et, 

1997. 

Sa in (t)s et saufs . 

Sid a : un e épidémi e de 

l' in te rprétation. 

Menil A., 

Co llection B elles Lettres, 

1999. 
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NORD-SUD 

Sida et gestion de la santé 
des travailleurs dans une 
plantation au Sud-Cameroun 

---- --- ----~:®'@:Pi:!fif§ffirtK#l§!i:iîi!if!-iHM·fi:iŒA=INIGŒ:iiii·t#-

Une plantation d'hévéas camerounaise comme lieu d'exposition au 
risque de contamination par le VIH ? Une équipe de chercheurs 
en sciences humaines issus de deux laboratoires français et d'un 
laboratoire africain s'est intéressée aux structures de soin et aux 
personnels de santé entourant les salariés de l'entreprise. 
Ces derniers s'organisent et réclament une formation pour y 
endiguer l'étendue indéniable de la pathologie. 

L 
es exploitations fo. 
restières et les so
ciètès de plantation 
constituent au Ca
meroun des lieux 
de travail et de vie 
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pour une partie de 
la population du pays. Les 
travailleurs viennent de toutes 
les régions et des pays limi
trophes et, pendant de nom
breuses années, ils résident 
seuls ou en famille au sein de 
l'exploitation, loin de leur ville 
ou village d'origine où ils re
tournent essentiellement lors 
des vacances annuelles. Oc
cupant de vastes hectares, 
ces sites d'activité consti
tuent en fait de véritables 
villes dans la forêt et repré
sentent des lieux de bras
sage de population et des 
pôles attractifs du fait des 
échanges économiques, en 

particul ier lors des week
ends de paye avec la venue 
de populations extérieures à 
la plantation. 
Dans ce contexte, il nous 
avait semblé pertinent de 
prendre comme exemple 
l'une de ces entreprises agri
coles pour y étudier la ges
t ion de la sexualité des 
travailleurs et leur exposition 
aux risques de sida et de ma
ladies sexuellement trans
missibles (MST), en faisant 
l'hypothèse que les entre
prises forestières peuvent 
constituer des noyaux de dif
fusion de l'épidémie, large
ment sous-estimés, notamment 
en direction du milieu rural. 
La plantation où nous me
nons notre étude' est située 
en milieu rural, au Sud-Ca
meroun. Elle est spécialisée 
dans la culture de l'hévéa 

et la commercial isation du 
caoutchouc. Elle emploie 
5 600 travailleurs et on consi
dère que, compte tenu de 
l'entourage familial, environ 
25 000 personnes résident 
régulièrement dans la plan
tation2. L'entreprise s'étend 
sur 40 000 ha : 15 000 ha 
sont plantés d'hévéas, entiè
rement clôturés et acces
sibles par trois entrées . 
L'entreprise, qui est l'une des 
plus importantes du Came
roun, a mis en place pour la 
gestion de la santé de ses 
travailleurs un service médi
cal et des structures de soin 
(15 dispensaires satellites et 
un hôpital de 150 lits). L'hô
pital comprend cinq pavi llons, 
un service de chirurgie avec 
un bloc opératoire, et diffé
rents services de médecine 
spécialisée (pédiatrie, gy
n éco-obstétri que), une 
pharmacie et un laboratoire 
d'analyse3

• Les dispensaires 
sont implantés dans chaque 
village de la plantation sous 
la responsabilité quotidienne 
d'un infirmier. Composé de 
80 personnes, le service mé
dical est chargé de dispenser 
des soins aux travailleurs et à 
leur famille• et de promouvoir 
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la médecine préventive responsables comme très ac- jeune de population qui se faible que celle des hommes. 
(éducation sanitaire, plan- tifs sexuellement. Lors des croit à l'abri de tous risques L'examen de ces différents 
ning familial , prévention des jours de paie, qui correspon- au cœur même de la forêt éléments montre bien que 
maladies, et en particulier dent avec le grand marché (Sauzade et al., 2000). les hommes du sommet de 
des MST et du sida). mensuel, et à la quinzaine La proxim ité, le vo isinage l'échelle ont les moyens de 
Les difficultés économiques quand sont payés des jouent donc un rôle essentiel négocier leurs partenariats 
et logistiques auxquelles sont acomptes sur le salaire du dans les relations sociales, et avec les femmes de toutes 
confrontées certaines entre- mois en cours, vient en effet les rapports individuels s'or- les autres catégories, quel 
prises africaines du fait de à la plantation une masse im- ganisent d'abord entre habi- que soit leur lieu de rési-
la diffusion de l'épidémie de portante de gens, parmi les- tants d'un même village de la dence. Ils sont donc exo-
sida dans les couches jeunes quels beaucoup de femmes plantation, d'autant que cer- games par rapport à ces deux 
et actives de la population et surnommées les (( arrivages », tains villages sont distants de éléments, tandis que les ca-
chez les cadres ont été mises Leur objectif avoué est, soit plus de 17 kilomètres. Ce- tégories les plus modestes 
en évidence à différentes re- d'écouler des produits vivriers, pendant, le voisinage n'a pas pratiquent plus souvent une 
prises et par différents au- soit des produits manufactu- la même importance pour le forme d'endogamie parce 
leurs (Aventin , Garenne, rés (articles vestimentaires, propriétaire d'un véhicule, bi- qu'ils peuvent surtout s'adres-
1998 ; Aventin, Huard, 1997, cosmétiques, bijoux bon mar- cyclette, motocyclette ou au- ser à des femmes qui parla-
1999 ; Brown , Clapper- ché, etc.), soit de rendre visite tomobile. Ceux-ci peuvent gent leur unité de résidence 
ton,1996 ; Chevalier, 1994). à des parents ou à des amis. circuler plus facilement, aller et leur classe sociale. 
Faits et rumeurs mettent l'ac- Mais beaucoup de filles vien- d'un village à l'autre, aller Les femmes, de leur côté, 
cent sur des politiques de nent aussi « se promener, dans la ville voisine. De ce ont le comportement inverse : 
dépistage systématique de voir, accompagner » quel- fait, il leur est facile de nouer elles sont endogames quand 
la part d'entreprises sou- qu'un. Elles sont là à la re- des partenariats avec des elles sont en haut de l'échelle 
cieuses de limiter les frais cherche d'opportunités de personnes vivant sur d'autres sociale, et exogames quand 
suscités par l'absentéisme, partenariat occasionnel avec sites. Pour cette catégorie elles sont simples ouvrières 
la maladie et le décès de tra- un homme qu'elles connais- de personnes, les limites du ou manœuvres. Il se dessine 
vailleurs. Au Cameroun, des sent déjà, ou que la fortune village s'ouvrent, et le lieu de ainsi un doub le schéma. 
chefs d'entreprise délèguent mettra sur leur route. résidence ne peut donc pas L'homme cherche sa par-
effectivement au service de Il semble cependant que, si être considéré comme le lieu tenaire sur le même palier 
médecine du travail la charge le phénomène arrivage a été privilégié des échanges. ou sur les paliers inférieurs 
de dépister systématiquement important autrefois, lorsque de la stratification sociale, 
au moment de l'embauche la population laborieuse était De l'information à alors que à l'envers, la femme 
les postulants à l'emploi essentiellement masculine, il la distribution de peut les trouver sur le même 
(Talom , 2001 : 18). L'un a tendance à diminuer avec préservatifs : les limites palier ou sur les paliers 
d'eux, en décembre 2000, la formation de familles et de l'intervention supérieurs. 

à Yaoundé, nous expliquait l'accroissement des taux de Les travailleurs ne sont pas 

ainsi que le dépistage est féminité. La population des Nous pensons aussi que les conscients de cette situation. 

une condition préalable travailleurs s'est féminisée, relations sexuelles s'organi- Leur discours met l'accent, 

pour être recruté dans son même dans les emplois agri- sent dans un rapport où l'éta- en dehors des « arrivages » 

entreprise et que le coût du coles, et aujourd'hui de nom- blissement des liens dépend qui masquent une réalité de 

test est à la charge du pos- breuses « saigneuses » sont beaucoup de la mobilité et gens « à risque » bien diffé-

tulant. Données statistiques employées aux travaux de ré- de la fortune. En effet, si la rents, sur une deuxième ca-

à l'appui , il estimait que coite de l'hévéa. femme propose essentielle- tégorie, celle des « cadres », 

10 % des postulants se ré- Dès lors, la mobilité sexuelle ment des services, l'homme terme générique pour dési -

vèlent séropositifs. Le dé- se concentre de plus en plus offre des prestations à ca- gner une cinquantaine de 

pistage systématique des au sein même de la planta- ractère matériel. Sa capacité personnes, qu 'ils considè-

travailleurs à l'embauche tion, entre adultes mais éga- de négociation dépendra rent comme la fraction la 

n'est pas pour autant une lement avec la population de donc beaucoup de sa si- plus « mobile sexuellement » . 

pratique généralisée dans jeunes et d'adolescents qui tuation économique. Or il Dans les deux cas, le risque 

toutes les entreprises , fréquentent le collège. On n'existe pas de service de est donc perçu comme loin-

même celles qui très tôt ont peut craindre en consé - taxi à l'intérieur de la planta- tain, lié à des personnes « dif-

été concernées par des cas quence que les facteurs de lion, et les déplacements sont férentes », voire inaccessibles, 

de séropositivité et de sida, proximité et d'interconnais- essentiellement tributaires et cette situation tend à leur 

comme la plantation où sance qui limitent l'usage du des moyens individuels. Voi- faire minimiser le risque lié 

nous menons notre étude. préservatif (Vernazza-Licht, tures et motos sont, dans une aux personnes qu'ils fré -

Initialement, la population de 2000), ajoutés aux éléments large mesure, détenues par quentent effectivement. Les 

travailleurs était essentielle- classiques de non-usage les hommes. Enfin, à cause dirigeants de l'entreprise, les 

ment constituée d'hommes (coût, accessibilité, réticence), des travaux de ménage et professionnels de santé et 

célibataires, présentés dans participent de la diffusion de des soins aux enfants, la les travailleurs, à des titres 

les discours des différents l'épidémie dans une couche mobilité des femmes est plus divers, sont sensibilisés à la 
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quetltion du sida depuis très 
longtemps, même si, comme 
le note une informatrice, 
cadre de l'entreprise dans la 
plantation, la connaissance 
des travailleurs sur le sida a 
semble-t- il évolué : « // y a 
quatre ans, on vous aurait 
dit : Le sida est-ce que ça 
existe même ? Aujourd 'hui 
les gens ont vu des gens mou
rir n1aigrir, ils ne savent pas 
e; actement de quoi, mais ils 
pensent sida ! » 

En effet, la maladie reste dif
ficile à reconnaître par la po
pulation qui en entend parler 
notamment par la radio, les 
jourr1aux et la télévision. Au 
sein de la plantation, diffé
rentes modafüés d'information 
des travailleurs (meeting , 
conférences-ateliers, cause
ries ~ducatives ... ) ont été uti
lisées au fil des années pour 
informer et sensibiliser les 
trava-illeurs et leurs familles 
aux risques liés au sida et 
plus globalement aux MST. 
Il faut noter qu'un discours de 
prév?ntion associant les MST 
et sida, comme on l'a vu se 
développer depuis plusieurs 
annëes tant en Europe qu'en 
Afrique, n'est pas forcément 
enterdu et compris dans une 
poptJlation qui a l'habitude 
de vivre avec les MST en les 
ignorant (beaucoup de stéri
lité t3econdaire ne sont pas 
impL1tées aux MST), en les 
sup~1ortant ou en les banali
sant (douleurs, écoulements). 
Un 1nédecin stagiaire, lors 
d'un entretien, s'est étonné 
du [iOmbre de MST relevé 
lors 1:Je consultations par rap
port à ce qu 'il a l'habitude de 
voir dans les services médi
caux de Yaoundé. Ayant fait le 
même constat dans une autre 
plantation où il a fait un stage 
préalablement, il estime que 
cette situation est caractéris
tique des travailleurs des so
ciétëS forestières. Il pense 
que cette situation n'est pas 
due seulement à l'ignorance 
des personnes, car il a noté 
que le phénomène touche 
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toutes les catégories sociales, 
y compris le personnel soi
gnant. Il attribue cette forte 
mobilité sexuelle à l'absence 
de distraction dans ce « genre 
de lieu " et considère que, 
« si c'est aussi le cas des vil
lages de milieu rural, la dif
férence tient au faft que, dans 
les plantations et les entre
prises agricoles, cette mobilfté 
est accrue par la circulation 
d'argent ». Ce jeune médecin 
estime que le niveau de MST 
est sous-évalué car il s'agit 
d'une maladie « honteuse " et 
que, de ce fait, toutes les 
personnes concernées ne 
viennent pas consulter à l'hô
pital. En revanche, il s'est 
aperçu que ce sont souvent 
les mêmes personnes qui re
viennent se faire soigner et 
qui, donc, continuent à ne 
pas prendre de précaution, 
notamment par l'usage de 
préservatif. Pour faire prendre 
conscience des risques et 
lutter contre le sida, la direc
tion de l'entreprise en colla
boration avec le service 
médical a pourtant distribué, 
plusieurs années, trois pré
servatifs gratuits dans l'enve
loppe de la paye. Le médecin 
chef, pour bien montrer l'in
térêt de cette mesure, précise 
qu'« on retrouvait les préser
vatifs autour du stade de foot 

CJ 

dimeroun 

Douala 

Guinée 
équatoriale 

le lundi matin ,,. Cette distri
bution a été arrêtée ces der
nières années en raison, 
semble-t-il, de restrictions 
budgétaires. Elle doit être 
rétablie à la demande ex
presse des comités repré
sentant les travailleurs. 

Counselling et dépistage : 
le monde médical 

et ses contraclictions 

On constate néanmoins que 
l'usage du préservatif reste li
mité, faute d'accessibilité no
tamment, puisqu 'il est difficile 
d'en trouver dans les com
merces de la plantation et 
que les saigneurs, qui consti
tuent la grande masse des 
travailleurs, comme les jeunes 
adolescents, sortent rarement 
de la plantation. 
Le sida , au Cameroun 
comme ailleurs , est une 
maladie que l'on dépiste avec 
angoisse, parfois à l'insu du 
malade. Faute de la mise en 
place d'un véritable circuit 
de dépistage, à l'exemple des 
centres de diagnostic ano
nymes et gratuits en France, 
les certitudes, quant aux mo
dalités d'information sur le 
dépistage, puis sur la remise 
du résultat positif sont diffi
ciles à acquérir. Le discours 
sur les pratiques relève en 

dernier ressort du secret 
entre le médecin et son pa
tient. Cela alimente nombre 
de rumeurs sur la qualité de 
l'information dont dispose 
une personne qui a été dé
pistée. Elles sont d'autant 
plus fortes que, en milieu 
professionnel, les travailleurs 
restent suspicieux tout en 
n'ayant pas toujours les 
moyens cognitifs et logis
tiques de savoir quelle est la 
conduite adoptée par l'en
treprise, sa suggestion ef
fective vis-à-vis du service 
médical ni d'ailleurs l'auto
nomie et les capacités de 
rétention d'information des 
médecins par rapport à leurs 
dirigeants. 
Dans les faits, on peut rele
ver que, en dehors du don de 
sang, les tests de dépistage 
sont souvent réalisés lorsque 
le personnel médical, au vue 
de complications de santé, 
maladies ou diarrhées 
chroniques, suspecte un cas 
de séropositivité/sida. Il est 
difficile d'apprécier avec cer
titude l'état de connaissance 
réelle des patients en ce qui 
concerne le dépistage et 
l'annonce de résultat positif, 
étant donné que la prescrip
tion et l'annonce relèvent stric
tement du médecin et de sa 
discrétion. 
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Les laborantins qui réalisent 
les tests ne savent jamais 
précisément qui est avisé 
d'un résultat positif. Des cas 
de personnes informées de 
leur statut sérologique sont 
cités, notamment celui d'une 
jeune femme qui s'est éva
nouie aprés la remise du ré
sultat par le médecin-chef, 
ou celui d'une autre jeune 
femme qui, étant allée faire 
confirmer son résultat dans 
un laboratoire de Douala, le
quel s'est révélé négatif, a 
agressé verbalement le mé
decin à son retour, se plai
gnant par ailleurs du non
respect de la confidentialité. 
Il y a aussi le cas de ce tra
vailleur parti quelques temps 
en France pour se faire soi
gner et obtenir les traitements 
adéquats .. . Néanmoins, les 
infirmiers hospitaliers sont 
inquiets des risques qu'ils 
peuvent encourir à ne pas 
connaître le statut sérologique 
de patients séropositifs. 
Au-delà des discours sou
vent contradictoires et dont il 
est difficile d'apprécier la 
part de vérité, il existe malgré 
tout des pratiques clairement 
énoncées par les médecins. 
Interrogés sur leurs pratiques 
en matiére de counselling, 
les médecins précisent que 
la remise du résultat dépend 
de la volonté et de la capa
cité des malades à entendre 
le résultat et à se prendre 
en charge ; ils doivent ap
précier, au cas par cas, la 
quantité et la qualité des in
formations que la personne 
contaminée est en mesure 
de recevoir. Un médecin 
commentant sa pratique en 
matière de dépistage consi
dère que, dans le cadre du 
« colloque singulier médecin
malade, il essaie de conduire 
la personne, dont il pense 
qu'elle peut être atteinte, à ac
cepter l'idée » d'un dépis
tage. Il fait ensuite l'annonce 
et explique que la séroposi
tivité ce n'est pas la mort. 
Il tient un « discours d'espoir » 
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disant que « avec une bonne médical5 (Vernazza-Licht, créée, Aids and our Reac-
hygiène de vie (nourriture, 1996). Conscients des pro- tians (AOR). Elle a d'emblée 
sport, repos) plus les médi- blèmes posés par leur pra- affiché sa volonté de réaliser 
caments (trithérapie pour tique et la progression de des actions de sensibilisa-
ceux qui ont de l'argent), l'épidémie au sein de la plan- lion et d'information auprès 
le malade a des chances tation , les médecins sont des travailleurs de la planta-
de vivre longtemps ». A l'ap- unanimes à réclamer une tion, dans la mesure où ces 
pui de sa thèse, il donne aide pour la formation des paramédicaux ont à connaître 
l'exemple de travailleurs qu' il soignants au counselling de nombreux cas de séropo-
sait séropositifs depuis adapté aux réalités des so- sitivité , parfois même de 
plus de quinze ans. Il donne ciétés africaines et en même proches, ou de collègues 
de l'espoir en expliquant temps à leur situation parti- avec lesquels ils travaillent 
qu'entre-temps la recherche culière au sein d'une entre- au quotidien. 
peut avoir fait des progrès et prise. Cette demande est Pour le laborantin à l'origine 
que le patient pourra bénéfi- identique et régulière chez de AOR, « les travailleurs ne 
cier d'un vaccin ou de traite- tous les paramédicaux au- sont pas enclins à croire les 
ments et explique qu 'il faut près de qui nous avons en- discours d'information sur le 
préserver les autres en utili- quêté, qu ' ils travaillent au sida des personnes venant 
sant le préservatif mais que sein de l'hôpital ou dans de l'extérieur car se sont des 
cela revient aussi à se pro- l'un des dispensaires ins- étrangers ; les actions de 
léger soit même en évitant tallés dans les villages de sensibilisation doivent venir 
ainsi les surcontaminations. la plantation . Ils se sont de gens connus par les tra-
L'ensemble de ses argu- d'ailleurs, pour certains, re- vailleurs, qu 'ils côtoient ré -
ments va dans le sens d'un groupés en association. gulièrement et auxquels ils 
discours d'accompagnement font confiance ». Il considère 
de la personne ; le problème Des initiatives en effet que le danger en 
pour ce médecin est qu ' il individuelles matière de sida s'est consi-
tient, comme il le souligne dérablement accru dans la 
d'ailleurs,« un discours qui ne Deux associations se sont plantation et qu ' il ne s'agit 
peut concerner que des per- créées, ces dernières an- plus seulement de se méfier 
sonnes instruites ou ayant nées, à l'initiative de soignants des femmes venues lors des 
une attitude raisonnable ». travaillant à la plantation. Si marchés et des week-end, le 
De surcroît, i l considère leurs objectifs ne sont pas danger est maintenant dans la 
qu '« un tel accompagnement totalement similaires, elles té- plantation compte tenu de la 
ne peut concerner que de moignent de la conscience mobilité sexuelle des tra-
petits effectifs », car« compte qu'ont ces personnes de la vailleurs entre eux. 
tenu des moyens dont il dis- nécessité de s'organiser pour Effectivement, les données 
pose, il ne peut pas s 'accu- lutter contre l'épidémie, au- fournies par le service mé-
per des 600 séropositifs de delà de l'action qu ' ils ont dical montrent une aug-
la plantation ». dans leurs activités quoti- mentation constante des cas 
Force est de constater diennes de médecins, d'in- connus puisque, sur deux 
qu'avec un discours médical firmiers ou de laborantins. ans, 210 cas de séropositifs 
prônant un exercice en col- En octobre 1998, à l'initiative sont relevés, 66 cas de ma-
loque singulier l'on se heurte d'un laborantin et de deux in- lades et 14 cas de décès 
ici à l'opacité de l'exercice firmiers, une association a été liés au sida. 

La somme des bonnes volontés, quel 
que soit le niveau d'où elles émanent, 
ne suffit pas pour mettre en place une 
politique cohérente de prévention et de 
prise en charge de la maladie. 
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Ayant une « position privilé
giée pour connaître le 
nombre de sérologies posi
tives et l'ignorance par les 
populations de leur statut sé
rologique » , ce laborantin 
pense que " l'utildé de son as
sociation pourrait être de 
mettre en place une équipe 
de counselling pour suivre 
les personnes séropositives 
et malades et les aider » . 

L'inquiétude des paramédi
caux tient notamment au fait 
qu'ils ne savent pas préci
sément quel est l'état de 
connaissances des per
sonnes séropositives quant 
à leur statut, ni quelles sont 
les informations qui leur ont 
été communiquées par 
l'équipe médicale. Ils s' in
quiètent face aux comporte
ments de séropositifs qui 
multiplient les partenaires ou 
de jeunes mères qu'ils savent 
contaminées. 
Cette association de douze 
membres fondateurs (pa
ramédicaux et médicaux es
sentie 11 e me nt) a grandi , 
passant de vingt-cinq à cin
quante adhérents, mais son 
action reste limitée faute 
de moyens de base tels 
que l'essence ou un véhi 
cule pour circuler au sein 
de la plantation. 
L'autre association, Asaicardi 
SVR International (Association 
for Aids Care and Related 
Diseases), a été fondée en 
janvier 2000 à l'initiative du 
médecin chef, mais son siége 
est à l'extérieur de la planta
tion, à la ville balnéaire voi
sine. Il s'appuie sur un réseau 
de notabilités et de méde
cins dont certains ont, ou ont 
eu, des responsabilités au 
ministère de la Santé à 
Yaoundé ou dans des hôpi
taux de Douala et de Yaoundé. 
L'objectif de cette dernière 
association est plus axé sur 
la participation à un réseau 
d'associations susceptibles 
d'œuvrer au plan national 
pour obtenir des aides inter
nationales, et notamment 
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l'accès aux médicaments 
disponibles mais trop coû
teux pour l'Afrique et le Ca
meroun. L 'absence de 
traitements peut entraîner di
verses dérives comme celle 
notée par le médecin , pré
sident de l'association dans 
le document de présentation 
de cette ONG : « Aujour
d 'hui, les charlatans et gué
ris se u r s traditionnels 
d'Afrique et d 'ailleurs de 
viennent de plus en plus les 
vrais ma,1res du jeu en ma
tière de sida. Ils se sucrent et 
s 'engraissent... Le plus ré 
voltant et même découra
geant est que les thérapies 
les plus récentes capables 
d 'améliorer la qualité de vie 
des victimes ne sont pas à la 
portée des Africains. » 

La direction se dit 
préoccupée par 

l'épidémie au sein de 
l'entreprise 

L'étude sur la perception et 
la gestion du risque vis-à-vis 
du VIH conforte notre hypo
thèse initiale que les entre
prises agricoles implantées 
en milieu rural constituent 
des lieux à risque de propa
gation de l'épidémie. Elle met 
également en évidence que 
les entreprises, quels que 
soient les moyens adoptés 
(dépistage systématique pour 
certaines, minimisation de 
l'épidémie pour d'autres), 
n'apportent pas toujours les 
réponses adéquates. 
De la part des travailleurs, 
même si chacun s'accorde à 
reconnaître la grande mobi
lité sexuelle à l'intérieur de 
l'entreprise, on constate que 
le danger reste toujours 
perçu comme venant de l'ex
térieur, de personnes caté
gorisées à risque, comme 
" les arrivages », et non 
comme un danger de proxi
mité. Le risque lié à la mobi
lité des travailleurs hors de la 
plantation, essentiellement 
vers leur village d'origine lors 

des vacances annuelles, 
n'est absolument pas pris 
en considération. 
Soucieuse d'une manière gé
nérale de la santé de ses tra
vailleurs, l'entreprise a mis 
en place dès sa création en 
1975 des infrastructures de 
santé mais également des 
facilités d'accès aux soins 
en instaurant une gratuité 
partielle et une accessibi
lité au service de santé dans 
ce milieu rural. En ce qui 
concerne le sida, en dehors 
de la distribution de pré
servatifs, on ne note pas, 
de la part de l'entreprise, 
de politique cohérente dans 
la durée pour gérer le risque 
ou pour prendre en charge les 
personnes séropositives, et 
ce , malgré l'augmentation 
constante des cas de per
sonnes contaminées. En cela, 
la conduite adoptée par l'en
treprise ne diffère pas de 
celles qui sont menées au 
plan national et qui n'ont pas 
permis de contenir l'épidémie 
au Cameroun (Gruénais et al., 
1999 ; Eboko, 2000). 
Il semble que, avec les an
nées, l'attention accordée ini
tialement à la santé des 
travailleurs et à l'action du 
service médical au sein de la 
plantation est devenue moins 
importante en raisons de dif
ficultés économiques, de re
structurations internes et de 
modifications de l'actionna
riat. Aujourd 'hui, la nouvelle 
équipe de direction se dit 
préoccupée par le dévelop
pement de l'épidémie au sein 
de l'entreprise et tente d'y 
remédier. La création d'une 
cellule sida, la mise en place 
de campagnes de sensibili 
sation sont à l'étude, et une 
demande d'intégration de 
l'entreprise au programme 
T ricam, afin de bénéficier de 
traitements à prix réduits, a 
été faite en novembre 2000 
auprès du ministère de la 
Santé publique. 
D'ailleurs, la santé des tra
vailleurs sur un plan plus gé-

néral semble redevenir une 
préoccupation puisque la di
rection envisage également 
de lutter contre le paludisme 
qui sévit dans la plantation 
et affecte les jeunes enfants 
en mettant en place une dis
tribution de moustiquaires aux 
enfants dans deux villages 
de la plantation. 
Face à l'ampleur de l'épi
démie et à l'impact sur les 
travailleurs et leurs collègues, 
les soignants, n'ayant pas 
toujours reçu les formations 
nécessaires, se montrent 
désemparés : faut-il procé
der à des dépistages ? com
ment annoncer la maladie ? 
comment accompagner le 
malade ? comment aider 
sans exclure ? Ils cherchent 
des solutions et s'organisent, 
limités toutefois dans leur 
action par les ressources fi
nancières. Les diff icultés 
n'empêchent pas qu ' il y ait 
une cohabitation avec des 
séropositifs, un respect du 
secret, des volontés de non
exclusion, comme si la ma
ladie entrant dans un ordre 
plus général de fatalité so
ciale participait plus large
ment du quotidien. 
Au-delà des structures et 
des situations particulières, 
que ce soit en termes de 
création d 'associations de 
lutte contre l'épidémie ou 
d ' impulsion pour le chan
gement de politique à l'in
térieur de l'entreprise, ce 
sont les hommes qui ont 
une action déterminante. 
Pourtant, la somme des 
bonnes volontés, quel que 
soit le niveau d 'où elles 
émanent, ne suffit pas pour 
mettre en place une poli
tique cohérente de préven
tion et de prise en charge 
de la maladie. Il faut aussi 
que les différents acteurs 
(travailleurs, soignants, 
cadres dirigeants) agissent 
en concertation et que leur 
action puisse être relayée par 
des structures nationales 
spécifiques. • 
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NORD-SUD 

1. • Exposition au risque 

de MST-sida 

et gestion de la sexualité 

d'une communauté 

cle travailleurs clans 

une société de plantation 

du Sud-Cameroun •, 

étude financée par C4NRS et 

par Siclaction-Ensemble 

contre le sida. 

Différents entretiens 

avec les membres du personnel 

administratif, 

du personnel de santé et 

des travailleurs, 

ainsi qu'une observation 

in situ à l'hôpital. et 

dans les dispensaires 

nous ont pemiis d 'apprécier les 

nw clalités de prise 

en charge cle l'état cle santé des 

travailleurs et 

les itinéraires de soin au sein 

de la plantation. 

2. Les habitations sont 

réparties en quinze villages 

(sous la responsabilité d 'un 

cadre ou agent de maîtrise) 

comportant diacun une école 

primaire et maternelle, 

un lieu de mite, un 

dispensaire, des commerces, un 

terrain de football. 

Un collège d 'enseignement 

supérieur est situé dans la 

plantation, et les enseignants et 

le personnel du collège sont 

employés soit par l'entreprise, 

soit par l'Etat. 

3. Des consultations 

d 'ophtalmologie et 

de chùurgie dentaire 

sont assurées 

hebdomadairement par 

des praticiens venant 

de Douala. 

4. L'hôpital assure 

également des soins à 

des personnes non employées 

par la société, 

que ce soit ceux 

qui travaillent au sein 

de la plantation 

(gendamies, policiers, 

enseignants d'Etat, 

commerçants, 

familles et amis en séjour 

à la plantation, etc.) , ou ceux 

qui appartiennent à 
d 'autres entreprises 

environnantes et 

qui ne disposent que 

d 'un dispensaire. 

5. Les récents débats 

en Europe 

sur une reconnaissance 

législative de l 'euthanasie 

par les médecins reprennent en 

partie des discours similaires 

sur l 'autonomie 

des médecins et leur capacité à 

gérer en leur âme 

et conscience les situations 

entre eux et 

leurs malades. 
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VIE ASSOCIATIVE 

« Des médicaments pour tous », 
une pétition lancée par 
Solidarité Sida 

C'est au cours de la 3e édition du festival Solidays, 
qui a attiré sur l'hippodrome de Longchamp, à Paris, plus de 
85 000 personnes, les 7 et 8 juillet derniers, qu'a été lancée 
la pétition « Des médicaments pour tous » , 

D 
irecteur-fonda
teur de Solida
rité Sida , Luc 
Barruet conti
nue, neuf ans 
plus tard , à s' in-

ou moins jeunes, de la gra
vité de la situation et de l 'ur
gence à agir. » 

Cinq mois durant, Solidarité 
Sida compte réunir un maxi
mum de signatures , en 
France et dans le monde 
grâce au tissu associatif et 
aux médias, et témoigner ainsi 

de la détermination des 
jeunes à refuser une injustice 
sans précédent. Avec le lan
cement de cette pétition, So
lidarité Sida veut donner un 
cadre à l'expression de cette 
solidarité entre les jeunes 
que chacun appelle de ses 
vœux. « Nous ne pouvons pas 
rester sans crier aux vrais 
responsables : il ne dépend 
maintenant que de vous 
que cesse la non-fl.ssistance 
à ces peuples en danger », 

terroger : « Pour 
faire face à l 'ampleur de 
la pandémie de VIH/sida 
que connart l'Afrique, rap 
pelle-t-il , il n y a qu 'un seul 
reméde : récolter des 
fonds pour aider les pays 
les plus démunis. Nous sa
vons que avec 10 milliards 
de dollars par an (soit 1 % 
des dépenses milita ires 
mondiales), nous pour
rions enrayer l 'épidémie 
et permettre un accés aux 
traitements enfin généralisé. 
Alors qu 'attendons-nous 
pour agir? Aujourd'hui, pour
suit-il, il nous semble inac
ceptable et humainement 
criminel de ne pas tout mettre 
en œuvre pour faire prendre 
conscience à chacun, jeunes 

C'est avec cet objectif que 
Solidarité Sida a décidé 
de la campagne « Des mé
dicaments pour tous » au 
travers d ' une pétition et 
de la mobilisation de très 
nombreux partenaires du 
monde associatif et de la 
mob ilisation des jeunes . 
Cette campagne a débuté 
lors de Solidays, festival 
de jeunesse, de musique et 
de solidar ité , dont la 3 ' 
édit ion a eu lieu à Paris 
sur l'hippodrome de Long
champ les 7 et 8 juillet 
derniers. Elle s'achèvera à 
l'occasion du sommet in
ternational de Dakar qu i 
doit réun ir dans la capitale 
sénégalaise , le 1" dé
cembre 2001 , XIV· Journée 
mondiale de lutte contre le 
sida, les chefs d'Etat et de 
gouvernement. 

« C'est bon de se sentir entouré. 
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VIE ASSOCIATIVE 

explique encore Luc Barruet, jeunes sont toujours heu- "Au-delà de la lutte contre de la jeunesse et la culture 

qui a pu faire « passer le mes- reux de se rassembler la discrimination, il était une (MJC), les foyers de jeunes 

sage » aux très nombreuses nombreux contre le sida, vertu plus positive et plus travailleurs, les établisse-

personnalrtés politiques, de la de rencontrer les associa - active : le respect des droits ments scolaires ou encore 

majorité et de l'opposition t ions, de débattre et de de l 'homme et la tolérance les centres de vacances 

qu'il a accueillies sur la pe- s'informer avec elles ... Il y en action. Mais, au-dessus lors de ses tournées d'été 

louse de Longchamp. a chez eux un formidable du combat pour la tolérance, et d'hiver. Solidarité Sida 

En réalité, c 'est de l'expé- mouvement vers la solida- il existe une exigence plus distribue également des 

rience acquise au cours rité . Certains parleront de élevée encore, celle de la tickets services aux ma-

des dernières années , et "quête de sens". En tous solidarité. " Nous ne pou- lades les plus isolés et 

notamment le succès rem - cas, cette solidarité est ac- vans pas nous permettre de soutient les actions qui ré-

porté par le festival Soli- tive, utile et porteuse d 'es - baisser les bras et, tous en- pondent aux attentes des 
days qui a réuni cette pair. Ce sont là autant de semble, nous devons rester personnes les plus dému-
année plus de 85 000 raisons qui nous ont en- solidaires et mobilisés. C'est nies : accès aux soins, hé-
spectateurs, mais aussi du couragés et nous ont pous- le sens de notre engage- bergement, nutrition, inser-
témoignage des associa- sés, en nous appuyant sur ment, notre priorité à Soli- tion sociale .. . Un « pro-
tions africaines confron- ce mouvement, à dévelop- darité Sida. » gramme » très lourd et une 
tées aux réalités du terrain , per de nouvelles actions détermination de tous les 
ou encore de l'actualité in- face à la maladie. Aujour- Pt·ivilégier instants. 
ternationale de lutte contre d 'hui, parce que les ur- tous les terrains 
le sida et, entre autres évé- gences sont encore plus Marc Horwitz 

nements, du procès intenté nombreuses et plus graves Pour cette association - et 
par trente-neuf laboratoires que par le passé , nous c 'est ce qui fait sa diffé-
contre le gouvernement sommes encore plus am - rence et sa force - , tous 
sud-africain ' , qu'est née bitieux. Et, en reprenant ce les terrains sont à privilé-
l'idée de la pétition lancée que disait Jonathan Man, le gier. Elle participe non seu- • 14, rn e de Savoie, 

par Solidarité Sida. premier directeur du pro- lement au financement de 75006 Paris. 

« Notre équipe, affirme haut gramme de lutte contre le projets associatifs en France Tél. : +33 (0)1 53 10 22 22. 
et fort Luc Barruet, est sida de !'OMS dans un texte et en Afrique, mais elle 1v1vw.solidarite-s ida.org 

prête à beaucoup pour ne qui est toujours d'une ac- mène aussi des actions 
pas laisser l'indifférence tua/ité frappante, on pourrait d'information et de pré- 1. Cf Jds n ° 135, 
gagner du terrain. Les encore dire aujourd 'hui vention dans les maisons p. 23. 

É V É N E M E N T 

Conl't'l'I rod, à I lt'mp~ pour « Tagut' 11• mouton » 

C'était Au Divan du monde (75, rue des Martyrs, 75018 Paris),juste avant l'été. la soirée prnmettait d'être belle ... et 
elle le.fut. le monde du rock s'était mobilisé grâce à l'énergie el l'enthousiasme d'étudiantes décidées à aider Dessine
moi un mouton 1

• Elles avaient pu réunir, pour zm ruiique concert, des artistes qui font référence el dont Les fans ont 
apprécié la prestation : 
• V.I.P., un groupe allemand qui a fait sa première scène en 1992; 
• Spaceman, un Anglais qui vit à Paris. fi a été le chanteur du groupe Li1 1ing in Texas dans les années 1980 et a sorti 

un album solo intitulé • Six Million Miles From Nowhere • au printemps 2001 ; 
• Juju Messengers, un groupe originaire de la région parisienne constitué d'un noyau principal : Mathias, chanteur, et 

Philippe guitariste. Leur musique se situe entre Le blues et le pop-rock ; 
• Jipé Nataf, l'ex-chanteur du groupe des Innocents, créé en 1982. Ses talents de guitariste, d'auteur-<"ompositeur et 

d'interprète font de lui l'une des références du rock français. 
L'intégralité des bénéfices de cette soirée a été reversée au programme • Tague le mouton », un espace • différent • 
réservé aux enfants et aux adolescents suivis par l'association Dessine-moi un mouton qui, depuis plus de dix ans maintenant, 
accompagne des enfants et des familles touchés par le VI.Hlsid<L, et mainterrnnt par d'autres maladies où le pronostic 
vital est en jeu, telles que cancer, hépatites, etc. • 

Mélanie Melmon 

7. Cf Jds n ° .7 28. septembre/octobre 2000. p. 33. 
• Dessine-moi un mouton. 35, me de la Lune, 7.5012 Paris. Tél. : 014028 01 01. E-mail: dessine.moi.un.moulon@u;anadoofr 
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• Sécurité et risque alimentaire 
Jeanne Grosc/aude 

La Documentation française publ ie dans 
sa collection « Problèmes pol itiques et 
sociaux » un ensemble documentaire « 

Sécurité et risque alimentaire » constitué 
par Jeanne Grosclaude, directeur de re
cherche à l' Institut national de la re 
cherche agronomique, unité de virologie 
et immunologie moléculaire. Depuis une 
vingtaine d'années, des crises alimen
taires ont alarmé le consommateur (lis
teria, maladie de la vache folle ... ), et 
c'est pour cela que l'auteur a analysé les 
inquiétudes qui portent actuellement sur 
l'ensemble de la chaîne al imentaire, de 
la survie des exploitants agricoles aux in
quiétudes des consommateurs en pas
sant par les dispositifs de contrôle de la 
sécurité alimentaire mis en place. 
Quatre points importants sont abordés 
dans cet ouvrage : 
- l'histoire et la culture alimentaire de 

l'homme, ses mutations dans le temps ; 
- les analogies entre les crises d'hier et 

celles d'aujourd'hui avec une analyse com
plète de l'affaire dite de la vache folle ; 

- le paradoxe existant entre les efforts 
technologiques tendant vers l'usine 

0 F F R 

VIENT DE PARAÎTRE 

ultra-propre, les améliorations géné
tiques qui concourent à la qualité des 
produits du terroir et les représenta
tions des consommateurs quant à la 
sécurité et à la qualité alimentaire ; 

- les facteurs économiques et concur
rentiels de l'agriculture productiviste 
avec, entre autres, la compétition in
ternationale qui impose au commerce 
des règles qui ne vont pas toujours 
dans le sens de la qualité et donc de 
la sécurité. 

Si, globalement, on s'en tient aux chiffres, 
on remarque que les risques alimen
taires ont quand même considérable
ment diminué. Il subsiste cependant 
toujours le sentiment que « ce qui arrive 
dans notre assiette est suspect » . La 
lecture de l'ouvrage de Jeanne Gros
claude est là pour nous rassurer. 

La Documentation française 

• Annuaire des associations de santé 

Pour son édition 2001 , !'Annuaire des as
sociations de santé a été intégralement 
revu et corrigé. Il recense pas moins de 
9 100 adresses et 4 500 associations. 
En 513 pages, il détaille les structures de 
ces associations, donne les noms et 

E D E M 

fonctions des responsables, les objec
tifs, les activités et les publications de 
chacune d'entre elles. Une mine d' in
formations pour le médecin et son patient 
ainsi que pour toutes les personnes 
concernées par le mouvement associa
tif touchant à la santé. 
Son utilisation est relativement simple, 
grâce notamment à un sommaire classé 
par thème (aide et soin à domicile, édu
cation sanitaire et santé publique, VIH, 
transsexualisme .. . ) et à divers index (noms 
d'associations, sigles et mots clés). Cet an
nuaire, qui en est à sa 6° édition, est, 
comme le souligne le Pr Lucien Abenhaïm, 
directeur général de la santé, dans sa 
préface où il insiste tout particulièrement 
sur la naissance d'une notion nouvelle, 
celle de la démocratie sanitaire, un outil 
complet, un outil de référence reflétant la 
richesse et le dévouement du tissu asso
ciatif dans le secteur sanitaire et social en 
France. Il n'a plus à prouver son utilité. 

p L 

Édition B. Tricot Consultants, 
BP 33, 34150 Gignac. 

Tél. : +33 [0]4 67 57 20 22 

Céline Langlois 

0 

Dans le cadre de son projet d'ouverture d'appartements de coordination 
thérapeutique (ACT), l'association ARCAT-Sida recrute 

Un (e) chargé (e) de mission Projet ACT 
Contrat ETP à durée déterminée de 3 mois 

Statut cadre - Salaire à négocier - Poste à pourvoir dans les meilleurs délais. 

Sa mission consistera à conduire l'étude de faisabilité et à remettre à la direction, au terme de trois mois, un projet de création, susceptible d'être 
également développé en province. L'objectif étant de présenter le projet en CROSS en 2002. 
Le projet s'inscrit dans la continuité du dispositif CASA (Coordination d'action sociale en appartement} qui gére des hébergements d'urgence et des 
appartements relais. De formation médicale, paramédicale ou sociale, le chargé de mission travaillera en étroite concertation avec la conseillère en 
hébergement. Il inscrira son action dans le cadre de l'ouverture de l'action associative à l'ensemble des pathologies à caractère chronique. 
Le candidat devra justifier : 
- D'une bonne connaissance du dispositif ACT, de ses financements et du fonctionnement. 
- D'une aptitude à l'autonomie et au respect des calendriers. 
- D'une capacité de concertation, de rédaction et d'élaboration budgétaire. 
- D'une expérience réussie en ACT et en conception de projet. 
Quelques précisions : 
Le temps de travail est basé sur les 35 heures. 
Ce poste est susceptible d'entraîner quelques déplacements en province. 
Si l'objectif est atteint, il sera possible d'envisager un CD!. 

Envoyer lettre de candidature et CV à : 

MmeAzouni, 
ARCAT-Sida, 

94-102, rue de Buzenval, 75020 Paris, 
(pas d'appel téléphonique). 

Vous pouvez aussi envoyer vos candidatures 
par e-mail : secretariatgeneral@arcat-sida.org 
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LA CHRONIQUE DE DIDIER LESTRADE 

Chirurgie réparatrice 

T 
ous les séropos de 
longue date vous di
ront la même chose : 
nous sommes des 
vieillards sans avoir 
l'âge des vieillards. 
Ma théorie person

nelle est que le statut de sé
rologie VIH équivaut à ajouter 
systématiquement dix années 
de plus à son propre âge. 
Aujourd 'hui , je n'ai donc pas 
43 ans, j 'en ai 53. J'ai les 
préoccupations d'un homme 
âgé, pas très loin de la re
traite. Mon obsession pre 
mière consiste à ten ir les 
quelques années qu ' il me 
reste à vivre. J'ai tendance à 
regarder ma vie comme 
quelque chose qui appartient 
au passé, qui se trouve der
rière moi. Je fais le bilan. Je 
n'arrête pas de penser à ce 
drôle d'état d'esprit dans le
quel je me trouve, je me sens. 
Je me dis souvent que c 'est 
triste, que c'est le signe d'un 
épuisement d'idées, que c'est 
une façon de jeter l'éponge 
et que un homme de 43 ans 
épuisé, c'est un homme qui 
n'a pas bien géré sa vie car 
il a brûlé trop d'étapes. Et 
puis, d'un autre côté, c'est un 
élément de ma vie qui ap
porte un peu de sagesse. Je 
suis plus contemplatif que 
jamais, l'aspect poétique de 
la vie m'intéresse énormé
ment. Les gens se moquent 
de mon côté mère Thérésa, 
mais ça ne me dérange pas. 
A notre époque, les gens 
sont tellement obsédés par le 
futile que, lorsqu 'on dit ce 
qu'on a sur le cœur, on vous 
regarde avec de grands yeux, 

comme si on pétait un câble. 
Ce qui m'a fait changer à ce 
point , c 'est mon visage. 
Quand je réfléchis bien, ce 
qui est à la base de cette ré
volution sentimentale à l'in 
térieur de moi, c 'est le fait 
de ne pas reconnaître mon 
propre visage. C 'est une 
sensat ion étrange , vous 
savez. Un jour, vous passez 
devant une glace dans la 
rue, vous marchez vite, mais 
quelque chose d 'incongru 
survient. Ce reflet rapide 
n'est plus le vôtre. Vous 
faites un double take , 
comme on dit dans le jargon 
du cinéma, vous faites un 
mouvement de la tête pour 
regarder de nouveau votre 
image , et vous réalisez , 
boom ! que votre visage n'est 
plus le même. Ce sont les li
poatrophies. On a beau dire, 
dans le milieu sida, que c'est 
la plus grande catastrophe 
qui soit arrivée depuis l'arri
vée des trithérapies, il a fallu 
des années pour que les mé
decins nous prennent au sé
rieux, certains même pensant 
à voix haute : « Au moins 
vous êtes vivant, arrêtez de 
vous plaindre. » On a ainsi 
perdu beaucoup de temps à 
se demander s' ils n'avaient 
pas raison, si nous ne ré
agissions pas comme des 
homosexuels privilégiés, 
alors que des millions de 
personnes meurent du sida 
dans des pays beaucoup 
moins riches. Et puis on a 
fini par réaliser qu ' ils se 
trompaient, encore une fois. 
Oui , nous sommes vivants , 
mais ce n'est pas une raison 

pour accepter le fait de res
sembler à des personnes 
de 70 ans. Bien sûr, il y a la 
chirurgie réparatrice mais 
qui peut vraiment se la 
payer ? Et puis, qui nous 
prouve que ces produits de 
comblement n'auront pas 
des effets secondaires à 
long terme ? Sommes-nous 
condamnés à réparer sans 
cesse, d'un côté les effets 
secondaires des antirétro
viraux, ensuite les effets se
condaires des produits qui 
redonneraient un semblant 
de normalité à nos visages ? 
Les associations ont pour
tant fait leur travail. Nous 
avons rencontré les derma
tologues, les agences et 
puis les industriels qui dé
veloppent ces produits de 
comblement. Nous nous 
sommes tournés vers le mi
nistère de la Santé pour que 
ces produits soient évalués 
correctement et qu'un rem
boursement soit envisagé si 
ces produits prouvent leur 
efficacité. Un groupe de tra
vail est désormais consti 
tué. Il a déjà travaillé cet été. 
Mais nous avons perdu tel 
lement de temps. Lors d'une 
réunion du TRT-5, il y a deux 
jours, nous avions invité 
des dermatologues et des 
chirurgiens pour parler du 
problème. Le Dr Levan, de 
l'hôpital Rothschild (Paris), 
nous disait que, en fait, la li 
poatrophie du visage est un 
phénomène de vieillissement 
accéléré très connu, qui res
semble exactement au phé
nomène de modification du 
visage chez les personnes 
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âgées. Si on remplit le vi 
sage, on rajeunit, c'est aussi 
simple que ça. Je prenais 
des notes, je me suis tourné 
machinalement vers Marek 
et Serge, d'Actions Traite
ments, avec leurs visages 
aussi marqués que le mien. 
Voilà, on parlait de nous 
comme si nous apparte
nions au troisième âge. 
Je me rappelle très bien du 
jour où le Dr Thierry St-Marc 
nous avait expliqué que la 
masse graisseuse perdue 
sur le visage d'une personne 
lipoatrophiée, cette masse 
graisseuse est tellement 
importante, des tempes jus
qu'au cou, qu'on peut consi
dérer qu 'elle remplirait un 
grand bol de café . C'est 
beaucoup de graisse. Je me 
rappelle du jour où le Dr Pa
trick Amard nous a dit qu ' il 
n'y avait pas de fatalité à ac
cepter un visage aussi mar
qué, on pouvart faire quelque 
chose. Pour l' instant, ces 
médecins, sauf exception, 
n'ont pas été écoutés par 
le corps médical. Un seul 
essai , en France, évalue les 
produits de comblement. Pa
radoxalement, le TRT-5 
connaît mieux ces produits 
que l'AC22 , action coor
donnée de l'ANRS , qui , 
pourtant, travaille sur les ef
fets secondaires des anti
rétrovi raux. Tout cela me 
fatigue. Je vois des séro
pos avec des visages dé
formés, tous les jours, dans 
la rue. Je pourrais les arrê
ter pour leur dire « je sais ». 
Mais je ne le fais pas. 

• 
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