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Etats généraux «Drogues-sida» 

Le collectif interassociatif « Limi
ter la casse » organ ise les états 
généraux «Drogues-sida» les 4 et 
5 juin au palais des Congrès, à 
Paris. L'objectif de ce co llectif, 
créé à l 'a utom ne 1993, est de 
promouvoir les politiques de pré
vention des ri sques associés à la 
prise de drogues. La parole se ra 
notamment .donnée aux toxico
manes afin de développer 
l'a utosupport, le soutien com
munautaire et l'a ide à la survie . 
CONTACT : « Limiter la casse ». 
Tél: (1) 44 52 02 60. 

Rectificatif 
L'association Actions-traitements 
a été omise dans le tableau des 
associations participant à l'ECS 
(n° 61, p. 5). Créée en 1991, l'as
sociation a comme activité « la 
diffusion de l'information sur les 
traitements auprès des personnes 
atteintes, l'édition d'un mensuel 
lnfo traitements et l'élaboration 
d'une base de données 3615 
HlVlNFO ». Son budget est de 
0,56 MF en 1993 (subventions 
publiques : environ 50 % ). 

L'ASSEMBLÉE NATIONALE ORGANISE 

le 31 mai le débat sur le sida 
qui avait été promis en no
vembre derni er par le gou
vernement pour désa·morce r 
la proposition de loi sénato
rial e visant à insta urer le dé
pistage ob ligato ire des anti
co rps anti-VI H. 

DEUX DISTRIBUTEURS DE KITS DE SERIN

gues Stéribox ont été install és 
dans les rues d' Issy-les-Mou li
neaux (92) . Les boîtes ne s'ob
tienn ent qu 'e n dehors des 
heu res d'ouverture des phar
macies avec des jetons distri
bués dans les mêmes kits ven
dus 5 francs en pharmacie. 

LA CONSOMMATION DE CANNABIS 

est désormais dépénali sée en 
Allemagne. La Cour constitu 
tionnelle a ord onné aux Lan
der de cesse r les poursuites à 
l'encontre des personnes en 
possession de haschi sch, à 
co ndi tion que ce so it« uni
quement en petites quantités 
et pour usage privé». 

« MARCHONS POUR FAIRE RÉCULER LE , 

sida» est le mot d 'ordre de la 
Marche pour la vie organ isée 
par Aides le dimanche 29 mai 
à Pari s. Le départ est prévu à 
9h30 au palais omnisport de 

Bercy. Il sera lancé après le re
cuei l des promesses de dons. 

DÉPUTÉ RPR ET PRÉSIDENT DE LA 

commission des lois de l'As
semblée nationale, Pierre Ma
zaud a déposé une proposi
tion de loi pour améli o rer 
l ' ind em ni sa tion des hémo
phil es et transfusés contami
nés par le VIH. S'i l éta it voté, 
ce texte autoriserait les per
sonnes déjà indemnisées par le 
Fonds d ' indemnisation créé 
en 199 1 à tenter d 'obte nir 
une meilleure indemnisation 
par vo ie de justice. Une pos
sibilité refusée il y a peu par la 
Cour de cassation. 

QuAi;RE ANS DE PRISON POUR LES 

séropositifs qui ont contaminé 
leur partenaire consciemment, 
te lle est la peine maximale en
visagée au Danemark par un 
projet de loi, suite à l 'acq uit
tement d ' un homm e qui 
n'ava it pas annoncé sa sé ro
positiv ité à 23 de ses parte
naires. 

UN NOMBRE « NON NÉGLIGEABLE» 

de sujets atte ints par le VIH 
apprennent leur séropositivité 
« très tardivement, à l'appa ri
tion des signes cliniques, voire 
au stade sida », révè le un e 

étude portant sur 594 sujets 
ayant découvert leur séroposi
tivité depuis moins d'un an et 
consultant pour la prem ière 
fo is dans 10 hôpitaux de la ré
gion paris ienn e entre le 
1er juillet 1992 et le 30 juin 
1993; 43, 1 o/o d 'entre eux 
ava ient un taux de CD4 infé
rieu r à 200 lors de la d~cou
verte de leur séropositivité, et 
23,7 o/o en étaient déjà au stade 
sida. Se uls 19 o/o ava ient un 
taux de CD4 supéri eur à 500. 

POUR MIEUX ÉVALUER L'AMPLEUR DE 

la contam in ation hétéro
sexue lle en France, le ministre 
de la Santé, Philippe Douste: 
Bazy, a indiqué qu 'un groupe 
de trava il de l'ANRS présidé 
par le Pr Drücker devra rendre 
« avant l'été un rapport pré
sentant un état actualisé de 
[la] situation actuelle et de ses 
évolutions probables ». 

UNE JOURNÉE NATIONALE DE PRÉ· 

ve nti o n de la tox icoma ni e 
aura lieu le 15 octobre pro
chai n, selon la Délégation gé
nérale de lutte co ntre la 
drogue et la to x ico mani e. 
Cette journée inaugurera une 
semaine europée nn e sur le 
même thème. 
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EDITORIAL 

La prévention au fil de la vie 
par Frédéric Edelmann 

avec le souvenir de Jean-Florian Mettetal 

A 
LA FIN DE 1984 et dans les premiers jours de 1985, 
nous avo ns été conduits à rédige r le premier do
cument fra nça·is d' in fo rm ation sur le sida, suivi 
quelques mois après du prem ier dép liant expli cite 

sur ce qu' i l fut convenu d'appeler le sexe à moi ndre risque 
(safer sex), ense mbl e de conse il s et de règles tendant à 
év iter la tra nsmi ss ion sexuell e du VIH . Nos sources ne re
leva ient pas de l' intuition spontanée mais ell es n'étaient pas 
pour autant se ulement anglo-saxo nnes. Cinq scientifiqu es 
au moin s furent consultés, parmi les pi onni ers de la re
cherche ou de l 'é pidémi ologie, afin d 'être au plus près 
des connaissances de l'époque (1 ). Soit dit en 

'' 

personne, qu e ce so it à la nouve ll e age nce ou aill eurs, 
n'eut l' idée de nous interroger sur ce que nous retenions de 
ces années, que ce soit en te rm e de réussite ou d 'échec, de 
pistes à suivre ou d 'erreurs à ne plus ré itérer. Une expertise 
allait donc se constituer spontanément, tandis que d'autres, 
en parti culi er ce lle que nous av ions créée, étaient éva
cuées se lon de subtil es logiques administratives . 
O r, le temps passant, notre pos iti on était deve nu e la sui
va nte. Les norm es qu e nous av ions nous-m êmes fi xées en 
France allaient conduire, se lon nous, à une vision de la pré
ve ntion exclusivement centrée sur le préservatif. Cette po-

sition si mpliste conduisa it l 'Etat, jacobin en 

Il convient de changer 

non seulement la fo rme mais 

le fond de la prévention. 

Il est urgent 

et impératif de se replacer 

dans le long terme, de passer 

de la recherche 

de visibilité (notamment 

passa nt, ce la nous permit de souli gner les 
dange rs liés à la transfu sion et aux produi ts 
sanguins à une époq ue où, si l 'on écoute au
jourd 'hui d'éminents professeurs, on ne savait 
toujo urs ri en ... Concern ant la transmiss ion 
sexuell e, nous donni ons des conse ils expli
cites, non pas traduits de l 'a nglais, mais lar
ge ment adaptés à un pu bli c frança is. Bi en 
que cibl és en d irecti on des homosexuels, il s 
tendaient à éviter qu 'à travers des pratiques se 
dessine un se ul groupe à ri sq ue alors que le 
virus, co mm e les pratiques, était déjà ou se
rait évidemm ent partagé par une popul ation 
to ujours plus large . Agissa nt dans l ' urgence, 
nous étab li ss ions des norm es, que nous esti
mions susce pt ibles d 'évo lu er dans le cadre 
d'une poli tique de prévention ré fléchie, mais 
qui deva ient avo ir une autre postérité. politique) 

matière de sa nté pu blique mais moins per
fo rm ant que dans d 'autres domain es, à 
prendre la responsab ilité d'un discours pré
ve nt i f q ui ne pouva it se perm ettre la 
moindre fa ill e dans so n exp ress ion, laisser 
pl ace à la moind re pri se de ri sq ue. Ce la 
l 'encouragea it donc à prôner un utopiqu e 
« ri squ e zé ro », autrement dit le fam eux 
« tout-préservatif », sa uf à ri squ er d 'ê tre 
accusé d ' irresponsabili té, et d 'être éve n
tu ell ement attaqu é co mm e ce la s'est vu 
pour d 'autres situations. L'Etat, en fa it, de
va it se préserve r avant même de préserve r 
les citoye ns. L'AFLS en eut co nsc ience qu i 
laissa une certa ine marge aux associati ons et 
aux actio ns de terrai n, mais, dans ses ca m
pagnes à gros budget et d ites grand publi c, 
la publi cité gouvern ementa le pour le pré
servatif fut, grosso modo, la seule réponse, 
des années durant, à la transmission sexuelle 
du sida, acco mpagnée il est vrai d 'e nco u-

Ca r, les années passa nt, et la réfl ex ion ai
dant, il nous est apparu que ces norm es res
ta ient tro p spéc ifiqu es d'un e sex ualité en
c lin e au multipartenari at, qu 'e ll es ne 

à celle d'efficacité. 

pouva ient être une alte rn ati ve obligée au plaisi r, au désir, et · 
plus globa lement à l 'amour de tout un chacun. Il fa llait donc 
repense r de maniè re drastique notre approche de la pré
ve ntion. Les norm es, hélas, sont les norm es, y co mpri s 
pour ceux qui les ont établies, et elles allaient alors nous être 
opposées comme des vér ités intangibles dès lors qu e nous 
vouli ons les remettre en ca use. Lorsqu e l 'AFLS fut créée, 
cinq ans après ces premiers docum ents, mais auss i après 
l ' impress ion de qu elques ce ntaines de milli ers d 'a utres, 
sorti s des mêmes plumes ou de ce rcles proches, et malgré 
l 'expéri ence probabl e que nous donnaient quelques ce n
taines de réunions publiques d' informati on et de discussion, 

'' rage ments répétés à la so lid ari té. 
De ce fa it, un grand nombre de réa li tés sorta ient des pré
occupati ons et des urgences communes. Ainsi fu t confirmée 
l ' impréparation des enfa nts et des adolescents à leur sexua
lité et à so n évolu tion. Ainsi fut négligée la responsabili sa
tian des individus, cel le- là même qui leur permettra it la ges
ti on du ri squ e au li eu de co nduites d'év ite ment. Ai nsi 
furent oubliées les situ ations fréquentes où un partenaire 
- principalement une femme - n'a d 'autre choix phys ique 
ou moral que de se soumettre. Ainsi ont été refu sés aux ho
mosexuels les moye ns rée ls de trouve r refu ge hors des cir
cuits co mm erciaux ou des assoc iations de lutte co ntre le 
sida, renfo rçant les so li tùdes et les ri squ es (suite p. 51 ... ) 
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ACTUALITES 

Histoire, nature 
et portée du secret médical 

PAR FRA NÇ OISE LINARD * 

Du serment d'Hippocrate au code 
pénal en passant par le code de 
déontologie et celui de la santé 
publique, les textes se succèdent et 
se complètent pour définir le secret 
médical. Mais, au bout du compte, 
c'est la responsabilité liée au savoir qui 
lui donne tout son sens et sa portée. 

La Renaissance marque le retour à un 
certain ind ividualisme, et les praticiens 
recommandent de« ga rder les secrets 
des malades, de ne poin t parler des ma
ladies traitées et des soins prodigués ... ». 
La médecine catholique du XVII ' siècle 
compa re le secret médica l au secret 
de la co nfess ion. Parall èlement se met 
en place une médecine des épidémi es, 
et la co ll aboration au mainti en de 
l'o rd re public est de règle. Citons, par 
exemple, l'acceptati on des médecins et 
des chiru rgiens de Bordeaux en 1668 de 
dénoncer au procureur du ro i les ma
lades apparte nant à la religion protes
tante . La Révolution co rrespond à la 
fin de ces pratiques, et le début du XIX' 

siècle à la rédaction des codes juri 
diques. L'obligation du médecin face au 
secret médi cal est « générale et abso
lue», mais son respect dépasse les dro its 
du malade pu isque lui-même ne peut 
plus déli er son médecin de ce qu i, en 
théorie, lu i appartient. 

D 
EVEN IR médecin aujourd 'hu i 
comprend un rite : prêter le 
serment d'Hippocrate.« Taire 
les secrets confiés », constitue 

un engagement déontologique fo nda
teur de la pratique médicale. Si le texte 
attribué à Hippocrate remonte au IV' 

siècle ava nt J.-C., il fa ut attendre 1810 
· pour que ce principe éthique prenne 

fo rce de loi. Comme le souligne Mirko 
Crmek (1 ), la France est le premi er 
pays au monde à introdu ire la protec
tion du secret médica l dans le code 
pénal (2) . Poser d'emblée tes deux ré
fére ncesî1isto ri ques met éga lement en 
relief les deux aspects de la question : 
le sec ret médica l co nce rne la re lation 
médecin-malade dans ce qu'e lle a de 
plus privé, mais cette relation s' inscrit 
dans le champ social et la violati on du 
secret ou, au contraire, l'o bligation ou 
l'a utori sation de la révé lati on d' info r
mations à ca ractè re secret sont pré 
vus pa r la loi. 

L'h istoire du secret médical n'est pas 
linéa ire. Ce principe éthique, rappelé 
pa r Cicéron, Celse ou Gali en, est ignoré 
par la médecine antique ou médiéva le. 
Au Moye n Age , l' intérêt du groupe 
prime sur celu i de l' individu. Le méde
cin est même te nu à ce rta ines dénon
ciati ons conce rn ant les maladies « pes
tilentielles», il pratique éventuell ement 
l'espionnage po li tique, et le chirurgien 
doit parfo is avertir les auto rités de la 
nature des blessures so ignées. 

DES TRADITIONS DIFFÉRENTES 
SELON LES PAYS 

Selon leur conception des rapports entre ) ' individu et 
! 'Etat (conception fondée sur des traditions culturelles 

et sociopol itiques sur lesquelles reposent le modèle sa
nitaire et les pratiques médicales), les pays occidentaux 
ont une législation différente à l'égard du secret médical. 
D'après Mirko Grmek, on peut répartir sommairement 
ces pays en trois groupes : la France et le Lu xembourg, 
ou encore l'Autriche et la Belgique dans une certaine part, 
protègent le secret médical. Le deuxième groupe com
prend l'Allemagne, ! 'Italie, les Pays-Bas, la Suisse, la 
Suède, le Danemark, la Pologne, l'ex-Yougoslavie, la 
Hongrie, la Grèce, les Etats-Unis, etc., pays où les dé
rogations au secret médical sont nombreuses et les in
fractions parfois peu précisément défini es . Enfin, il 
n'ex iste pas de protection légale du secret médical pour 
les pays du troi sième groupe : la Grande-Bretagne, 
l'Espagne, la Norvège, la Russie. Signalons cependant 
que les médecins britanniques, par exemple, possèdent 
une tradi tion de discrétion exemplaire. 
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La deuxième moiti é du XIX' siècle, 
marquée par l'essor des mouve ments 
hygié ni stes et le développement de 
l' infectiologie, voit la multipli cation âes 
institutions d' hygiène. La lo i de 1892 
impose aux médecins fra nça is la dé
claration obligato ire des malad ies in 
fectieuses, et ce ll e de 1942, to mbée 
en désuétude, comprend la dé noncia
tion nominale des patients aya nt des 
maladi es vé néri ennes qu i refuseraient 
de se fa ire traiter. 

Après qu 'en 1944 ait été rappelé le 
devo ir de secret des médecins, la re
fo ndation en 1945 du Conseil de l'ordre 
des médecins s'accompagne de l'adop
tion, en 1947, d'un code de déo nto lo
gie, dont le texte est régulièrement revu 
et publ ié après avo ir obte nu l'aval du 
ministère de tute ll e . 

Ce qu'impose 
le secret professionnel 

Le secret professionnel s' impose à tout 
médecin (a insi qu 'à ses coll aborateurs) 
se lon l'a rticle 12 du code de déo nto
logie et n'est pas opposable au patient 
qui ne peut cependant en dé li e r son 
médecin. Mais le patient peut obtenir 
de son médecin un ce rti ficat méd ica l 
ainsi que la communication d'éléments 
de son dossier par l' in te rm édiaire d'un 
médecin de son choix (a rticles R. 710-
2-1 à 710-2-10 du code de santé pu
blique, décret du 30 mars 1992). Cesa r
ticles reprennent et unifi ent des 
éléments de textes antéri eurs (loi de 
1978 « Informatique et Li bertés» sur les 
fi chiers, lois _« sur l'accès aux docu
ments administratifs» de 1978, 1979, 
etc.) . La circulation d'informations entre 
de ux médecins ain si régle me ntée 
constitue le se ul cadre léga l du secret 
partagé . Les sa ncti ons (pénales, disci
plinaires ou civil es) prévues en cas de 
violation du secret ne sont pas app li 
ca bles dans les cas où la loi impose ou 
autorise la révé lation du secret. li n'y a 



pas de sanction, en outre, lorsqu'« une 
personne qui est déposita ire d'informa
tions soit par état soit par profession (. . .) » 
les transmet aux auto rités judiciaires, 
médicales ou ad ministratives concer
nant des sév ices à mineurs, des vio
lences sexuelles (art. 226-1 3 et 14 du 
code pénal). Depuis 1928, date d'un 
arrêt du Consei l d'Etat, seule une loi peut 
instituer une dérogation au principe du 
secret. Citons l'obligation de la décla
ratio n, ent re autres malad ies in fec
tieuses, des cas de sida avéré (se lon 
une procédure qui respecte l 'a nony
matdu patient), l'obligation à la tenue de 
l'état civil (déclaration des naissances et 
des décès), ou encore, d'usage beau
coup plus rare, le signalement des al
coo liques dangereux ... 

Enfin, rappelons que, si l'article 42 du 
code de déontologie prévoit que « pour 
des raisons légitimes que le médecin 
apprécie en conscience, un malade peut 
être laissé dans l'ignorance d'un dia
gnostic ou d'un pronostic grave ... », 
dans le cas de l' infection par le VIH, le 
médecin se doit d 'avertir son pati ent 
(circ. DGS/684 bis, 28 oct. 1987) . 

Concluons sur une observation im
portante : le secret médical porte sur l'in
terd iction de la divulgati on d'un savoir, 
savoir que le médeci n possède ou croit 
posséder sur le patient. Il s'agit non 
seulement du savo ir scientifique, posé 
en particulier en terme de diagnostic (le 
patient connaît éventuellement sa sé
miologie, mais ne peut le plus souvent 
poser un diagnosti c), mais éga lement 
d'un savoir sur l' intime de la personne : 
ce que le médecin « a vu, entendu ou 
compris» (article 11 du code de déon
tologie). 

Aujourd'hui, alors que ce rtains en
visagent de communiquer à un ti ers (le 
«conjoint> ou le «partenaire») une in
formation à caractère scientifique - la sé
ropositivité au VIH -, il faut souligner 
que la violation du secret méd ica l 
s'étend aussi à un savoir implicite ou ex
pli cite que possède le médecin sur son 
patient, en particulier sur le mode ou les 
circonstances de contamination . On ne 
peut qu 'être inquiet - alors que l'on 
assiste aux manquements quotidiens 
au respect du secret, aux difficultés que 
rencontrent les patients pour maintenir 
la confidentialité des info rm ations les 
conce rn ant (en parti culier auprès des 
médecins des assurances)- devant le 
désir de ce rta ins médecins de modifier 
la loi vers un «assouplissement» du se
cret. Le savoir semble apparemment 

1 POINT DE VUE 

Ni exception ni discussion ! 
par Emmanuel Hirsch 

ous sommes désormais habitués aux dis
cours convenus, aux admonestations, aux 
recommandations intempestives. Vont et 

viennent ces propos de circonstance qui enlisent 
leurs propagandistes dans les plus excessives contra
dictions. Ce à quoi visent nos apôtres de la morale 
conditionnelle, voire d'exception , c'est à inscrire le 
suivi médicosocial du VIH dans le cadre conceptuel 
inspiré par la défiance et le mépris. Les vo ilà re
vendiquant l' initiative, annexant la compétence 
pour clamer publiquement leurs inquiétudes pro
fessionnelles. De toute év idence, il s se révèlent in
capables de comprendre et d' intégrer 
cette dimension de la responsabilité hu-

jeux et significations de cette maladie. Ils ne sont au
cunement attendus dans ce rôle, dans cette fonction . 
Du moins, comme médecins. 
Qu ' il s' agisse d'académiciens médec ins ou parle
mentaires, investis d'une charge sociale que nous ne 
saurions leur contester, il leur appartient avant tout 
d'être reconnus pertinents et crédibles dans leurs dé
libérations argumentées. Dégrader le ni veau de 
responsabilité collective par cette réduction ou cet 
assujettissement du débat moral relatif au VIH à la 
seule gestion de peurs et de fantasmes, c'est anéan
tir les conditions d'un partage harmonieusement et 

justement réparti de nos obi igations à la 
fois individuelles et communautaires. 

maine exprimée dans sa difficile com
plexité par nos expériences de! 'épidémie. 
Ensevelis dans les arguties équivoques 
des conflits d' intérêts, ils s'efforcent de 
substituer des procédures slcuritaires à 
l'exercice assumé d' une conscience in
dividuelle soutenue dans son courage. Il 
me semble pernicieux de focaliser la ré
fl ex ion éthique sur les aspects caricatu
rés de nos devoirs réciproques . Pour pro-

« La vérité 
n'a plus de sens 

quand 

En fait , peut-on admettre cette violence 
du propos, cette radicalité d'énoncés 
qui se veulent définitifs, cette prétention 
à édicter la norme, sous couvert d'un lé
galisme inconséquent qui recourt aux ar
tifices d'une interprétation abusive et dé
naturée de la réalité? Doit-on abdiquer 
face à une stratégie qui vise à instaurer 
une mentalité dél étère révoquant tout 

on hait. » 

(Edward Bond) 

voq uer un mou vement d'opinion de nature à 
accentuer les fractures et à justifier toute forme de 
relégations et d'excès, on ne peut mieux faire que de 
réanimer régulièrement quelque débat à prétention 
moralisante portant sur le dépistage, le statut des per
sonnes séropositives, le secret médi cal. Mais tout 
cela ne revient qu 'à détourner l'attention des res
ponsabilités qui s' imposent à chacun d'entre nous, 
dans ! 'urgence et la rigueur d'un souci effectif de la 
réalité. 
Infatués d' un pouvoir et d'une sagesse qu ' ils se
raient inspirés d' investir dans leurs pratiques quo
tidiennes, mais aussi de confronter à! 'exiguïté de 
leur effi cacité, nos parangons ont encore à intégrer 
la vertu d'humilité et celle de prudence. Je leur dénie 
l'outrecuidance de fonder une nouvelle autorité à 
travers ces di scours sentencieux par trop éloignés 
d'une véritable sensibilité, d'une intelligence des en-

conférer du pouvoir au médecin, mais 
de fa it il lui impose essentie llement une 
position de responsabilité. 
* lnserm U 158, hôpital Rothschild, hô
pital Bichat-Claude-Bern ard. 

(1) Grrnek M.D., « Le secret médica l », Le 
Concours médical, 1963, 11° 26, p. 4177-
82; 11° 27, p. 4283-90; n° 28, p. 4371-80. 
(2) Art. 378 du code pénal de 1810, 
art. 226-13 et 226-14 
du nouveau code pénal. 
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principe d' humanité? 
Est-il admissible de concéder une autorité morale 
à ces manipulateurs des concepts qui ignorent et mé
prisent les valeurs où nous puisons notre cohésion 
et notre espérance ? 
Depuis plus de dix ans, les intervenants engagés dans 
la lutte au quotidien contre l'épidémie ont parfa i
tement déterminé les éléments constitutifs d'une 
cause commune qui renvo ie directement et impé
rativement à l'exercice d'obligations morales et 
sociales effectivement assumées. A défaut de re
connaissance, ne sont-il s pas, pour le moins, en 
droit d'ex iger une certaine décence? 
Le secret médical n'est ni l'objet de discuss ion ni 
sujet d'exception. Les conflits de devoirs sont le 
propre de pratiques professionnelles investies d'une 
dimension morale qui leur es t consubstantielle. Tel 
est le pri x et le poids d'une rigueur qui n'a que 
fa ire des lâchetés . 
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ARGUMENTS CONTRE LA LEVÉE DU SECRET M ÉDICAL 

Communiqué 
de la Société française 
de sidênologie de ville * 

Avec près de di x ans d'expé
rience, nous pouvons affir

mer sans hésitation que, dans cette 
pathologie vouée très tôt par cer
tains courants de pensée à la dis
crimination, et dont l'histoire est 
souvent parsemée de doute et de 
découragement, la relation de 
confiance entre le patient et son 
médecin est d' une importance ca
pi tale. ( . .. ) Le secret médical ab
solu est indéni ablement un élé
ment primordial de cette relation 
de confiance indispensa ble si 
nous voulons que les pati ents ne 
fu ient pas les dispositifs de soins 
et qu' ils soient bien sui vis. 
D'autre part, tout le monde sait 
auj ourd 'hui ( ou devrait savo ir) 
que, en dehors du viol, tout rap
port sexuel est un moment voulu 
en commun, y compris dans les 
divers risques qu 'i l comporte, et 
que choisir de ne pas utiliser les 
protections nécessaires est une 
responsabi lité partagée. ( ... ) Vis
à-v is d ' un patient atteint de cette 
infection, le rôle du médecin est 
certainement ava nt tout de le 
convaincre de toujours prendre 
les précautions nécessaires avec 
ses partenaires, pour ne prendre le 
risq ue ni d 'être recontaminé ni 
de contaminer autrui. (. :.) La 
question de l' information des par
tena ires -n'ar ri ve qu'en second 
li eu, lorsque les peurs du rejet 
pourront être va incues, après un 
travail psychologique progressif. 
( ... )Placer de par la loi le méde
cin dans un rôle de délateur ne 
peut que ruiner une relation qui a 
déjà de nombreuses ra isons d'être 
diffici le et revient éga lement à 
nier le rôle de véritable prévention 
et de soutien psychologique du 
médecin.( ... ) 

• La Société française 
de sidénologie de ville regroupe 
des médecins de ville prenant 
en charge des patients infectés 
par le VI H. Elle recrute 
ses membres da ns les réseaux 
ville-hôpita l (e n pa rticuli er 
le Rézo 85) . Son président est le 
Dr Hervé Bidea ult. SFSV : 7, rue 
de l'Un iversité, 75007 Paris. 

LETTRE OUVERTE DU GROUPE 
MÉDECINS & SIDA 
À L'ACADÉMIE DE MÉDECINE 

D 
ans nos consultations 
nous nous efforçons, 
par le di alogue et 
la confiance réci
proque, d'établir un 
rapport de vérité né-
cessaire à l 'établis
sement d ' une rela

tion qui peut durer plusieurs 
années. C'est à travers la parole et 
non pas l '«objurgation» que s 'éta
blit cette relation. C'est par cette 
confiance que nous souhaitons res
ponsabili ser nos patients. C'est 
peut-être pour cela que nous 
sommes exceptionnellement con
frontés à ces cas de refu s d' infor
mation du conjoint. 
Par ses effets sur la relation méde
cin-patient, ses aspects de santé 
publique et ses aspects juridiques, 
vos propositions nous conduiraient 
de fa it à de nombreuses impasses . 
Vous parlez d' «allégement» du se
cret médical : soyons clairs , vous 
nous proposez la notification au 
partenaire. Cela pourrait conduire, 
si elle était appliquée, aux risques 
sui vants: 
- entamer la confi ance du patient 
envers le médecin tra itant ; 
- risque de non-recours aux soins 
ou d 'abandon du sui vi médical ; 
- dissimulation des comportements 
réels afin d'échapper à cette noti
fica tion possi ble; 
- retournement, peut-être violent, 
du patient contre le médecin ; 
- utilisation du médecin par l'en
tourage pour identifier, peut-être à 
tort, le patient « premier testé » 
comme source de la contamina
tion. Identifier un «coupable» est à 
1 'origine des dérives médiatiques 
que l'on constate aujourd 'hui et 
qu 'une telle mesure ne peut qu 'en
courager. ( ... ) 
Vous estimez que votre démarche 
s' inscrit dans une philosophie du 

Médecins & sida 

regroupe une vingtaine de 

praticiens hosp italiers ou de 

ville qui se réunissent tous 

les mois pour débattre de 

leur pratique et intervenir 

auprès des institutions. 

Contact: Roland Landman, 

Arcat-sida : (1) 49 70 85 90, 

le j eudi matin. 

« péril qui prime sur la confiance ». 
En toute logique, limiter cette me
sure aux couples mariés, en voie de 
se mari er ou vivant en concubi
nage est insuffisant. Cette réalité est 
loin de correspondre à la vie af
fec tive et sexuelle, passée ou pré
sente, de nom breuses personnes 
dans nos consultations. Afin d'é
chapper au risque d' une condam
nati on pour non-assistance à per
sonne en danger (article 223-6 du 
nouveau code pénal), c'est la noti
fication nominative de tous les par
tenaires par le médecin que le pu 
blic et vous-même devriez exiger. 
La transmi ssion n'est bien entendu 
pas exclusivement sexuelle. Vous 
n'évoquez pas les toxicomanes sé
ropositifs. En toute logique encore, 
au-delà des partenaires sexuels, le 
médecin ne devrait-il pas aussi no
tifier les personnes avec lesquelles 
ils partagent leur seringue? Ce qui 
est, bien entendu , une ambition ir
réali sable. ( ... ) 
En outre, vos propos itions vont à 
l'encontre des di spositifs de santé 
publique ex istants . Il suffit de rap
peler à qu el point le principe 
même de l 'anonymat est la ra ison 
du succès des centres de dépi s
tage anonyme et gratuit en France. 
Quelles mes ures imaginez-vous 
lors de la découverte d ' une séro
pos iti vité dans ces centres ? Pré
coni sez-vous de lever l'anonymat 
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afin de prévenir le ou les parte
naires? 
( ... ) Autoriser légalement la rup
ture du secret dans ce cadre de la sé
ropositiv ité aura peut-être, au lieu 
de la protection que vous souhaitez 
nous donner, l'effet inverse de 
multiplier les procès contre les mé
decins. L'annonce d ' une telle me
sure peut entraîner une dérespon
sa bili sati on du public. Tout le 
monde pourrait s'es timer protégé 
par la médecine, celle-ci ayant pour 
obligati on de préveni r la trans
mission du virus. << Si j'étai s à 
risque, on m'aurait prévenu », « Si 
mon ami était séropositif, son mé
decin m'aurait averti » ! Qui pour
rait empêcher telle personne, par
tenaire passée ou ignorée par le 
médecin, de se retourner contre lui 
pour ne pas l' avoi r prévenue à 
temps comme la loi l 'ex igeai t ? 
En conclusion, l'introduction d'une 
loi dans ce domaine complexe 
risque de compliquer notre tâche. 
Nous citerons comme vous Mirko 
Grmek, historien de la médecine : 
« Il est des situations où la loi ne 
peut pas trancher. Comment pou
vez-vous décider qu' un médecin 
qui apprend qu'un patient a le sida 
va dire ou ne pas le dire à une autre 
personne exposée au danger ? Nor
malement il ne doit pas le dire ; 
c'est clair. Et pourtant on peut fa
cilement imaginer des situations 
où il est moralement obligé de le 
dire, ajfaire ,je le souligne encore 
une fo is, ële con.science . » 
Chaque situation est bien un cas 
d' espèce que le médecin doit ap
précier en conscience. Laissez
nous, Messieurs et chers confrères, 
exercer notre responsabilité dans 
ces situations exceptionnelles sans 
demander une fois de plus au lé
gislateur de s' immiscer a priori 
dans ce débat singulier. • 



POINT DE VUE · SIDACTION 

Syndrome télévisuel 
d'hystérie préventive 

[I] 
mpossible, évidemment, de parler du Sidaction 
sans s' interroge r sur le mode et la fo nction sociale 
de la représentation télévisuelle. Dans le concert 
de cette représentation, retenons deux formes do

minantes de cette émission d'un so ir (1 ). Deux types de dis
cours, empreints de bonne fo i et aux allures d'évidence, qu i 
se fo ndent sur des présupposés dont on peut craindre des 
effets largement contreproductifs . 

D'abord, cette affirmation mass ive : « Auj ourd 'hu i, tout 
le monde est conce rn é. » L'acharn ement à marte ler ce mes
sage résonne déjà, en soi, comme la preuve qu ' il n'est pas évi
dent. A contrario, on n' imagine pas qu 'un homme pub li c se 
donne pour tâche de conva incre les Fra nça is qu' i ls so nt 
tous, ou presque, potentiellement conce rnés par le chômage, 
les accidents de la route ou le cance r. Remarqu ons qu ' i l 
n'existe pas de mots pour dire« le fa it de se sent ir concerné». 
Inventons-en un : «concernat ion», et soulignons qu ' il y a plu
sieurs manières de l 'être. M ais, pendant l'émiss ion, on n'en 
a retenu que la ve rsion égoïste : ce lle qui consiste à se sen
t ir menacé par le virus. Partant, et quoi qu'on en dise, tout le 
monde n'a pas de raisons de se sentir concern é. En effet, si 
l 'on add itionne le nombre de personnes attein tes, leurs 
proches et les soignants, on n'obtient qu'un fa ible pourcentage 
de la popu lati on frança ise qui éprouve les so uffrances cau
sées par cette malad ie. Ensuite, on sa it que la transmission de 
l' infecti on est dépendante de prat iques liées le plus souvent 
à des modes de vies qu i ne sont pas partagés par tous. 

Pourtant, parce qu ' il existe aussi un versant altrui ste de la 
concernation - qui relève, comme on voudra, de la so lidarité, 
de la compassion, ou tout simp lement d 'une forme élémen
taire d' humanité-, bien des gens qu i ne se sentent pas «me
nacés» par le virus peuvent se sentir concernés par le sida. On 
va dire : « Ou i, mais le Sidacti on était une émiss ion de pré
vent ion et de collecte de fo nds; on connaît la force du sen
t iment d ' identification pour la prise de conscience, et com
ment celu i de proximité du malheur ou du danger est un levier 
pour la mobilisat ion.» O bjection, votre Honneur! La plupart 
des donateurs du Téléthon n'ont pas souffert et ne se sentent 
pas menacés par les maladies génétiques, ceux du Secours ca
tholique ne s' identifient pas avec les déshérités de la planète, 
et ceux de Médecins Sans Frontières n'ont pas de sentiment 
de prox imité avec les fléaux que cet organisme combat. 

Fi nalement, cette ve rsion égoïste du « tout le monde est 
conce rn é par le sida» s'oppose à la not ion d'une responsa
bili té partagée par tous et par chacun face à l'épidémie. C'est 
sur ce partage des responsabil ités, antithèse du repl i sur so i 
et de la diabolisation de l'Autre, que peut reposer le seul mo
dèle préventif efficace . Et c'est sur lui que peut se fonder une 
pédagogie de la so lidarité qui dépasse le seul recours à 
l'émotion et à la bonne conscience . Car l'épidémie de sida 

'' 

- en elle-même et parce qu 'e lle rejoint et révè le d 'autres 
causes avec lesquelles elle entre en concurrence sur le mar
ché de l'humanitaire - nous oblige, en un mot, à une solidarité 
moins part iale et part ielle, plus lucide et plus effective. 

Autre registre, autre dérive: l'hystérie préventive . On pou
va it en ressentir les symptômes au détour de plusieurs in
te rventions, telle ce lle-ci, rall iant les morts au service des vi
vants : « Le plus beau cadeau que l'on peut fa ire aux disparus 
est de res ter en vie. » Arrêtons-nous une seconde pour me
surer ce qu ' il y a d 'étrange, de biza rre à entendre des gens à 
la télévision en supplier d 'autres de se protéger pour ne pas 
mourir.« Pourquoi ces gens-là attachent-ils tant d' importance 
à la conduite de ma vie et à l'éventualité de ma mort ?» peut 
se demander légitimement le quidam :« De quoi se mêlent
i ls, ces pesants directeurs de conscience?» C'est que le d is
cours de l' hystéri e préventive dit touj ours« protégez-vous» 
et jamais« protégez les autres». Encore une fo is, c'est \' ins
t inct égoïste qu i est soll icité, mais d ' une faço n pour le moi ns 
paradoxa le. 

Outre que ce discours de l' injonct ion est relat ivement in-
opérant en mat ière de prévention, son énoncé même sécrète 
une nouve lle idéologie de la responsabi li té. L'appel à l'auto
protecti on est un prélude au refrain de la disc rim inati on. A 
partir de maintenant, se sont féli cités explicitement plu-
sieurs animateurs de cette soirée, personne ne pourra plus dire 

L , , « je ne sava is pas», sous-entendant implicitement que ceux 
a version egoïSte qu i seront contaminés après sont soit des imbéciles, so it des 

du « tout le monde suicidés volontaires, autant d'espèces de gens qu i n'appellent 
pas spécialement la compassion. Que, dans la réalité, il ne suf-

est concerné » fise pas de savo ir pour pouvo ir (2), cela, les directeurs de 

s'oppose à la notion consc ience ne veulent pas le savoir : « Y fa ut mettre une ca
pote ! » répètent-ils en variant la musique mais jamais les pa-

d'une ro les. Comme si les cl ins d 'œil sa laces, les doctes explicat ions 
techn iques pouva ient tenir lieu de leçon sur le plaisir et 

responsabilité \'amour. Parce qu 'e lle ne veut ri en connaître de nos ferveurs 

partagée et d'une 
pédagogie de la 
solidarité qui 

intimes, cette mécanique du préservatif apparaît finalement 
comme un d iktat qu'une base rét ive s'entend imposer par 
l 'é lite du sommet. Et, pu isque nu l n'est censé ignorer la loi, 
sont exclus ceux qui ne veulent ou ne peuvent entendre et se 
soumettre à ce diktat. Ceux- là ne sont plus des victimes, mais 

dépasse le seul déjà des coupables, responsables de leur so rt. Une vraie dé-
marche de prévention s'appu ie au contraire sur un discours 

recours à l'émotion ouvert, non normatif ; elle vise à instaurer un dialogue pour 

età la bonne 
conscience. 

'' 
permettre aux récepteurs de s'approprier le message de le re
fo rmu ler avec leurs mots et de le reconceptualise r avec 
leurs va leurs. A plusieurs reprises, cette soirée a été présenté 
comme un événement histo rique après lequel « rien ne 
sera plus j amais comme avant» : dorénavant, les Fran~ais 
connaîtraient la vé rité sur le sida. Co mme si cette 
émi ss ion était la première et la dern ière représen-
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Ill... Syndrome télévisuel 
... d'hystérie préventive 

tation médiatique du sida ! Mais surtout 
comme si le consensus réalisé sur tous 
les écrans de télé garantissait par lui
même le co nsensus dans la société : 
« Big Brother is speaking to you ... » Ad
mettons que la soc iété du spectacle 
fasse de nous des esclaves, et des écrans 
les maîtres, mais n'oub lions pas la dia
lectique : ce rtes, nous ava lons tout ce 
qui passe à la télé, mais qui sa it com
ment nous le digérons ? C'est même 
ce tte co nviction que chacun ga rd e, 
pour le meilleur et pour le pire, son 
quant à soi, ses croyances, ses doutes, 
ses bribes changeantes de savo ir et 
d 'expérience sans les céder si faci le
ment, ou à la rigueur passagèrement, au 
premier écra n de télévis ion venu qui 
restreint la portée de tous les com 
mentaires, élogieux ou cr it iques, ém is 
sur cette émi ssion. Et en premier lieu 
ce lui-ci. 

Laurent de Villepin 

(1) Pour être juste, ce discours dominant était celui 
des trois premières heures de l'émission, 
c'est-à-dire de sa partie grand-public. Ce qui s'est 
passé et dit plus tard mériterait des commentaires 
d'un autre ordre. 
(2) En effet, la connaissance du risque et de la 
façon de s'en préserver est une condition 
nécessaire mais pas suffisante pour un changement 
durable et constant de comportement. Ce 
paradigme majeur de la prévention se vérifie autant 
en matière d'alcoolisme, de tabagisme, de 
circulation routière que de sida. Dans tous les cas 
-et spécialement s'agissant de sexualité, quand 
l'ombre de la mort vient narguer le plaisir et 
l'amour -, la prise de risque obéit à des logiques, 
pulsions, conditionnements, etc. ignorants et 
ignorés de la pure raison sanitaire où la vie se réduit 
à un capital physique et biologique a préserver. 

Une version réduite de cet article est parue 
dans Libération du vendredi 15 avril 1994. 

[ 
H ÉLAS! 
Une anecdote résume parfaitement 

la conception univoque et purement 
volontariste du message préventif au
dible dans l'émission. Lors de la ré
pétition générale, on envoie l'interview 
enregistrée de Michel Sardou, qui se 
termine par cette réflexion désabusée : 
« li faut mettre un préservatif, hélas ! » 
Murmures de réprobation sur le pla
teau ... D'un geste, Dechavanne fait 
comprendre qu'il a compris. Le len
demain, l'interview diffusée à la télé
vision a été coupée d'une seconde, 
celle où Sardou prononçait ce mot 
qui avait peut-être le tort de sonner ] 
vrai:« Hélas!» ... 

VASES (NON) COMMUNICANTS 

E n ayant le mérite de pousser une cer
taine logique de préventi on jusqu 'à son 
terme, le Sidaction en montre aussi les li

mites, et ! ' envers, avec la même clarté - aveu
glante pour qui veut encore la voir, malgré tant 
d'émotion partagée. Comment, en effet, ne pas 
y être saisi à la gorge par cet indicible malaise, 
derrière l'homm age (ren)d u, où s'épingle, en 
ruban rouge, le mythe de l'innocence retrou 
vée ? Innocence éternellement renaissante des 
politiques, noyant par profession les erre urs 
d'hier sous les promesses de demain ; inno
cence rachetée de] 'audiovisuel, et rachetée au 
pri x fort ; innocence décernée au citoyen , qui 
s ' acquitte (c'est bien le mot) d'une obole, en dé
léguant à d ' autres le soin de s'interroger; inno
cence fl atteuse des myr iades de vedettes fa us
sement ra menées à l 'anonymat par des 
processions solennelles, rappelant irrésistibl e
ment les enterrements illustres ; innocence toute 
républicaine des représentants de la science, ri
valisant de vérités parfois contradictoires, sans 
rien y perdre de leurs apparentes certitudes ; 
innocence statuta ire des acteurs de la lutte, dont 
on mettra les mobiles au rang de «l'évidence» hu
manitaire, sans questionner plus avant les pleurs 
del ' une, les pâmoisons de l'autre, et les hurle
ments du groupe ; innocence, enfin , toujours 
revendiquée et jamais assez certaine, des malades 
et des séropositifs eux-mêmes. 
Soyons clairs : ce bilan ne veut accuser personne. 
La télévision se range parmi les grosses unités 
de fabrication du hit-parade de l' innocence, y 
échapper est tout s implement impossible . Ce 
n'est pas à ce niveau que se pose la question, 
mais en deçà, dans le laboratoire lui-même un 
peu nauséabond où il se prépare, là où on peut le 
formu ler en termes de stratégie. Il vient alors 
deux questions : d ' une part, la désignation de 
l ' innocent n 'est-el le pas aussi , en creux, ce] le du 
coupab le? D'autre part, si la solennité de l 'en
semb le était bien de nature à engendrer l 'effet 
cathartique du rituel, et qu'il n' est pas de rituel 
sans sacrifice, qu 'est-ce qu i était ic i sacrifié? 
Le coupable, ce soir-là, était c lairement désigné, 
à l'occas ion même expl ici tement : c ' était celui 
ou celle qui ne se protégeait pas , qui ne donnait 
rien et/ou pire qui poussait l ' insouciance jusqu'à 
fa ire autre chose que de regarder la télévision , 
éventuellement découragé par une telle unifor
mité - ou par un tel programme. Le paradoxe pa
raît énorme : le coupab le, en somme, c ' étai t 
soi-disant le premier intéressé, la cible par ex
cellence de tout ce tintamarre. 
Ce qui se dévoile ici est une théorie de la com
munication fondée sur le principe des vases 
communicants, ramenant tout au caractère «ac-

cessible» ou non de l'information: le sujet y est 
considéré comme un pur contenant, branché ou 
non sur le bon «tuyau ». Il était alors logique, tôt 
ou tard , de mobil iser le monstrueux réservoir de 
l' audiovi suel, pour déverser en quantité ces pa
ro les élémentaires , qui semblent de simple bon 
sens. C'est alors seulement qu 'on s' aperçoit, 
parfois avec une horreur non dissimulée, que cer
taines de ces têtes supposées vides utilisent leur 
peu de ressources à se «débrancher» dé! ibéré
ment et à refuser le tuyau. De deux choses! ' une: 
ou ces têtes sont coupab les, à peu près «inhu
maines», et doivent tomber. .. ou cette théorie est 
fausse. Nous sommes obst inément partisans de 
la seconde hypothèse, qui implique hélas une ap
proche moins simpliste - dont la santé publique 
semble chercher encore le modèle, avec une 
surd ité en passe de devenir elle-même paradig
matique de la question à résoudre. 
A la considérer so us cet angle , on est d'ailleurs 
vite surpri s de constater que la seule parole qui 
ne fut pas attribuée était justement celle-ci, celle 
de la défiance préventive, cell e qui , en dépit de 
tout, persiste dans l'erreur, cel le- là même qu ' il 
s ' ag ira it de transformer. On a vite l'intuition, au 
demeurant, que pareil propos eût été rapide
ment voué à l'ordalie, tant paraissait fervente la 
foi purificatrice qui animait les officiants : ce 
n'était sans doute pas le lieu pour cela. Mais, pré
cisément : le lieu de l ' hommage et de la recon
naissance sociale n'est peut-être pas celui où 
s'élabore un comportement de prévention. Par 
quel aveuglement cette contradiction a-t-elle 
échappé aux organisateurs ? 
Ce soir-l à, en effet , le grand sacrifié éta it le 
sujet, le sujet du désir, que certa ins s'offus
quent encore d ' entendre nommer sujet de l' in
conscient - bref, le sujet en tant qu ' il refuse 
toute «innocence», en dépit de l' angoisse qui est 
la sienne d'être pour cela reconnu coupable, et à 
ses propres yeux. Sacrifié, mais pas tout à fa it ab
sent : qui n ' a entendu Pierre Kneip énoncer très 
clairement que les appelants de Sida Info Service 
souffraient moins d ' un manque d'information 
que d'une ango isse de savoir? L' initiative était 
pertinente, et le parcours presque sans fa ute. 
Mais la mei-lleure télévision du monde ne peut 
donner que ce qu 'e lle a, et jamais n ' échappera 
aux leurrantes catégori ës de l'innocent et du 
coupable. Quant à ce moment d'extrême intimité 
où un sujet, au cœur de! ' oubli de soi-même, entre 
désir et fa ntasme, ignore pourquoi il ne se pro
tège pas ... le choi x reste entier: soit le décl arer 
«innocent» ou «coupable», soit 1 'entendre. Ce qui 
est certa in , c'est que les deux sont incompa
tibles. Même dans« le meilleur des mondes » . .. 

Hubert Lisandre 
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« Les dix commandements » 

La ligne Sida ln fo Service constitue un 
observatoire privilégié même si les 
personnes qui té léphonent ne sont re
présentatives que· d'e lles -mêmes et 
non pas du grand public. Après dé
cryptage des appels reçus, Pierre Kn eip 
donne son analyse de la perception 
de l'émiss ion. 

Quelles qualités et quels défauts · 
de l'émission avez-vous perçus 
à travers les appels 
reçus à Sida Info Service? 

Si l'on considère l' impact sur le grand 
pu blic, l 'émission a plutôt été mi eux 
perçue que Sida Urgence : ce n'éta it 
pas, co mme ce la ava it été reproché 
dans les appels lors de la précédente 
émiss ion, un défi lé de personnalités 
pub liques. Au contraire, l 'o rgani sat ion 
symbolique par tableaux viva nts a vrai
semblab lement mieux représenté un 
aspect co mmunautaire et signifié la 
réali té de la prise de conscience et de la 
so lidari té chez les invités de ce so ir-là. 
Le lot de crit iques en réact ion à la pré
sence du showbiz éta it moins impor
tant. Les gens exprim aient très nette
ment dans l'ensemble leur satisfaction. 

O n a évité ce qu 'une co llecte de 
fonds suppose la plupart du temps, c'est
à-d ire une sensibili sat ion activée par la 
protection des fa ibl es, en part iculier 
les femmes (ou plutôt les mères) et les Paradoxalement, 
enfa nts. La mise en scène de la so li -
darité qui s'y est substituée - agré- le mot d'ordre 
mentée du rituel minimal (cérémonies 
et musiques) - était assez novatrice et « Tous ensemble 
nettement mieux venue. 

Mais cette mise en spectacl e por- contre le sida » 
ta it en elle d 'autres travers. D'abord, 
les gens touchés se sont moins re-
trouvés. Les reportages de prox i- était 
mité ava ient disparu , comme ceux 
sur les so ins pall iatifs, présents, par le véritable piège. 

UN ENTRETIEN AVEC P IERRE KNEIP * 

exemple, dans Sida Urgence. Et ce sont 
en fa it les so ignants et les malades 
- mais peut-être en attendaie nt- il s 
trop ? - qui ont été les véritables parents 
pauvres de l'émission. Les personnes sé
ropos it ives asymptomatiques comme 
les malades ont fi nalement bea ucoup 
moins appelé que d 'habitude sur nos 
lignes, et i l a fa llu plusieurs jours pour 
qu ' i ls se remanifestent l i semble que, 
d'une ce rtaine manière, i ls se so ient 
sentis exclus et niés par cette émission, 
qui à la fo is par lait d 'e ux et ne leur 
était pas adressée, parlait du sida en es
qu ivant tous leurs problèmes. 

Un autre type de perversion indu ite 
par la concept ion de l'émission conce r
nait les perso nnes non touchées. Le 
problème qu'engendre une émiss ion 
construi te comme un spectacle est émi
nemment lié à la dimension du spec
tacle lui -même. C'est un système de 
trompe-l'œil qui, par défin it ion, ne dif
fé rencie plus ce qu i est de l 'o rdre du 
vrai et du faux. Par exemple, le petit film 
de Bonaldi a été très bien perçu. li était 
très didactique, très clair. Mais a suivi un 
débat en d irect, embroui ll é, et le 
témoignage de Bruno Masure sur ses ex
périences du test Le bénéf ice de l ' in
fo rm ati on a été, de ce fa it, complète
ment annu lé. Sans compte r que, quand 
la sa lle siffle, proteste, on tombe dans le 
happening, où tout le monde cherche 
un rôle dans la représe ntati on, et ce la 
aussi est contradictoire avec l' informa
tion. Ainsi, même si les appelants étaient 
majori tairement inté ressés ou ému s 
par l'émission (73 %), ce n'est pas pour 
autant que l' info rmat ion est co rrecte 
ment passée. 

Qu'aurait-il fallu, 
selon-vous, pour éviter ces écueils ? 
l i aurait fa ll u un e bien plus grande 
concertati on des assoc iati ons. C'est en 
effet la télévision qu i a mené l ' ini t iative 
d ' un bout à l 'a utre, fa ute peut-être 
aussi de combattants. l i n'y a eu aucune 

réflex ion de fonds sur l'objectif et l ' im
pact d 'une telle émission, en un mot sur 
les contradicti ons entre l ' info rmation 
et la co llecte de fo nds. 

Les associations ont pourtant été 
officiellement consultées 
et entendues sinon écoutées 
par les chaînes ... 
O ui mais, paradoxa lement, le mot 
d'ordre« Tous ensemble contre le sida» 
était le vé ri tab le p iège. Pour t rouver 
une prétendue plateforme commune, la · 
so lut ion éta it toute prête : i l fa llait cou
per les têtes, censurer tous les discours 
cont rad ictoires qu 'engendre malheu
reusement n' importe quelle réfl ex ion 
sér ieuse sur le sida. Le paradoxe du 
sida, c'est qu ' il dérange et crée un appel 
fo rm idable au confor.m isme. L'émission 
a été le symbole de ce qu ' il fa llait éviter 
- mais le pouva it -on ? - , l'express ion 
d 'un d iscours abso lument norm atif. 

Pour prendre un exemple : des pa
rents ont témoigné de la manière dont ils 
ont appri s la sé ropos it ivité de leur fi ls 
- pendant une émi ss ion de Mireil le 
Dumas quelques temps auparavant-, et 
ce témoignage a été extrêmement bien 
perçu dans le publi c conce rn é qui nous 
a appelés. M ais, le courage dont fa isa it 
part cette séquence de l'émiss ion, n'est-il 
pas dangereux d 'en parl er de cette ma
nière? li y a un effet pervers dans ce cl i
vage courageux-pas courageux : di re 
ou ne pas d ire n'est pas le seul pro
blème, il fa ut savoir à qui et dans quelles 
circonstances, sinon cela peut provoquer 
des situations dramatiques. 

Un autre symptôme de cet état d'es
prit, c'était le message de l'abbé Pi erre, 
les sifflements qu i l'ont accompagné. Ne 
pas fa ire de la fi dé li té un message de 
prévent ion, so it, mais en fa ire un in 
te rd it, c'est un grave dérapage. La pré
ve nt ion ne peut pas se co ncevo ir 
comme l' interdiction de penser c~ r
ta ines choses. l i est cont repro
ductif d'épingler les gens sur 
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leurs pensées. On durcit plus les cli
vages qu 'on ne conva inc les gens : i l y 
a d 'une part les messages de prévention 
et d 'autre part, dans une autre dimen
sion, d'autres va leurs, d 'autres modes 
de pensée dont i l s'agit justement de 
parl er. C'est ce sectarisme qui est à la 
source d'un ce rta in nombre d'appels 
(2 0,8 o/o) de gens choqués par l 'émis
sion. Le ton de l 'émissi on se résumait 
presque aux dix commandements : il 
faut mettre le préservatif, fa ire des tests 
en cas de pri se de ri sque, être coura
geux et assumer sa malad ie, avo ir de 
bons ra pports avec son médecin, etc., 
quand on sa it bien que la prévention se 
fo nde exactement sur l'a nti thèse de 
ces injonction s, qu 'e lle ne peut avoir 
lieu que dans le d ialogue et la prise en 
compte de ce que la sexualité, entre 
autres, signifie de part névrotiqu e, en 
particulier pour ne pas renforcer l'auto
défense de chacun . C'est en effet la cul 
pabilité que ce discours univoque en
gendre, avec ce qu 'e lle apporte de 
risque de mésinformation : si, quand on 
sa it, on est déclaré coupab le, il est évi
dent qu'on a tout à gagner à ne pas 
comprendre, à ne pas savo ir. 

C'est ainsi que 75 o/o de nos appels 
font montre d'une compréhension par
ce llaire au point d'en être fa usse, d 'un 
manque de rapprochement entre le 
message théori que et le cas person
nel, ou d'une incréd ulité perm anente 
face à l' information. La non-assimilation 
des messages de prévention est une 
forme de résistance à la mise en confor
mité. Ce type de déni ne peut être 
surmonté que lorsqu 'on peut parl er 
de so i. Or l 'organi sat ion du Sidacti on 
éta it, sur ce poin t, t rop fa ible : même 
renforcé, le dispositif d 'écoute té lé
phonique mis en place restait un mi 
nimum insuffisant. 

propos recueillis par Anne Souyris 
* Directeur de la pe rmanence té lépho
nique Sida lnfo Service . 

« Les malades étaient 
tous jolis, 

· lisses et jeunes » 

• • • • • • • • • • 

Deux infimières de l'hôpital Bichat et 
une de l'hôpital de Garches donnent 
leurs impressions sur le Sidaction. 
Pour elles, l'émission était très éloi
gnée de la réalité de l'épidémie, et 
son ton compassé ne reflétait pas la 
vie quotidienne des malades. 

Q 
UE LES infirmières n'a ient pas eu 
le droit à la paro le avant mi
nuit, nos trois interviewées n'en 
sont pas offusquées, mais l'oubli 

qu 'e ll es ont le plus di ffic ilement sup
porté se résume à un mot : le malade, 
autant comme acteur que comme spec
tateur.« j'ai ressenti l'émission, dès ses 
premières images, peut-être aussi parce 
que j'étais encore auprès d'un malade, 
dans sa chambre, comme trop solen
nelle, quelque chose de l'ordre d'un 
enterrement », commence Amel Ben
fradj. « En fait, continue Magali , il n'y 
avait pas assez de vie, et trop de mort. 
Les gens du show biz faisaient une tête 
de circonstance à te/ point qu 'ils re
plongea ient fo rcément les malades 
- parce que nous pensions évidemment 
à eux - dans une confrontation à la mort. » 

Trop de gens 
n'avaient rien à dire 

« Ce qui manquait vraiment à l'émission, 
souligne Sophie M arrelec, c'é tait l'ac
compagnement de la maladie, soit le 
long processus à la fois du malade et de 
ceux qui l'entourent tout au long de 
celle-ci, qui aboutit à la vie qu 'ensemble 
ils reconstruisent. On ne voya it pas les 
valeurs de solidarité et d'espoir qui se 
mettent en place au jour le jour au sein 
du milieu concerné. » 

« A la fo is c'éta it très triste et cela 
manquait de sentiment, reprend Maga li . 

La maladie n'était perceptible que tech
niquement, et encore. Elle n'était ni 
montrée dans ce qu'e lle représente 
de vie ni dans son incarnation biolo
gique. Les malades éta ient tous jolis, 
lisses et jeunes. Rien ne les di fférenciait 
de gens bien portants .» « Ma is peut
être cette réa li té-là étai t-elle le sujet 
d'une autre émission, dans un contexte 
moin s général, plus tard », conclut 
Sophi e M arrelec. 

« JI y ava it aussi un côté «artistique» 
trop important, même si on a échappé 
à ce qu'avait inauguré Sida Urgence, il 
y a deux ans : le côté chaque acteur ré
cite son petit texte dans un clip. Il y avait 
trop de gens qui n'avaient rien à dire et 
qui diffusa ient des messages insipides, 
sans rien connaître, sans avoir jamais eu 
un ami atteint ou même vu un malade 
auparavant », dit l 'une. « C'était trop 
trois pièces-cravate-showbiz. Pas assez 
direct, pas assez réel. On ne parlait à 
aucun moment des problèmes sociaux, 
familiaux, psychologiques qu 'engendre 
le sida.» 

« Les messages éta ient trop blancs 
ou noirs, il n'y avait aucune nuance. Et 
pourta nt, vivre avec le sida, c'es t en 
perm anence vivre avec de terribles 
contradictions. Dans l'émission, on 
nous disa it la bonne parole, ce qu 'il 
fallait penser, sa ns penser aux consé
quences de ce discours. Par exemple, 
ils ont parlé du dés ir de grossesse, et 
le résultat, c'était dire que c'était bien 
d 'a vo ir un enfant quand on es t ma
lade. Personne n'é tait là pour dire ce 
que cela signi fia it au cas où l'enfa nt 
était contaminé, en terme de souci et 
de souffrance», remarque M agali . 

Am el Benfradj de conclure : « Un 
malade peut être squelettique, à peine 
tenir debout, et pourta nt rire dans 
les couloirs de l'hôpital. C'est ça la ma
ladie, et la télévision ne l'a jamais 
montré.» 

A. S . 

[!]----- Le Journal du sida / n• 62 / mai 1994 



L' INTOLÉRANCE AU BACTRIM® 

Les effets secondaires 
d'un médicament efficace 
Le cotrimoxazole (plus connu sous l'un de 
ses noms commerciaux, Bactrim®) est l'un 
des médicaments les plus utiles pour les 
personnes infectées par le VIH. Mais son 
administration est fréquemment perturbée 
par des phénomènes d'intolérance qu' il 
importe de bien connaître . 

•••••••••••••••••••••• • •••••• • ••••• 

L 
E COTRIMOXAZOLE est un anti
biot ique associant deux pr in
cipes actifs: le triméthoprime 
et un sulfa mide, le sul fa mé

thoxazo le. Ce médicament (Bactrim®, 
Bactekod®, Eusaprim®) est considéré 
depu is plusieurs années comme le trai
te ment de référence de la pneumo
cystose au cours de l ' infection par le 
VIH. Ma is une fréquence élevée d 'ef
fets secondaires a, dans un premier 
te mps, été observée (chez 50 à 80 o/o 
des patients traités). 

Ces effets secondaires survenaient 
ap rès des t raitements à fo rtes doses 
(20 mg/kg/jour de triméthoprime), trai
te ments à visée curative administrés 
par vo ie intrave ineuse à des pat ients à 
un stade avancé de l' infecti on. Une 
fréquence similaire a éga lement été 
rapportée par les auteurs de la pre
mière étude éva luant le cotrimoxa
zole en prophylax ie de la pneumocys
tose, étude publ iée en 1988 (Fi schl 
1988). Ces observations ont condu it, au 
cours des années 1989-1992, à préfé
rer les aérosols de pentamid ine pour la 
prophylax ie de cette in fect ion oppor
tun iste. Toutefo is, des étud es récentes 
ont clairement montré la supériorité du 
cot ri moxazo le sur les aéroso ls de pen
ta mid ine dans cette indi ca ti on. Ce 
médica ment co nsti tue désorm ais le 
traitement de référence pour la pro
phylaxie primaire et secondaire de la 
pneum ocystose chez les patients in-

fectés par le VIH (Hardy 1992, Schnei
der 1992). Et ce produi t a également 
montré une efficacité parti elle pour la 
pro phylax ie primaire de la toxoplas
mose cé rébrale (Leport 1993). Par la 
suite, l'utilisat ion à dose moindre du co
trim oxazole (1 comprimé par jour du 
dosage fa ible ou du dosage fo rt) a per
mis de dim inuer le taux d' intolérance . 
De fa it, les études condu ites avec ces 
posologies rapportent un taux moyen 
d' intolérance de 30 o/o en prophylax ie; 
il existe cependant de grandes variations 
d'une étude à une autre en raison de la 
dive rsité des symptômes d' intolérance 
retenus par les différentes équ ipes (vo ir 
ta bleau). Une meilleure connaissance 
des intolérances à ce médicament ap
paraît ind ispensable, tant pour les mé
decins le prescri vant que pour les pa
t ients devant prendre ce traitement au 
long cours. 

Manifestations d'intolérance 
précoces et tardives 

O n distingue deux types de manifesta
t ions d ' into lérance au cotrimoxazo le: 
ell es sont so it précoces, rares mais po
tent iellement g~aves, so it tard ives, fré
quentes et habituellement bénignes ou 
d' intensité modérée (Mathelier-Fusade 
1993). Les manifestat ions «précoces» 
s'observent chez les personnes infectées 
par le VIH avec une fréquence iden
tique à ce lle des sujets séron égatifs. 
Elles surviennecit quelques minutes à 
quelques heures après la première prise 
du médicament. Les signes clin iques se 
ca ractérisent par l'apparit ion d'une ur
t ica ire géante, d 'un œdème de 
Q uincke (1) so uvent associés à des 
signes généraux de mauva ise tolérance 
(fi èvre par exemple), et au pire pa r un 
état de choc. Il s'agit de réacti ons al
lergiques que l'on appelle anaphylac
t iques. La survenue de telles manifes
tations contre-indique fo rm ellement 
l'utilisation ultérieure du produit, même 

CLINIQUE 

longtemps après. En cas de réintro
ducti on après une première manifes
tati on d' intolérance de ce type, les dé
lais de réappariti on des symptômes 
peuvent être extrêmement rapides et 
les signes très importants. 

Les manifestat ions «tardi ves» d'i n
to lérance surviennent avec une fré
quence di x à vingt fo is plus élevée 
chez les patients infectés par le VIH . 
Leur délai de survenue est d 'autant 
plus court que la dose de cotrimoxazole 
est élevée : i l est de hu it j ours en 
moyenne lors d'une ut il isation en tra i
te ment curati f et peut aller j usqu'à 
trois à quatre semaines en prophylax ie 
à fa ibl es doses. En fa it, le suivi pro
longé de pati ents receva nt du cotri
moxazo le en pro phylax ie primaire 
mont re que l' intolérance à ce médica
ment survient essentiellement au cou rs 
des trois premiers mois de traitement 
mais qu 'e ll e co ntinue de s'observer 
par la suite . 

Sur le plan cl inique, les manifesta
t ions tardives d'i ntolérance se ca rac
térisent par la survenue, concomitante 
ou non, d 'une série de symptômes : 
une fi èvre qui peut être iso lée et qui 
dépasse parfois 40° C; une éruption cu
tanée généralement d iffuse, co nsti
tu ée de macula- pap ules érythéma
teuses in it ialement non conflu entes 
(peti tes taches rouges),. prurigineuses ou 
non, plus rarement urtica riennes ; un 
prurit iso lé (sensation de démangeai
son) ; une stomati te (i nflammati on de 
la muqueuse bucca le) et une conjonc
tivite (inflammation de la conjonctive) 
devant fa ire craindre la survenue d'une 
manifestati on grave (syndrome de Ste
ve ns-Johnson ou de Lye ll ) ; des cé
phalées (maux de tête) ; des nausées et 
vomissements ; des douleurs art icu
laires pouva nt évoq uer une ma lad ie 
sé rique. Sur le plan bi ologiq ue, l ' in
to lérance au cotrim oxazo le p~ ut 
se t raduire par une leuconeu
tropéni e baisse de ce rtains 
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..,_ Les effets secondaires 

.. d'un médicament efficace 

FRÉQUENCE ET NATURE DES EFFETS SECONDAIRES ATTRIBUÉS AU COTRIMOXAZOLE 
DANS DIFFÉRENTS ESSAIS DE PROPHYLAXIE PRIMAIRE ET/ou SECONDAIRE 

Auleur (année) lndicalion j Posologie \ Fréquence des \ Effels secondaires Délai moyen : Type d'elfe! secondaire 
:,_ effets secondaires :,_ nécessilanl l'arrêl de survenue 

du cotrimoxazole 
......................... ... ..... ...... .... ·= .. ..... .... ........... ...... --~ .................................. ~-- .................... .. ~-·· · ........ .... .......... .. -~ -... ...... ........... ··':· ... ........ .. ............. .. .... ....................... .. ... . 

f lSCHL (1988) . prophylaxie : 1 comprimé fort x 2/j : 15/30 . 5/15 NP j rash = 15, fièvre = 4, prurit = 10, 
primaire j j nausées = 12, vomissements= 10 

RUSKIN (1991) proph. prim. et sec.: 1 comp. fort x 3/semaine j 33/116 (28 %) 11 /33 1er mois rash, prurit, nausées 
WORMS ER (1991) proph. primaire 1 comprimé fort x 1 j/2 \ 22/55 20/22 rash < 2 mois cutané = 10, prurit= 2, hématotoxicité = 4 

et secondaire troubles digestifs= 3, fièvre =1 

HARDY[ACTG021 ] (1988) proph. secondaire j 1 comprimé fort /j : > 60 % 42/154 (27 %) variable rash = 15, hématotoxicité = 18, 
toxicité hépatique = 2, nausées, vom. = 5 

SCHNE IDER (1992) 

MAY (1992) 

MICHELET (1992) 

MALLOLAS (1993) 

PODZAMCZER (1993) 

prophylaxie 
primaire 
proph. primaire 
prophylaxie 
primaire 
proph. prim. 

j prophylaxie 
primaire 

globu les blancs), une thrombopénie 
(dim inution du nombre de plaquettes), 
une cytolyse (mode de dégénérescence 
cellulaire) et/ou cholestase hépatique 
(manifestations liées à la diminution 
ou à l'a rrêt de la sécrétion biliaire), et 
par une élévation de la créatininémie. 
La plupart de ces effets secondaires 
sont dus au sulfam ide (environ 15 o/o 
seulement sont li és au tr iméthoprime). 
La leuconeutropénie n'est que peu pro
voq uée par une carence en folates due 
au tr iméthopri me; de ce fait, el le ré
pond rarement à la supplém.entation en 
ac ide fo linique. 

L'effet secondai re le plus fréq uent 
est la tox idermi e (é ruption cutanée 
accompagnée ou non d 'un e fièvre) 
dont l ' incidence est dix à vingt fo is 
plus élevée chez les patients infectés 
par le VIH que dans la popu lation gé
nérale. Les formes graves de toxidermie 
(synd_rome de Stevens-Johnson ou de 
_Lye ll), avec décollements cutanés et 
atteinte muqueuse sévère et diffuse, 
engageant le pronostic vita l, sont heu
reusement rares. Les méd ias britan
niques et frança is se sont faits récem
ment l 'écho d 'une étude chiffrant à 
cinq le nombre de décès li és à ces 
formes les plus graves d' intolérance. Ce 
chiffre, pour important qu ' il so it, doit 
s'a pprécier en relation avec les mi l
lions d'utilisateurs de ce médicament, 
commercialisé depuis près de vingt 
ans. Et il n'existe pas de preuve formelle 

: 1 comprimé fort/j j NP 

' 1 comprimé faible/i \ NP 

\ 1 comprimé faible/j \ NP 

j 1 comprimé fort/j : 14/54 (26 %) 

\ 1 camp. fort x 3/semaine \ 10/107 

: 2 comp. fort x 3/semaine \ 54/81 (67 %) 

18/71 
17/7 

: 28/108 (26%) 
10/14 

10/10 
: 10/54 

que l' incidence de ces manifestations 
graves so it chez les personnes infectées 
par le VIH supéri eure à ce qui est ob
servé dans la population générale. 

Des causes 
encore mal connues 

·Le méca nisme exact des manifesta 
tions d' intolérance au cotrimoxazo le 
reste mal élucidé. Ce ll es-ci pourraient 
être liées so it à un phénomène aller
gique au sulfamide (sulfaméthoxazo le) 
ou à l' un de ses dérivés, so it à un mé
canisme toxique entraîn é par l'accu
mulation de certains métaboli tes. C'est 
cette dern ière hypothèse qui prévaut 
actuellement. Ainsi, il n'existe pas de 
corré lation str icte entre les concentra
tions sériques de sulfaméthoxazole et la 
survenue des effets secondaires, ce qui 
est en faveur d'un rôle prédominant de 
l'accumu lation des métabol ites. La plus 
grande fréquence de ces manifesta
tions chez les personnes infectées par le 
VIH pourrait être liée à !' immunodé
pression induite par le virus, ou à un dé
ficit en glutath ion, puissant anti-oxydant 
naturel (qui expliquerait l'accumulation 
de métabolites toxiques du sulfamé
thoxazo le, tels que les dérivés hy
droxylamine) . De plus, les sujets acé
tyleurs lents (2) se raient plus enclins à 
développer une intolérance, du fait de 
leur moindre faculté d'acétyler le sui-
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16 j 
57 j 

NP 

i NP 

fièvre= 4/35, rash= 26, nausées, vom. = 5 

cutané = 4, fièvre = 1, 
douleurs abdo. = 3, neutropénie = 5 

cutané = 5/10, fièvre = 2/10, cytolise = 3/10 

cutané= 5, intolérance digestive = 5 
anémie= 18, leucopénie= 34, 
thrombopénie = 15, hépatotoxicité = 6 

fam ide en métabo li tes acétylés non 
tox iques. Ce la est souligné par la fré
quence minime d 'i ntolérance aux sul
fa mides chez les sujets sé ropositifs de 
couleur noire (plus souvent acétyleurs 
rapides), rejoignant ainsi les chiffres 
observés chez les patients séronégatifs. 

En conclusion, les effets secondaires 
li és au cotr imoxazo le sont fréquents 
chez les patients infectés par le VIH, 
mais rarement graves. Quoique décrite, 
la survenue de manifestations anaphy
lactiques, de syndrome de Lye ll ou de 
Stevens-Johnson demeure exception
nelle. Les manifestations d' intolérance 
nécessitent toutefo is fréquemment l' in
te rrupt ion du médicament. Une 
meilleure connaissance de ces effets 
secondaires devrait permettre de limi
ter les interruptions de traitement. 

Alain Huart*, François Raffi** 
* Mon iteur d'étud es clin iques. 

** Professeur de malad ies 
infectieuses et trop ica les, 

CISIH, Hôtel-Dieu, Nantes. 

(1) Œdème de Quincke : réaction 
allergique grave ca ractérisée par la 
survenue brutale d'un œdème au 
niveau de la face du visage et du cou, 
s'étendant parfois au larynx. 
(2) Fonction enzymatique hépatique 
participant à la métabolisa tion 
des médicaments. On distingue 
habituellement deux types 
de population (lent et rapide), 
se lon la vitesse d'acétylation. 



CLINIQUE 

L' INTOLÉRANCE AU BACTRIM® 

Interruption, désensibilisation 
et reprise du traitement 
Sauf en cas d'intolérance grave, il est sou
vent possible de persister dans l' adminis
tration du Bactrim® après un arrêt du trai
tement et une phasé de désensibilisation . 
Mêmes' il reste des questions à élucider, les 
expériences en la matière permettent de 
définir les conduites à tenir. 

••••••••••••••••••••••••••••••••••• 

te rn ative satisfa isante n'est actuelle
ment va lidée chez les pat ients into lé
rants au cotrimoxazo le (Leport 1993). 
[L'essa i Prio a démontré l'efficacité de 
l'association da psone-pyriméthamine 
en prophylaxie combinée de la pneu
mocystose et de la toxoplasmose mais, 
une fo is sur deux, les pa tients intolé
rants au Bactrim® le sont éga lement à 
ce traitement, ndlr.] 

Pour toutes les autres manifesta
t ions cl iniqu es d ' into lérance, la 
conduite à tenir est similaire : tentative 
de poursuite, éventuellement en s'a i
dant transitoirement d'un traitement 
symptomatique, en cas de mani fes
tati on de degré mineur ou modéré 
(nausées, douleurs abdominales, maux 
de tête) ; arrêt du cotr imoxazo le en 
cas d' into lérance majeure ou persis
tante (vomissements incoercibles, cé
phalées tenaces). Deva nt des pertur
bat ions bio logiqu es, l 'attitude doit 

être plus nuancée . Il fa ut en effet gar
der à l 'espr it que les anomalies du 
bi lan hépatiqu e et/ou de l ' hémo
gramme peuvent être liées à de mul
tiples autres causes chez les patients in
fectés par le V IH - th éra peutique 
concomi ta nte (zidovudin e, ganciclo
vir, d idanosi ne, anti-mycobactériens, 
etc .), in fecti on se pt icé miqu e (à My
cobacterium avium complex nota m
ment), hépatite chronique - et qu' i l 
n'est pas toujours faci le de fa ire la part 
des choses. Lorsq ue les anomalies 
bi o logiques sont stables et de degré 
modéré, et à condi t ion qu 'e lles n'en
traînent pas de conséq uence clin ique 
év idente, il est so uve nt préfé rable 
de poursuivre le cot rim oxazole, en 
l 'accompagnant d ' un e surve i ll ance 
régulière. 

Dans les situ ations où le ~ a
t ient a sto ppé son tra ite ment 
pour ca use de sy mptômes 

D 
EVANT UNE into léranc"e mo
dérée au cotrim oxazo le, il 
est souhaitable d'essayer de 
poursuivre le traitement. Il a 

en effet été montré, au cours de trai
tements curatifs, que les symptômes 
d isparaissa ient souvent spontanément 
en qu elques jours. La prése nce de 
manifestations cutanées (rash ou érup
t ion cutanée, prur it) et/ou de fi èvre 
peut nécess iter l ' ut il isation de t ra ite
ments symptomatiques (ant ih ista mi 
niques, ant ipyrétiques), voire de cor
t icoïdes, associés ou non à la réduction 
de posologie du cotrimoxazole, afin de 
passer un cap d ifficil e. Mais dans cette 
hypoth èse il est indispensabl e de sur
ve il ler l 'éventuelle survenue de symp
tô mes ann onciate urs d' un e fo rm e 
grave d ' intolérance qu i nécess ite dans 
ce cas l'a rrêt imméd iat du traitement. 
Ces signes so nt un e f ièvre à 39° C 
d 'un e durée supérieure à cinq jours, 
des déco llements cutanés ou une at
te in te des mu queuses bucca les, ocu
laires ou gé nitales, et des alté rations 
bi ologiques importantes. Si la réac
t ion cutanée et/ou fébrile reste trop im
portante aux yeux du pati ent malgré le 
traite ment symptomat iqu e, l 'adm i
ni stra t ion du cotrimoxazo le doit être 
arrêtée et remplacée par des aéroso ls 
de pentamidine pour ce qui concerne 
la prophylax ie de la pneum ocystose. 
Pour la prophylax ie pr imaire de la 
toxo plasmose cé rébrale, aucune al-

ARBRE DÉCISIONNEL : INTOLÉRANCE AU BACTRIM® 

.............. ... ...... .M~.~.i~e. ............... ...... ........ .M~.~-~r.~e..~.~~~.~r.e. .............. 9t~Y~.W.g~e.~.~~qu.~.u.~1 .. 
• essayer de poursu ivre 

• ± traitement symptomatique 

(antih istaminiques, 

antipyrétiques) ......... 
si arrêt : 

• essayer de poursuivre 

• ± traitement symptomatique 

(antihistaminiques, 

antipyrétiques) 
_,1;: · ·· 

aéroso ls mensuels 
de Pentacarinat® 
après > 3 mois 

~-·· 
essai reprise Bactrim~ fort 
sous surveillance 

;; 
succès 

... ........ 
échec . 
; 

.. .. 

désensibilisation 

··~ 
désensibilisation 

_J;:. 
. . : .... 

'f ......... 
succès +/- échec . 

; 
essayer de poursuivre 

± traitement symptomatique 

. 
; 

aérosols 
mensuels 

Arrêt immédiat 

Définitif 
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..,_ Interruption, désensibilisation 

... et reprise du traitement 

d ' into léran ce mod érés, la réintro
ducti on d irecte du cotrimoxazo le à 
plein e dose peut être rai sonnable
ment tentée, en sachant toutefo is 
qu'elle peut exposer à des signes pré
coces d ' intoléran ce . Cette réintro
duction doit être si possible décalée de 
plusieurs mois par rapport à l'épisode 
d' intolérance (trois mois au minimum). 
Dans l'étude ACTG 021 (1 ), les mani
festation s d ' intol éran ce au cotr i
moxazole n'étai ent ni plus sévères ni 
plus fréquentes chez les pat ients ayant 
déjà fa it une intolérance mineure ou 
modérée que chez ceux n'ayant pas 
d 'antécédents d ' intol éran ce (Hardy 
1992) . 

Plusieurs schémas 
de désensibilisation 

Comme ce rtains auteurs, nous préfé
rons recourir dans tous les cas d ' in to
lérance modérée à sévère (sauf signes 
muqueux) à une réintroducti on pro
gressive que l'on qualifie parfo is de dé
sensibilisation (voir tableau Il ). Cel le
ci do it impérati ve ment être réa li sée 
so us co ntrôle médica l stri ct, débutée 
en milieu hospitali er (les injecti ons 
du premier jour sont réa li sées en hô
pital de jour) et arrêtée à la moindre 
mani festat ion d ' in to lérance sévè re. 
Si le pati ent est en cours de traite
ment curatif pour une pneumocys
tose (PPC), il ex iste plusieurs sché-

Plusieurs schémas 

de désensibilisation, 

permettent 

de réintroduire 

rapidement 

la thérapeutique 

la plus efficace. 

mas de désens ibil isation en six heures 
à troi s jours qui permettent de réin
troduire rapidement la thérapeutique 
la plus effica ce en curatif. Lorsqu e le 
cotrimoxazo le était administré en pré
vention pr imaire ou secondaire de la 
PPC, nous préférons utiliser un schéma 
plus progressif sur neuf jours, tel que 
l 'a défini Marcus Conant à San Fran
cisco (voir tableau ci-co ntre) . Cette 
dése nsibilisation n'est proposée 
qu 'après un interva ll e de plusieurs 
mois (supérieur à troi s vo ire à six mois) 
après l 'arrêt initial du cotrimoxazo le 
pour intolérance . Dans notre ex pé
ri ence, ce schéma perm et une réin
troduction déf initive du cotrimoxa 
zo le, à doses prophylactiques, chez 
deux tiers des patients. Des symp
tômes mineurs surviennent parfois au 
cours de la dése ns ibili sa t ion (a rthral
gies, fébri cule (2) , prurit), mais il s dis
parai ssent spontanément en quelques 
jours (Huart 1993) . D'autres équipes 

indiquent jusqu'à 90 o/a de succès. 
Certains échecs de la désensi

bili sation chez nos pati ents so nt 
peut-être li és à un excès de pru
dence dans la réintrodu cti on du 
produit et/ou à une mauva ise ac
ceptab ili té par les pati ents de ce r
tains symptômes même modérés 
pour un traitement prévent if. Le 
rallongement de la durée de la dé
se nsibi l isation, avec des pa li ers de 
doses à partir du quatr ième jour, 

Schéma de désensibilisation 
Jour Dilution 

1/1 000 000 

2 1/100 000 

3 1/10 000 

4 1/1 000 

5 1/100 

6 1/10 

7 1/1 

8 standard 

9 
et suivants 

0 

Concentration en 
sulfaméthoxazole 
(mg/ml) 

0,000 02 

0,000 2 

0,002 

0,02 

0,2 

2 

20 

40 

800 mg par comp. 

Prises 
quotidiennes 

1 ml à 6 h, 2 à 12 h, 4 à 18 h, 8 à 0 h 

" 

5 ml à 6 h, 10 à 12 h, 20 à 18 h, 
1 comp. de Bactrim® fa ible à 0 h 

1 comp. de Bactrim® fort par jour 
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permettrait peut-être d 'améliorer en
core l'efficacité. En outre, il a été mon
tré que la co rticothérapie par vo ie gé
nérale réduisait signi f ica tivement le 
taux d ' intolérance lors du traitement 
curati f de la pneumocystose. 

Cependant, il n'existe actuellement 
aucune preuve que la corticothérapie 
pui sse améliorer le taux de succès de 
la désensibili sation. Les co rt icoïd es 
pourraient même avo ir un effet in
verse, avec un ri sque de rebond et 
d ' intolérance cutanée sévère à leur 
arrêt (Fegueux 1990). En fin, et bien 
que cela mérite d 'être confirmé par des 
étud es co mp lémentaires, il se mble 
que le succès de la désensibilisation soit 
plus important chez les pati ents ayant 
un nombre de lymphocytes CD4 en
core relat ivement préservé (supéri eur 
à 150/ mm 3 ) et chez ceux ayant pré
senté un antécédent de rash non fébrile 
(Huart 1993) . 

En co nclusion, tout incite à tenter 
de réintroduire ce médica ment chez 
les pati ents aya nt présenté une ma
nifestation d ' into lérance non an a
phylactique. C'est pourquoi i l se rait 
intéressa nt de mettre en pl ace un 
essa i multi centrique visa nt à éva luer 
plus préc isément l ' intérêt de la dé
sensibili sa ti on au cotrimoxazo le. Une 
te ll e étud e perm ett rait éga lement 
d 'é lucider le méca nisme des in to lé
ran ces (part allergique et toxiqu e), 
de précise r si une réin trodu cti on ba
nale (éventuellement à dose fa ible) 
n'est pas suffisante et de déterminer le 
moment opportun de cette réintro
du ct ion-dése nsi bi I isati on (interval le 
libre de quelqu es se mai nes ou de 
qu elques mois). 

Alain Huart, 
François Raffi 

(1) L'ACTG 021 comparait le 
co trimoxazole aux aérosols de 
pentamidine pour la prophylax ie 
secondaire de la pneumocystose 
chez des patients atteints du sida 
et sous AZT. 
(2) Arthralgie : douleur arti culaire. 
Fébricule : fièvre min ime. 
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GROSSESSE 

ET AZT: 
les recommandations 
officielles 

L es résultats de l 'essa i franco -améri
ca in ACTC 076-ANRS 024, rendus 

pub lics le 21 févri er derni er, ont montré 
une sensib le réd ucti on du ta ux de trans
mission materno-fœta le du V IH chez les 
femmes ence intes sé ropos it ives prenant 
de l'AZT (zidovudine, Rétrovir®) (1 ). Etant 
donné l' impact de ces résultats, l 'Agence 
du méd icament a réuni un groupe d 'ex 
perts afin d 'émettre des reco mmanda
t ions sur l'usage de l'AZT dans le contexte 
de la grossesse, diffusées le 26 avri l der
nier. En premier lieu, les experts cons i
dèrent q ue les résultats de l 'essa i sont 
« suffisamment probants » pour « traiter par 
Rétrovir® les femmes enceintes séroposi
tives asymptoma tiques présenta nt un 
chiffre de CD4 supérieur à 200/mm3 et 
ayant décidé de poursuivre leur grossesse, 
ainsi que leur nouvea u-né ». Le traite
ment doit être stri ctement confo rme au 
protoco le mis en œuvre dans l'essa i (vo ir 
tableau ci-dessous). Ce dern ier prévoit no-

MEDICAL 

tamment de commencer le t raitement à 
partir de la 14e semaine de gestation et de 
le poursuivre durant l'accouchement. A sa 
naissance, le nouveau-né doit recevo ir 
l 'ant irétroviral durant les six premières 
semaines de sa v ie. Les experts recom
mandent de « mettre en place un suivi à 
long terme des nouvea u-nés, in fectés ou 
non, ayant reçu du Rétrovir® in ute ro et en 
période pos tnatale» afin de surveiller les 
éventuelles conséquences à long te rm e 
d'une exposition à l'AZT. D'autre part, les 
mêmes experts sou lignent « les consé
quences médica les et sociales de toute 
grossesse chez les femmes séropositives ». Ils 
rappellent éga lement que, pour « /es 
femmes présentant moins de 200 CD4/mm3 

et/ou symptomatique, la grossesse doit être 
tout particu lièrement découragée compte 
tenu du taux de transmission matemo-fœ
ta/e plus élevé, du mauva is pronostic de la 
maladie à ce stade (de l' infection, ndlr) et de 
l'absence de toute démonstration sur cette 
population de l'efficacité préventive du Ré
trovir/1) sur la transmiss ion du VIH de la 
mère à l 'enfant (2) ». 

Franck Fontenay 

(1) Voir le Journal du sida n° 60, mars 1994, 
p. 35. 
(2) L'essa i ACTG 076-AN RS 024 
ne concernait que des femmes 
asymptomatiques ayant plus de 
200 CD4/mm 3 . 

Modalité de prescription de la zidovudine au cours de la grossesse chez la femme infectée par le VIH 
PÉRIODE 
DE TRAITEMENT 

Grossesse 

Accouchement 
Voie basse • 

Césarienne 

Nouveau-né 
Voie orale 

ou 
Perfusion 
(si voie orale 
imp ossible) 

FORME 
GALÉNIQUE 

gélules à 100 mg 

solution 
injectable à 
200mpj20ml 

idem 

. solution 
buvable 
100 mpj10 ml 

solution 
injectable 
à 200 mpj20 ml 

POSOLOGIE 

500 mpj 
jour en 5 prises 

dose de charge 
de2 mpjkg 
pendant 1 h suivie 
d'une dose d'entretien 
de 1 mpjkpjh 

idem 

2 mpjkg toutes 
les 6 heures 
soit 8 mpjkpjj 

1,5 mpjkg 
toutes les 6 h 
soit 6 mpjkpjj 

DÉBUT 

entre 14 et 34 
semai nes 
d'aménorrhée 

dès l'entrée en 
travai l ou au début 
du déclenchement 

4 heures avant 
l'intervention 

entre 8 et 12 heures 
de vie 
(au plus tard 24h) 

idem 

FIN 

à 
l'accouchement 
(relais par la perfusion) 

jusqu'au clam page 
du cordon 

idem 

6 semaines de vie 
révolues 

jusqu'au relais 
par voie orale 

' En cas de fa ux trava il , arrêter la perfusion, reprendre le traitement per os jusqu 'à la pose d'une nouvelle perfusion. 
SOURCE: Recommandations concernant la prescription de zidovudine au cours de la grossesse chez la femme infectée par le 
VIH émises par le groupe d'experts réuni par l'Agence du médicament. 
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RECHERCHE CLINIQUE 

La crise des essais 
thérapeutiques 

PAR MARK HARRINGTON * -------------------

Membre fondateur 
du Treatment Action 
Croup (TAG), 
Mark Harrington 
expose et analyse 
dans le détail les 
faiblesses, carences 
et impasses 
actuelles de la 
recherche clinique 
aux Etats-Unis. 
Que penser 
de ce point de vue 
américain et dans 
quelle mesure 
cette crise peut-elle 
être surmontée ? 
Nous avons soumis 
ce texte 
à Dominique 
Costagliola et 
à Christine Katlama 
avant de leur 
demander leur avis. 

E 
n novembre 1989, 
pour la première fois, 
nous , les activistes 
du sida, avons pu 
participer à la ré 0 

union des ACTG 
(Aids Clinical Trials 

Group). Nous n'y avons pas reçu 
un accueil vraiment chaleureux, 
et il a fallu plusieurs mois d'ef
forts pour que nous soyons inté
grés au sein des ACTG. Nous 
avons pu néanmoins participer 
aux délibérations de chaque co
mité, et de nombreuses sessions 
se sont ou vertes aux représen
tants de la communauté (1). La 
confrontation entre les activistes 
et les chercheurs, au sein des 
ACTG ou ailleurs, s'est souvent 
révélée positive , productive, 
voire historique. 

Cependant, quatre ans après, 
la plupart des critiques initiales 
forgées à l'encontre des ACTG 
restent les mêmes (2). Les es
sais thérapeutiques portant sur 
les pathologies associées au VIH 
ont apporté leur lot de nouveaux 
problèmes, et il est nécessaire 
de revoir la manière dont ils ont 
été conçus, conduits et analy
sés. Les victoires difficilement 
obtenues par les activistes (sys
tème du para/Lei track, études 
contrôlées contre médicament 
actif, homologation accélérée 
des molécules) ont offert de nou
velles perspectives sur lesquelles 
nous devons nous penche~ 

Enfin, les résultats des récents 
essais cliniques multicentriques 
se sont révélés décevants . En 
dépit de substantiels progrès 
dans l'espérance et la qualité de 
vie des malades depuis le mi
lieu des années 80, les espoirs 
que nous fondions sur les béné
fices à long terme d'une pres-

cription précoce ou de combi
naisons d ' antirétroviraux ne se 
sont pas concrétisés. 

Les promoteurs de la dernière 
vague d'essais thérapeutiques 
ont eu tendance à faire comme 
s'il n'y avait rien à redire aux hy
pothèses qui sous-tendent leurs 
recherches, alors qu 'on s'aper
çoit que ces hypothèses sont 
contredites par les données dont 
nous disposons maintenant. Ce 
rapport est un travail d 'évalua
tion critique de l'impasse dans 
laquelle nous nous trouvons. 

TROIS TYPES DE 

DYSFONCTIONNEMENT 

La crise que traverse actuelle
ment le monde de la recherche 
sur le sida dépasse de loin la 
seule question des ACTG. Les 
principales caractéristiques en 
sont: 

1) des traitements inadaptés, 
2) des marqueurs prédictifs 

inadaptés, 
3) des essais thérapeutiques 

inadaptés. 
Après la conférence de Ber

lin, Steve Lagakos, le patron du 
SDAC, répondait à un membre 
du milieu associatif : « Si les 
traitements étaient réellement 
efficaces, les activistes ne rue
raient pas dans les brancards à 
propos notamment del' analyse _ 
des sous-groupes de I' ACTG 155 
sur lequel trop d'espoirs ont été 
fondés . » Certes, si les traite
ments étaient plus efficaces, il ne 
serait pas nécessaire de conce
voir des essais à plus vaste 
échelle ou de mieux les conce
voir ni de les analyser de ma
nière plus honnête . Si les traite
ments disponibles suffisaient, 
on n'aurait peut-être pas besoin 
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de faire des études randomisées 
pour trouver des réponses à nos 
questions, comme cela a été le 
cas pour le ganciclovir (3). Mais 
tel n'est pas le cas, et c'est pour
quoi nous nous tournons vers les 
statisticiens afin qu ' ils nous ai
dent à mettre en place des es
sais mieux élaborés, dans l'es
poir qu'ils soient suffisamment 
honnêtes pour en tirer les ensei
gnements nécessaires et qu ' ils 
aient toujours à l'esprit que l'ob
jectif premier reste de fournir 
davantage d ' informations utiles 
aux patients et à leurs médecins. 

Parmi les trois types de dys
fonctionnements cités, les res
ponsables des essais thérapeu
tiques peuvent surtout agir sur le 
troisième. Ce n'est pas eux qui 
peuvent trouver de meilleurs trai
tements - cela relève de la re
cherche fondamentale . Ils ne 
peuvent pas non plus trouver des 
marqueurs plus efficaces, même 
s'ils contribuent à les amélio
rer. En revanche, ils sont à même 
de concevoir des essais capables 
de fournir des réponses aux ques
tions qui se posent sur le plan 
thérapeutique. Et ils peuvent 
mener ce travail à bien sans tra
vestir les résultats, sans avoir 
recours aux fausses promesses ou 
aux manipulations faites pour la 
bonne cause chaque fois qu'ils 
sont confrontés à des résultats 
globalement décevants. Les per
sonnes atteintes veulent et ont 
besoin de meilleurs traitements. 
Mais , en attendant qu'ils soient 
disponibles , il est impératif de 
mieux utiliser les médicaments 
qui existent, de fournir des in
formations plus claires aux per
sonnes contaminées ainsi qu 'aux 
soignants. 

Ce débat peut être illustré par 



trois cas témoignant de dérives 
préoccupantes dans la concep
tion , la conduite, l'analyse et 
l ' interprétation des essais thé
rapeutiques sur l ' infection par 
le VIH [la version que nous pu
blions ici n'en reprend que deux, 
le troisième portant sur l' essai 
vaccinal promu par la firme 
M icroGenesys et l'arm ée amé
ricaine , sur lequel nous sommes 
revenus plusieurs fois clans nos 
précédents numéros , ncllr]. Ces 
trois programmes de recherches 
ont eu un impact considérable . 
Leurs concepteurs ont com
mencé par susciter beaucoup 
d 'espoir avec des hypothèses ac
crocheuses. Puis ils ont monté 
des essais destinés précisément à 
répondre aux questions posées. 
Plus tard, lorsque les résultats 
se sont révélés en deçà des es
pérances , ils ont eu recours à des 
méthodes d 'analyse «nouvelles» 
et non orthodoxes pour faire dire 
à ces essais plus qu'ils ne pou- · 
vaient le faire. En fa it, les cher
cheurs, dans chaque cas , se sont 
montrés incapables de prendre 
acte de ce qui ressortait réelle
ment de leurs études. 

Il en a résulté une double re
tombée négative. De nombreuses 
personnes (en particulier des 
chercheurs et des clin iciens) se 
sont déconsidérées en refusant de 
reconnaître la vérité et en s ' ap
puyant sur ces méthodes dites 
nouvelles ( «répondants » à un 
traitement versus (vs) «non-ré
pondants», création à postériori 
de sous-groupes d'ana lyse). 
Dans le monde associatif, les es
poirs les plus fous se sont effon
drés, et la communauté entière (à 
commencer par les personnes at
teintes) a plongé pour longtemps 
dans un état de dépression cli
nique prolongé dont elle ne s'est 
pas encore remise. 

ASSOCIATION 
D' ANTIRÉTROVIRAUX 

On nous répète depuis des années 
que certaines associations thé
rapeutiques sont plus efficaces 
que des monothérapies pour les 
maladies chroniques telles que la 
tuberculose ou le cancer. ln vitro , 
deux analogues nucléosidiques 

peuvent être plus puissants qu 'un 
seul ; deux antirétrov iraux en 
général (même ceux qui sont in
efficaces sur le plan clinique, 
comme le sulfate de dextran ou le 
CD4 soluble) peuvent avoir une 
certaine «synergie» in vitro. En 
fin de compte, les données pré
liminaires des études pilotes sur 
les traitements en combinaison 
(cf. les ACTG 047, 050 , 106, 
143, ainsi que l 'étude de Yar
choan du NCI, l'étude de Collier 
sur l ' association AZT + ddl, 
l'étude menée par Schooley sur 
la rési stance virale pour Bur
rough-Wellcome) suggèrent 
(sans le prouver) que le traite
ment par combinaison de nu
cléosides pourrait être plus inté
res sant d ' un point de vue 
clinique que la monothérapie, 
ne serait-ce qu ' à court terme. 

Lorsque l ' ACTG 155 a été 
conçu , il était recommandé aux 
Etats-Unis à toute personne ayant 
un nombre de CD4 inférieur à 
500 de suivre un traitement par 
AZT pour une période indéfi
nie . C ' est pourquoi une étude 
clinique sur le traitement par 
combinaison d ' antirétrov irau x 
aurait pu concerner deux caté
gories de personnes : 

1) un premier groupe rando 
misé avec AZT seule vs AZT 

D'entrée, I' ACTG 155 a pâti 

des biais induits 

par les investigateurs ainsi que 

du bluff des promoteurs. 

Les investigateurs étaient sûrs 

que le traitement par 

combinaison d'antirétroviraux 

était plus intéressant 

et s'en sont servis comme 

argument de recrutement. 

plus un autre nucléoside; 
2) un deuxième groupe ran

domisé qui continue l ' AZT en 
ajoutant un autre ddN, ou qui 
bascule vers un nouveau ddN 
[sans AZT, ncllr]. 

L'étude du premier groupe 
avait une plus grande chance de 
mettre en évidence une efficacité 
(parce que les patients n ' avaient 
pas encore été résistants à l ' AZT 
alors que l 'étude du deuxième 
groupe se révélait plus judicieuse 
sur le plan clinique (tout le 
monde était censé être déjà sous 
AZT). Les concepteurs de 
l ' ACTG 155 ont cho isi la se
conde population et, pour des 
raisons que l ' on ignore, ont opté 
pour la ddC (zalcitabine, Hivid®) 
comme second nucléoside effi
cace. On se demande pourquoi ils 
n ' ont pas utilisé les deux nu
cléosides disponibles , la ddC et 
la ddl ( didanosine , Videx®), 
comme l'a fait le Medical Re
search Council (MRC) britan
nique [ et l' ANRS, ncllr] en conce
vant son essai Delta (AZT vs 
AZT + ddl vs AZT + ddC entrai
tement de première intention, n = 
1 717). Il était en effet clair, dès 
1990, que la ddC en monothéra
pie n ' était absolument pas 
meilleure, peut-être pire, que la 
ddl prise seule . Il semble là que 
les dirigeants des ACTG aient 
cédé aux promoteurs d ' essais 
quis ' opposaient à une confron
tation entre les «nouveaux» nu
cléosides. 

L'ACTG 155 
SUR LA SELLETTE 

D'entrée, l' ACTG 155 a pâti des 
biais induits par les investiga
teurs ainsi que du bluff des pro
moteurs. Les investigateurs 
étaient «sûrs» que le traitement 
par combinaison d' antirétrovi
raux était plus intéressant. Ils 
s'en sont servis comme argu
ment de recrutement. Une fois le 
changement de bras choisi par les 
patients (la garantie de pouvoir 
changer leur avait été offerte), ils 
s'en sont serv is pour encoura
ger les patients à demeurer dans 
l'essai en aveugle jusqu ' à ce 
qu ' ils accèdent à un critère de ju
gement majeur (4). 

Dès le mois d'août 1990, le 
Dr Whaijen Soo, du laboratoire 
Roche, nous avait déclaré, lors 
d'une rencontre avec Act Up : 
« Je souhaite vous faire part 
cl' une remarque de Margaret 
Fischl .. . Elle note une différence 
importante parmi les personnes 
sous clclC + AZT ( clans I' ACTG 
106), similaire à celle qui existait 
entre les personnes sous AZT vs 
placebo lors de l'essai initial 
[en 1986-1987, ndlr]. Elle par
vient presque à les iclentifïer en 
fonction de leur évolution cli
nique (5). » Répandez ce type de 
propos dans tout le pays pen
dant trois ans et vous pouvez dé
clencher une demande énorme 
pour un traitement qui n'est pas 
encore homologué. 

Il n' est donc pas surprenant 
que l ' ACTG 155 figure parmi 
les essais dont le recrutement a 
été le plus rapide (la demande a 
dépassé de loin la capacité de 
l'essai). Le laboratoire Roche a 
continué de retarder la mise en 
place d'un programme d'accès 
élargi à la ddC. L' utilisation sau
vage de la ddC , distribuée par 
des fournisseurs américains ou 
étrangers, s'est fortement déve
loppée. Au début de 1992, des 
analyses de la FDA (Food and 
Drug Administration) ont mon
tré que certains lots de cette ddC 
pirate présentaient des variations 
inacceptables de dosage . L'ap
provisionnement a été inter
rompu. 

Quelques semaines seulement 
avant le passage de la ddC devant 
la commission d'enregistrement 
de la FDA, le laboratoire Roche 
s ' est finalement résolu à ouvrir 
un véritable programme d'accès 
élargi pour la ddC en combinai
son avec l' AZT. Néanmoins , la 
ddC n 'a obtenu que la plus som
maire des homologations. Elle 
n'a obtenu un brevet que dans le 
cadre particulier et récent d ' une 
« approbation.accélérée» et tem
poraire. Les décisions à prendre 
le seront en fonction des résultats 
d'une étude de résistance sur 150 
patients financée par Burrough
Wellcome (et non par les ACTG 
ni par Roche !). Bien ~'vi
d~m~nent, to_us les _intéres-
ses etaient 1mpat1ents 
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d 'avoir la confirmation clinique 
tant espérée des bénéfices (sur 
lesq ue ls on ava it po urtant déj à 
fa it tant de brui t) de l 'association 
éva luée dans l ' ACT G 155 . 

DES RÉSULTATS 
CONTRADICTOIRES 

Le 20 se pte m bre 1993, le Dr 
Ma rgare t F ischl , princ ipal in
ves tigateur à l ' uni versité de mé
decine de Mi ami et fu tur res 
ponsabl e de la comm ission 
infec tio n primai re des ACTG 
l' année suivante, a présenté au 
comité consultatif de la FDA les 
résultats de l 'ACTG 155 , pre
mi è re é tude de tra item e nt e n 
combina ison à utiliser des cri
tè res de jugeme nt cliniques : 
« Nous avons fa it une étude por
tant sur 1 001 patients depuis 
longtemps sous AZT (plus de six 
mois) et symptomatiques ( avec 
un nombre de CD4 inférieur à 
300) ou asymptomatiques (avec 
un nombre de CD4 inférieu r à 
200). Nous cherchions à savoir si 
ces personnes gagneraient à 
prendre en même temps de la 
ddC, à changer de traitement 
pour la ddC en monothérapie, 
ou s'il valait mieux qu' elles res
tent sous AZT seule . Nous les 
avons stratifiées à l'inclusion 
en fo nction de la durée du trai
tement an térieur par AZT, de 
l' existence d' une prophylaxie de 
la pneumocystose, etc. Aufil de 
l ' étude, !JO us avons aj outé la 
possibilité d'u n changement de 
bras pour permettre aux patients 
ayant atteint un critère de juge
ment majeur d' avoir accès en 
ouvert à des associations d' anti
rét roviraux .. . Au moment où 
l'étude a été conçue, on pensait 
encore que nous pourrions voir 
une différence entre le traite
ment en association et la mono
thérapie ... Rétrospectivement, 
c' était probablement le p ire 
groupe à étudier. Pour votre in
formation , nous sommes en train 
de vous présenter une analyse 
non conventionnelle. » 

A uparavant, à la confé re nce 
de Be rlin (juin 1993) , lors de la 
premiè re présentation publi que 
des résul tats de I ' ACTG 155 , le 
Dr Margaret F ischl avai t célébré 

cet essai en le présentant comme 
« le premier à démontrer les 
bienfaits cliniques d'un traite
ment par association d' anti
rétroviraux » . 

Alors que le NIAID réécri
vait en toute hâte le communiqué 
de presse pour fa ire disparaî tre 
ces remarques, le Dr Margaret 
Fischl ma intena it ses positions 
tout au long de la confé rence de 
Be rlin ains i qu 'à la réunion des 
ACTG en juille t. En septembre, 
l' équipe de l ' ACTG 155 avait 
eu le te mp s de se coordonner 
pour l 'aud ition devant la FDA. 
Ils ont reconnu solennellement 
! 'absence de résultat global avant 
de présenter leur désormais cé
lèbre « analyse stratifiée à pos
tériori de l' évolution des sous
groupes » , qui es t fondée s ur 
troi s strates de ta ux de CD4 à 
l ' inclus ion (s upé rieur à 150 ; 
entre 50 et 150 ; inférieur à 50). 
Plus tard ce même jour, les cher
c he urs de R oche o nt présenté 
leurs de ux analyses de so us 
groupes préfé rées(>/< 100). Il s 
ont clamé haut et fo rt que le bé
néfice « s~mblair s' inverser » à 
partir de 100 CD4/mm3 au mo
ment de l ' inclusion. Q uoi qu ' il 
en soit, les résultats sembl aient 
indiquer qu ' il y avait un bénéfice 
à admini stre r un traitement en 

Dès le début du développement 

de la ddC, on a exagéré 

sans scrupules ses bienfaits. 

En 1992, les laboratoires Roche 

ont décidé d'ignorer 

les résultats non concluants de 

certains essais afin de pouvoir 

dem_ander l'homologation 

en l'absence de preuves 

d'un bénéfice pour les patients. 

combinaison lorsque les niveaux 
de CD4 étaient plus é levés, la 
monothérap ie (particulièrement 
l ' AZT) é tant p lu s in d iq uée à 
des niveaux de CD4 plus bas. 
Globale me nt , le tra ite me nt en 
combin a iso n é ta it 50 % plus 
tox ique q ue la m o nothérap ie 
(que ll e qu ' e ll e so it) m a is pas 
plu s efficace. 

DDC: 
EFFETS D'ANNONCE 

Dès le débu t du développement 
de la ddC, o n a exagéré sans 
scrupules ses bienfaits. En 1992, 
les laboratoires Roche ont dé
c idé d ' ignorer les ma uvais ré
sultats de l ' ACTG 114 ains i que 
les résul tats non conc luants de 
l 'A CTG 11 9. Cela pour faire dire 
à l ' ACTG 106 plus qu ' il ne le 
pouv ait , compte tenu de ses ré
sultats in certain s, e t pour de
mander l ' homologation en l ' ab
sence de pre uves d ' un bé néfice 
pour les patie nts. Cette même 
ann ée, il s o nt pours ui vi dans 
cette vo ie, déform ant à un te l 
point les rés ulta nts décevants 
du CPCRA 002 et de I ' ACTG 
155 qu ' ils ne ressembl aient plus 
à grand-chose . Appare mme nt, 
ils étaient sûrs et certa ins que la 
FDA, so n comité co ns ultati f 
ains i que 1 'ensemble du mil ieu 
assoc iati f continuera ient d 'ac
c ue i Il ir favora bleme nt la ddC 
e n dépi t de la fa illite de tous les 
espoirs p récédents. 

Parmi les patients de l' ACTG 
155 , le taux de survenue d 'évé
ne me nts c liniques es t le plus 
élevé chez les patients sous ddC 
en m ono thé rapie. Le ta ux de 
décès le plu s élevé est retrouvé 
chez les patients suivant un tra i
tement en association inclu ant 
la ddC. Mais, dans l 'ensemble, 
l ' essai n ' a pas réuss i à montre r _ 
de diffé rence statistiquement si
g nifi cative entre les troi s bras . 

L' analyse compl a isa nte de 
l 'évolutio n des sous-groupes 
montre pe u de choses . L'essai 
n ' a pas é té s tra tifié se lo n le 
nombre de CD4 dans le protocole 
initial. Le groupe ayant le plu s 
fo rt ta ux de CD4 (150-300) à 
l'inc lus ion - ce lui pour leque l 
on parlait d ' un « bénéfice » du 
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tra itement par association -était 
précisément le bras dans leque l 
était survenu le plus petit nombre 
d'événements cl in iq ues et qui 
était, de ce fait , le moins s igni
ficatif (6). Le sous-groupe ayant 
le plus fort taux de CD4 ne re
présente que 15 % des événe
ments cliniques et seulement 8 % 
des décès. Ains i , par ma nque 
d 'ép isodes cl iniques suffisa nts , 
ce sous-groupe n ' é tait pas assez 
significatif pour ind iquer quoi 
que ce soit de clair, surtout quand 
cela ne coïncidait pas avec ce 
qui était observé dans les groupes 
présentan t la majorité des cri
tères de jugement. 

85 % du total des progres
sions cliniques et 92 % des décès 
sont survenus chez les personnes 
correspondant a ux de ux so us
groupes ayant un nombre moins 
élevé de CD4 (mo ins de 150). 
C'est là que réside l ' in térêt de 
l 'étude. De plus, parmi le groupe 
ayant le plu s petit nombre de 
CD4, la ddC prise seule était ce 
qu ' il y avait de pire pour la pro
gress ion ; le traiteme nt par as
soc iati on était ce qu ' il y avait 
de pi re pour les décès . Les pro
moteurs ont géré cette apparente 
cont radiction en es tim a nt que 
« les options de traitement s' in
versent autour de 100 CD4/mm3 

à la date d' inclusion (7) » . Com
ment pe ut-on accepter un sup
posé bénéfi ce du tra itement par 
assoc iati on sur les pe rso nnes 
ayant un ta ux de CD4 supérieur 
à 150 s i l 'on igno re le préjudice 
pote ntie l engendré par la ddC 
en monothérapie ou par un trai
te me nt par associati on sur les 
personnes ayant un nombre de 
CD4 inférie ur à 150 ? 

ÜN PERD DU TEMPS 
ET DE L'ARGENT 

L' ACTG 155 ne vaut pas grand
chose, e t i"l est temps de repenser 
à la façon dont le NIH et l'in
du strie pha rm ace utique con 
çoivent les études d 'efficacité 
et à la façon dont la FDA les ré 
glemente. Un statisticien du NIH 
m 'a récemment dit que toutes 
les études de phases II e t III des 
ACTG manquent de pui ssance 
stat is tiqu e. M a is le NIAID 



possède trop peu de statisticiens 
pour évaluer les protocoles avant 
leur mise en route. C 'est comme 
si la NASA n 'ava it pas assez 
d ' ingénieurs à sa disposition 
pour s ' assurer que ses fusées 
soient capables de voler (en fait, 
il semble que cela ait été le cas 
dernièrement !). Au moins, 
quand une fusée exp lose, tout le 
monde est au courant.Lorsqu 'un 
essai sur une molécule est com
plètement raté, le promoteur fait 
comme si de rien n ' était et de
mande une AMM. Dans tous les 
cas, le bénéfice obten u par ces 
médicaments est tellement mo
deste qu'il fa ud rait des études à 
beaucoup plus grande échell e 
pour qu'on puisse éventuelle
ment le mettre en évidence. 

Finalement, il ne ressort que 
très peu de choses de I ' ACTG 
106, et l'ACTG 155 n'a montré 
aucune différence pour préciser 
cette analyse. L' équipe n'en a 
pas moins écrit aux patients : 
« En résumé, il résulte de l'étude 
que les patients qui sont à un 
stade avancé de l'infection , qui 
ont suivi pendant longtemps un 
traitement par zidovu.dine et dont 
Le nombre de CD4 est supérieur 
ou éga l à 150/mm3 ont un 
meilleur pronostics' ils suivent 
un traitement associant La zido
vudine et La ddC que s'ils conti
nuent un traitement par zido
vudi ne se ul e (8) ... » Les 
participants ayant survéc u à 
l'essai méritaient au moins qu'on 
leur dise la vérité, mais les in
vestigateurs ne leur ont pas ac
cordé ce privilège. Si les cher
cheurs n ' arr iv e nt p as à 
déterminer qui doit être sous quel 
traitement et quel traitement est 
le plus efficace sur la base de 
résultats cliniques incontes 
tables , pourquoi donc monter 
des essais? 

Une fois de plus, les données 
ont été délibérement mal inter
prétées, comme ce fut le cas pour 
les données de l'étude de phase I 
menée par l'armée sur la gp 160. 
On perd du temps. On perd de 
l 'argent. Les espoirs sont ba
layés. Nous sommes pri s au 
piège de suppositions réfutées 
par l'essai Concorde et par 
l'ACTG 155. 

• Si les chercheurs 
• • • • n'arrivent pas à déterminer • • • • • • qui doit être • • • • • sous quel traitement • • • • • et quel traitement • • • • • est le plus efficace sur la base • • • • • de résultats cliniques • • • • • incontestables, pourquoi donc • • • 
• • monter des essais ? • 

Tous les suivis des essais des 
ACTG - les ACTG 175 , 193 
ainsi que les essais de phase II 
sur les NNRTI - sont fondés 
sur la notion dépassée, ou tout au 
moins loin d 'être fiable , que les 
variations préliminaires du 
nombre de CD4 sont prédictives 
d ' un bénéfice clinique. Aucune 
de ces études (à l 'exception de 
l ' ACTG 193, une vaine paro
die) n 'est suffi samment puis
sante pour montrer quel traite
ment est le plus bénéfique du 
point de vue clinique. 

Le bras contrôle des essais 
sur les antirétroviraux est de plus 
en plus souvent l 'assoc iation 
AZT + ddC ou AZT + ddI 
(ACTG 229 , 241 , 244 et 
261) (9), comme si ces associa
tions avaient été validées comme 
traitements de référence sur des 
rés ultats cliniques ; alors que, 
d 'après l' ACTG 155 et en atten
dant que l 'on trouve mieux, c'est 
le contraire qui a été montré : 
le traitement associant AZT et 
ddC pour les patients ayant par
ticipé à l'ACTG 155 est 50 % 
plus toxique et pas plus efficace 
quel ' AZT en monothérapie. Uti
liser des traitements par asso
ciation en guise de pseudo-bras 
de contrôle dans les études en 
cours ne servira qu 'à apporter 

encore plus de confusion dans les 
résultats. Et nous sommes moins 
que jamais en mesure de fournir 
aux personnes atteintes et aux 
soignants les informations dont 
ils ont besoin sur les traitements . 

LES ASSOCIATIONS 

CONVERGENTES 

Des indications obtenues in vitro 
sur la synergie que pourrait avoir 
l' association de trois agents anti
rétroviraux ont été présentées 
pour la première fois à la confé
rence d ' Amsterdam, en 1992, ce 
qui n ' a pas manqué d ' éveiller 
un certain intérêt. Par la suite, on 
a bâti des théories séduisantes 
sur la base de ces résultats, en 
parlant de « l'usage que l'on 
pourrait faire, dans le cadre 
cl ' une optimisation des traite
ments, des Limitations évolutives 
conséquentes aux multirésis
tances du. VIH 1 » . Cette théorie 
a fait l'objet d ' une publication 
dans Nature en février 1993 (10). 
Entre-temps, le comité exécutif 
des ACTG a donné son feu vert à 
I' ACTG 241 , une étude de phase 
II sur un traitement «convergent» 
associant AZT, ddI et Névira
pine vs AZT et ddI seules. Pour 
cette étude, on a eu recours à un 
protocole standard conçu par le 
groupe de travail sur les asso
ciations d 'antirétrovirau x, com
portant 100 patients par bras et 
les numérations des CD4 comme 
critère de jugement principal. 
Jusque-là, rien à signaler de par
ticulier. Mais février 1993 n 'a 
pas été un mois ordinaire. L' ad
mini stration Clinton venait de 
s' installer et semblait s' intéres
ser plus que les précédentes au 
programme de lutte contre le 
sida. Le Sénat a débattu d'une loi 
visant à réformer radicalement 
les structures du programme de 
recherche sida du NIH (11). Cer
tains fonctionnaires du NIH ont 
mené une campagne virulente 
pour contrer cette initiative, fai
sant appel à des sociétés savantes 
(telles quel' ASM et l' AAMC) 
ainsi qu 'à une minorité de cher
cheurs des universités. En même 
temps, l ' université de Harvard 
faisait part de son projet de 
prendre la relève pour la re-

cherche sur le sida . 
Ainsi, l ' art icle de Nature, 

pour un certain nombre de rai
sons parfois différentes, a eu un 
important retentissement. Le 
Massachusets General Hospital 
a, dans un communiqué de 
presse, comparé cette découverte 
à un « talon cl' Achille » potentiel 
du VIH. Les médias sont tous 
montés au créneau. L' annonce 
a fait la une des journaux du 
pays. La chaîne ABC a élu Yung
Kang Chow, étudiant en méde
cine et principal auteur de l 'ar
ticle, « homme de la semaine ». 
Son concept de limitations évo
lutives du VIH par mutations in
duites par un traitement a été 
présenté comme une percée 
scientifique digne du Eureka ! 
d ' Archimède . 

Le très controversé Anthony 
Fauci, directeur du NIAID et de 
1 'Office of AIDS Research [ or
ganisme faisant partie du NJH, 
ndlr] , a présenté l ' association 
AZT, ddI et Név irapine comme 
la nouvelle trinité, déclarant lors 
de son passage au journal télé
visé : « Vous êtes Le virus . J e 
suis le médicament. J e vous 
donne Le choix: soit je vous tue, 
soit j e vous oblige à muter 
ju.squ' à ce que morts' ensuive. » 

Le NIAID a donné à la presse la 
liste des dix sites où devait se dé
rouler l' ACTG 241, suivie une 
semaine plus tard par une se
conde liste de 6 nouveaux sites . 
Rapidement, la commission in
fection primaire a recommandé 
de doubler le recrutement pour 
arriver à 400 patients. L'exten
sion del 'étude ne se fondait sur 
aucune logique scientifique et 
n' a susc ité aucune réaction de 
la part de l 'équipe responsable 
du protocole . Afin de rendre 
l'étude ACTG 193 plus sédui
sante (en fait en compliquant en
core cette étude sans fondement) 
aux yeux d'éventuels partici
pants (q ui devaient avoir un 
nombre de CD4 inférieur à 50), 
on y a ajouté un bras AZT + ddI 
+ Névirapine.11 a fallu que plu 
sieurs magazines populaires pu
blient des photos du Dr Chow 
brandissant des fiol es éti~ue
tées «AZT», «ddI», «Né
virapine» comme s ' il 
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s'agissait de nouvelles potions 
magiques pour que l'équipe de 
chercheurs commence à dire 
qu'elle entendait refroidir l'in
térêt des médias. Après avoir en
flammé le débat avec son com
muniqué de presse, Martin 
Brander a accusé les médias « d' en 
avoir trop fait sur le sujet (12) » . 
En J'espace de quelques se
maines, la Harvard Medical 
School avait reçu des dons de 
plusieurs millions de dollars. 

L'AGITATION 

AUTOUR DE LA NÉVIRAPINE 

En privé, de nombreuses per
sonnes restaient sceptiques. La 
veille du jour où l'affaire a 
éclaté, un des chercheurs concer
nés a discrètement recommandé 
à un collègue des ACTG de ne 
pas trop s'emballer. 

Un responsable du DAIDS a 
également demandé en aparté à 
un journaliste d'un important 
journal scientifique de ne pas 
monter l ' histoire en épingle . 
Mais c ' était trop tard. 

Phyllis Sharpe, une femme 
séropositive de 41 ans vivant 
dans le Bronx avec sa fille elle
même atteinte, a déclaré au New 
York Times: « Pour moi , c' est le 
premier espoir véritablement sé
rieux. Cela me fait presque peur 
cl' en parler. Je prie pour que tout 
cela soit réellement vrai (13). » 

Les sites de recrutement des pa
tients pour l' ACTG 241 furent 
assaillis par des personnes ré
clamant à cor et à cri d'être ins
crites sur les listes d ' attentes. « 
J'ai été surpris de voir à quel 
point les collègues de mon 
groupe d' autosupport étaient 
jaloux quand j'ai été recruté 
pour l'essai ACTG 241, a dé
claré plus tard un volonta ire. 
J' étais l' une des 25 personnes 
retenues sur plus de 400 de
mandeurs (14). » Boehringer In
gelheim , le fabricant de la Né
virapine, a également été assailli 
de sollicitations issues du mi
li eu associatif. En mars et en 
avril , ce laboratoire a envoyé 
une équipe parcourir le pays à la 
rencontre des activistes impli
qués dans la recherche sur les 
traitements. 

Pourquoi toute cette agita
tion? La Névirapine est un inhi
biteur de la reverse transcrip
tase de seconde génération paimi 
d'autres (c 'est ce qu 'on appelle 
les inhibiteurs non nucléosi
diques de la reverse transcrip
tase, ou encore les NNRTI ; cf. le 
L-697, 661 (Pyridinone) de 
Merck, Je U-87 (Atev irdine) , Je 
U-90 (Delavirdine) de Upjohn). 
Ils ont été mis au point par dif
férentes firmes pharmaceutiques 
à la fin des années 80 lorsqu'on 
a commencé à utiliser des molé
cules noh nucléosidiques de ma
nière routinière pour stimuler 
l'inhibition de la reverse trans
criptase. ln vitro, ces molécules 
présentaient une activité anti
rétrovirale acceptable, et elles 
ont été intégrées dans des études 
de phase I menées, avec ou sans 
les ACTG, seules ou en associa
tion avec l'AZT (ACTG 164, 
168,180,184,187,199). 

Le phénomène de montagnes 
russes qui caractérise les attentes 
du milieu associatif s'est mis en 
place comme à l'habitude. D ' a
bord l'euphorie ( comme si on 
avait besoin d'une nouvelle gé
nération d'inhibiteurs de reverse 
transcriptase -Artforum a même 
été jusqu'à publier des images 
schématiques de la Névirapine en 
action !), puis le désespoir 
(quand, en décembre 1991, on 
a commencé à parler de l'émer
gence rapide de résistance du 
virus à la Névirapine et au 
L-697 , 661) . Les ACTG se sont 
obstinés en bouclant péniblement 
l'ACTG 168. Cet essai suggé
rait que de plus fortes doses de 
Névirapine pourraient peut-être 
retarder l 'apparition de résis
tance, relançant l'intérêt de 
l'ACTG 164 portant sur une 
rnonothérapie, laquelle, et c 'est 
compréhensible, ne soulevait plus 
guère d'enthousiasme dans le mi
lieu associatif. Par ailleurs, a été 
mis en place I 'ACTG 208. Il 
s'agissait de savoir si l'adminis
tration de ce traitement aux per
sonnes _ ayant plus de 500 
CD4/mm3 pouvait retarder l 'ap
parition de résistances. Vingt pa
tients se sont inscrits. Rien de 
fâcheux n'est arrivé jusqu'en 
1993. 

UNE PUBLICATION 
HASARDEUSE ET PRÉMATURÉE 

L'article de Nature paru en fé
vrier 1993 évoquait un certain 
nombre d ' expériences réalisées 
in vitro associant plusieurs nu
cléosidiques et non nucléosi
diques, parmi lesquels l ' AZT en 
combinaison avec la ddI et la 
Névirapine, la Pyridinone 
(L-697, 661 de Merck), ou le 
Foscarnet. (Heureusement qu'ils 
ne se sont pas foca li sés sur cette 
dernière molécule, homologuée, 
hautement toxique et scandaleu
sement chère.) Yung-Kang Chow 
et quelques collègues ont effec
tué cette recherche, supervisée 
par les virologistes Richard 
d' Aqui la et Martin Hirsch, l'ac
tuel responsable de la commis
sion infection primaire des 
ACTG. 

Le résultat le plus spectacu
laire de ces expériences tient en 
une phrase : « Après avoir utilisé 
des souches virales comportant 
des mutations de résistance à 
l' AZT et à la del/, nous les avons 
cultivées sur sang périphérique 
en présence cl' AZT + del/+ Né
virapine. Nous n'avons pas été 
capables de sélectionner un virus 
triplement résistant à l'associa
tion AZT + del/ + Névira
pine (15). » A lire ce passage, on 

• Pendant que les médias 
• 

présentaient « la découverte » 

du Dr Chow comme 

une percée scientifique digne 

du Euréka ! d'Archimède et 

que les personnes atteintes se 

battaient pour se faire inscrire 

dans les essais, de nombreux 

virologistes s'inquiétaient. 
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se demandait immédiatement ce 
qui se passerait après 20 ou 30 
passages , ce que l'on devait sa
voir au mois de juin suivant. 

Pendant que les médias exul
taient, que les personnes atteintes 
se battaient pour se faire inscrire 
dans les essais, de nombreux vi
rologistes s ' inquiétaient. Dans 
son papier « News and Views », 
joint à l'article publié dans Na
ture de février, Je virologiste 
Douglas Richman commentait: 
« Le VIH possède une haute va
riabilité génétique et il sait ruser. 
Il est fort possible qu'il puisse 
éviter cl' être mis en échec grâce 
à ses capacités à esquiver les 
coups (mutations). Les données 
in vitro (16) tout comme les don
nées cliniques ( observations non 
publiées) le laissent en tout cas 
penser (17) . » 

D'aucuns ont été encore plus 
critiques dans le numéro d'avril 
du Journal of NIH Research . 
Brendan Larder, du laboratoire 
Wellcome, codécouvreur de la 
capacité du VIH à muter dans un 
phénotype résistant à l 'AZT (18), 
déclare : « Les expériences sont 
viciées sur le plan technique ... 
L'association de mutations in
duites n'est pas représentative 
des génotypes multi-résistants 
que nous voyons en clinique ... 
Il n'est absolument pas prouvé de 
manière rigoureuse que les mu
tations qu'ils ont suscitées dans 
la reverse transcriptase produi
sent une enzyme d~faillante. » 

Pour Simon Wain-Hobson (19), 
de l ' Institut Pasteur, « les don
nées sont peu concluantes . Il est 
étonnant que Nature ait publié 
cet article ... (] 'équipe de Har
vard) conclut à partir de résul
tats négatifs, et on sait bien que 
ce genre de résultats est diffi
cile à interpréter » . Larder a, 

_ d'autre part, donné au journa
liste du Journal ofNJH Research 
l'information suivante: « Nous 
avons créé un virus qui comporte 
des mutations ( associées à une) 
résistance à toute combinaison. 
de trois molécules. Ces virus sont 
viables. Ils grandissent, répli 
quent et infectent les cel
lules (20) . » 

L'équipe s'est placée sur la 
défensive devant le scepticisme 



des pairs en rétorquant que « la • L'essai est en cours ... 
découverte in vitro d'un tel virus • 
(triplement résistant) ne dimi-
nue pas l' intérêt que nous avons il est deux fois plus important 
à évaluer l'association AZT + 
ddl + un NNRTI dans des essais 
cliniques (21) ».D'accord.Mais, 

qu'il ne devait l'être ... dans ce cas, ne mettez pas en 
place , à grand renfort de publi -
cité, des essais fondés sur une hy-
pothèse dont vous êtes déjà en Alors qui se soucie 
train de vous éloigner ! L'équipe 
a dû regretter plus tard d'avoir 
été si péremptoire (22). Dès la 

des hypothèses à ce stade ? conférence de Berlin en juin, au 
moment même où son article 
paraissait dans le Journal of 
NIH Research , Yung-Kang Qui s'inquiète 
Chow annonça it en session plé- • 
nière que les virus à triple ré- • • sistance apparaissaient en fait • de savoir que les résultats après 20 à 30 passages in vitro. • • 
Lors de la seconde ré uni on du • • 
groupe de travail international • • sur le VIH et les multirésis- • sont ininterprétables ? 

LISTE DES ESSAIS CITÉS 
ACTG 019: phase III, AZT 500 mg/j 
vs AZT 1500 mg/j vs placebo, pa
tients asymptomatiques, étude de to
lérance et d'efficacité. 
ACTG 047 : phase II, AZT vs ddC vs 
AZT +ddC, pat ients sida ou Arc, 
étude de doses. 
ACTG 050: phase I, AZT/ddC al- · 
terné (deux bras) vs AZT vs ddC, 
patients sida ou Arc et présentant 
des signes de toxicité hématologique 
à l 'AZT, étude de doses. 
ACTG 106 : phase I/ll, AZT +ddC 
(cinq bras) vs AZT, patients sida ou 
Arc, étude de doses . 
ACTG 114 : phase Il/Ill , AZT vs 
ddC, patients sida ou Arc sous AZT 
depuis moins de 3 mois, étude com
parative de tolérance et d'efficacité. 
ACTG 116B/117 : phase II/III, ddl 
500 mg/j VS ddl 750 mg/j VS AZT, pa
tients asymptomatiques, sida ou Arc 
et sous AZT depuis au moins 16 se
maines et tolérant bien celui-ci, étude 
comparative de tolérance et d'effi
cacité. 
ACTG 119 : phase II, ddC vs AZT 
(deux bras), patients sida ou Arc sous 
AZT depuis plus de 12 mois, étude 
comparative de tolérance et d'effi
cacité. 
ACTG 143 : phase I/II, AZT +ddl 
(trois bras) vs ddl, patients asymp-

tomatiques , étude comparative de 
tolérance et d'efficacité. 
ACTG 155 : phase III, AZT +ddC vs 
ddC vs AZT, patients symptoma
tiques avec moins de 300 CD4/mm3 

ou asymptomatiques avec moins de 
200 CD4/mm3, étude comparative de 
tolérance et d'efficacité. 
ACTG 164 : phase I/II, Névirapine 
(c inq bras), patients ayant moins de 
400 CD4/mm3 et une antigénémie 
p24 positive, étude de doses. 
ACTG 168 : phase I/II, Névira
pine+AZT (cinq bras), patients ayant 
moins de 400 CD4/mm3, étude de 
doses. 
ACTG 175: phase Il/III, AZT vs ddl 
vs AZT +ddl vs AZT +ddC, patients 
non sida ayant entre 500 et 200 
CD4/mm3, étude comparative de to
lérance et d'efficacité. 
ACTG 177: phase III/IV, rifampi
cine+pyrazinamide vs isonia
zide+vitamines B6 (prophylaxie de la 
tuberculose), patients présentant une 
infection tuberculeuse latente, étude 
comparative de tolérance et d'effi
cacité. Cet essai estréalisé en colla
boration avec les CPCRA 
(CPCRA 004). 
ACTG 180 : phase I/II, Névirapine 
(trois bras) vs Név irapine+AZT 
(deux bras), patients âgés de 1 jour à 

tances , qui se tenait aussi en 
juin à Noordwijk aux Pays-Bas, 
l ' équipe de Larder du labora
toire Wellcome et celle d'Emini 
de Merck ont également fait part 
de leur réussite en ce qui 
concerne la culture de VIH à 
résistance multiple. 

LA PRESSE GRAND PUBLIC 
CONTRE-ATTAQUE 

Apparemment encouragée par 
les résultats des équipes de Well
come et de Merck, l 'équipe de 
Harvard a proposé d 'échanger 
les mutants et de voir quelles 
étaient les différences. Le Dr 
Hirsch a pensé qu ' il serait plus 
prudent de vérifier les séquences 
avant d'expédier les mutants de 
Harvard. C'est ainsi qu ' il a dé
couvert que les séquences pro
virales possédaient des nucléo
tides supp lémentaires qui 

18 ans ayant une antigénénùe p24 po
sitive, étude de tolérance, de phar
macocinétique et d'activité. 
ACTG 184 : phase I, AZT + 
L-697 ,661 vs L-697 ,661 , patients 
ayant moins de 500 CD4/mm3, étude 
de pharmacocinétique. 
ACTG 187: phase!, U-87201E, pa
tients ayant moins de 200 CD4/mm 3, 

étude de doses. 
ACTG 193: phase III, AZT +ddl vs 
AZT +ddC vs AZT/ddC alterné men
suellement, patients ayant moins de 
50 CD4/mm3 et ayant pris un nu
cléoside en monothérapie pendant 
plus de 6 mois, étude comparative de 
tolérance et d'efficacité. 
ACTG 196: phase III, clarithromy
cine vs rifabutine vs clarithromy
cine+rifabutine (prévention des in
fections à MAC), patients ayant moins 
de l 00 CD4/mm3 et une culture né
gative à MAC, étude comparative de 
tolérance et d'efficacité. 
ACTG 199 : phase I, U-87201E+ 
AZT, patients ayant moins de 500 
CD4/mm3, étude de tolérance et de 
pharmacocinétique. 
ACTG 208 : phase II, Névi.rapine, 
patients ayant moins de 500 
CD4/mm3, étude de la résistance à la 
Névirapine. 
ACTG 229 : phase III, ddC vs sa
quinavir vs ddC+saqu inav ir (deux 

n'avaient pas été observées au
paravant. Les mutations ponc
tuelles à l'origine des résistances 
n'étaient pas responsables de la 
non-viab ilité des mutants. Les 
substitutions non décelées des 
nucléotides aboutissaient à des 
protéines aberrantes, et le pro
virus était incapable de se répli
quer. Une lettre de rétractation a 
alors été envoyée à Nature. 

Peu de temps après, le New 
York Times a rendu l'histoire pu
blique (23) . A cette occasion, le 
journal a abordé les tenants et 
aboutissants plutôt inquiétants 
de la recherche en cours avec 
plus de franchise que ne l' aurait 
fait la presse scientifique. Yung
Kang Chow a reçu l' interdiction 
de répondre aux journalistes. Le 
journaliste du New York Times a 
mentionné les postulats~ u 
traitement par association 
en ajoutant : « Les scien-

bras), patients préalablement sous 
AZT et ayant entre 300 et 50 
CD4/mm3 , étude comparative de 
tolérance et d'efficacité. 
ACTG 241 : phase Il/III, AZT 
+ddl+Névirapine vs AZT +ddl, pa
tients préalablement sous antirétro
viraux depuis au moins 6 mois et ayant 
moins de 350 CD4/mm3, étude com
parative de tolérance et d'efficacité. 
ACTG 244 : AZT VS AZT +ddl VS 

AZT +ddl+Névi.rapine. 
ACTG 261 AZT +ddl VS 

AZT +ddI+U90 vs AZT +U90. 
Concorde : phase III, AZT vs pla
cebo, patients asympto.étude com
parative de tolérance et d'efficacité. 
CPCRA 002 : phase Il/III, ddl vs 
ddC, patients intolérants ou résis
tants à l 'AZT ayant moins de 300 
CD4/mm3, étude comparative de to
lérance et d'efficacité. 
Essai de Ann Collier : phase II, 
AZT +ddl (cinq bras) vs AZT, pa
tients ayant moins de 400 CD4/mm3 

et préalablement sous AZT depuis 
moins de 3 mois, étude de tolérance, 
de phrumacocinétique et d'activité vi
rologique. 
Essai de Yarchoan : phase I/II, 
AZT +ddl vs AZT/ddl alterné toutes 
les 3 semaines, patients ayant moins 
de 300 CD4/mm3, étude comparative 
de tolérance et d'efficacité. 
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tifiqu.es n.' ont pas encore réussi à 
prouver qu'un traitement par as
sociation de molécules soit pro
f itable au cours de l'infection 
par le VIH ou. de toute autre in
fec tion virale (24) . » Bien qu ' ils 
se soient rétractés, « les Drs 
Hirsch et Fau.ci ( ... ) ont déclaré 
hier au cours d' interviews dis
tinctes que les essais d' associa
tion de molécules n' allaient pas 
être arrêtés du. f ait d' une étude 
de laboratoire défaillante, ajou
tant que le principe cl' u.n traite 
ment par association restait va
lide. Ils se fo ndent sur une 
conviction largement répandue 
(non sans emphase) parmi les 
experts ... (26) ». 

NÉGLIGENCE DES 

CHERCHEURS, DES MÉDIAS 

Il semble parfois que la croyance 
dans l 'efficacité d ' un tra itement 
par associati on ait autant de 
poids que l 'attention portée aux 
meilleures manières d 'étudier le 
phénomène. N 'ayant pu réussir à 
montrer que deux médicaments 
sont meilleurs qu ' un seul , on es t 
en tra in de comparer l' associa
tion de tro is molécul es à celle 
de deux molécul es, comme si 
les problèmes de fond étaient ré
sol us . De plus, le choix de la 
moléc ul e ou des moléc ules à 
ajoute r semble arbitraire. Pour
qu oi ne pas é tablir des régimes 
opti ma ux avec de ux médica 
ments (s' il en ex iste), quitte à 
s'appuyer; pour é tablir des ré
gimes à tro is molécules, sur les 
résul tats d' un travail de labora
to ire et d' un travail clinique pi
lote rigoureux et reproductible? 
Il fa ut mettre au crédit du Dr 
Hirsch de s'être rapidement et 
publiquement ré trac té. Mais 
l ' essa i ACTG 24 1 avançai t à 
to ute vapeur : « On demande à 
des vo lon taires qu i ne savent 
pas trop oû ils vont de se j eter à 
l'eau et d' avoir confiance dans 
le fait que trois médicaments 
peuvent être meilleurs qu.' un ou. 
deux (26). » Beaucoup agiront 
a ins i, ca r il s ont é té efficace
ment influencés par des années 
de propagande fa ites par les prin
c ipaux chercheurs en fave ur du 
tra itement par assoc iation. 

« L' erreur a également per
mis de révéler u.n degré de né
gligence surprenant chez des 
chercheurs qui appartiennent 
aux hôpitaux et aux fac ultés de 
médecine les plus prestigieux du 
monde ... M. Chow a publié son 
article sans vérif ier ses résul
tats étape par étape, ce qui au.rait 
été indispensable pour valider 
des données ambiguës ... 
L'équipe a mal interprété les 
don.nées de laboratoire et n'a 
pas réussi à détecter une cin
quième mutation dans le virus ... 
Ce t incident est u.n exemple 
parmi beaucoup d'autres de I' in
capacité du sacro-saint système 
d'évaluation à remettre en cause 
des programmes de recherche 
viciés à la base, alors qu.' il s' agit 
précisément de la mission dont il 
est chargé ... A l'image de son 
enthousiasme initial , l' équipe 
de Harvard a fait parler d'elle en 
publiant u.n communiqué de 
presse selon lequel elle aurait 
peut- être découvert le «ta lon 
d ' Ac hille » d u. VIH . Ma i s 
quelques j ours plus tard , ne 
contrôlant plus la situation, 
l'équipe de Harvard a cessé de 
s'adresser aux journalistes . 
L' équipe a déclaré naïvement 
qu. ' elle n' avait pas prév u. une 
telle réaction. (27) . » 

Le 5 août 1993 , Nature a an -

On dirait que le milieu 

de la recherche 

• est tout simplement 

en train 

de renoncer à la nécessité 

de trouver 

la meilleure utilisation 

des traitements en cours. 

noncé que « Chow et son équipe 
ont f ait machine arrière sur une 
partie de leur travail ... Les au
teurs admettent que les diver
gences entre leurs données et 
celles de leurs contradicteurs 
peu.vents' expliquer par la pré
sence de quatre (souligné dans le 
texte) mutations non détectées 
auparavant dans la reverse 
transcriptase d ' un de leurs 
clones de VIH-1 . Ils vontju.squ' à 
dire que cela ne nuit pas à 
l' exactitude de leurs autres don 
nées. En revanche, ils recon
naissent que cela invalide leurs 
théories sur l' efficacité d'un trai
tement en association pour pré
venir l'apparition de multiré
sistances (28) » . Nature se 
fé li cite d ' avoir publié le correc
ti f dans les meilleurs délais, no
tant piteusement que « la publi
cité n'apporte rien de bon » . 

Mais le journal ne se pose pas la 
question de savoir si sa propre 
décision de publier l 'article ne 
contribu ait pas à a limenter le 
phénomène. Nature publie rare
ment des articles sur la mi se au 
point de molécules . De la même 
mani ère, le New England Jour
nal of Medicine publie rarement 
des essais de phase I comme cela 
fut le cas avec l 'essai sur la 
gp 160 de l ' armée. 

En examinant toute cette af
fa ire, Larry Altman du New York 
Times a mis le doigt sur un point 
essentiel : « N' importe qui peut 
avancer une théorie sur le trai
tement de la maladie. Mais on 
manque de temps, d'a rgent et 
d'expertises, sans parler de vo 
lontaires prêts à s' impliquer, 
pour tester chaque nouvelle théo
rie (29). » Toutes les théories ne 
se valent pas. Les investigateurs 
ne sont pas tous compétents de la 
même manière , etc ' est aussi vra i 
p o ur les journa u x. Ma is, 
lorsqu ' un in ves tigate ur haute
ment respecté, et qui d ispose de 
moyens, publi e quelque chose 
d 'attrayant dans un journal de 
premier ordre, on ne l' accueille 
pas avec le même sceptic isme 
que s' il s'agit de résultats nou 
veaux et imprévus. Les ACTG 
n 'ont pas su do ter la commis
s ion in fec tion par le VIH d ' une 
rée lle procédure d 'éva lu atio n 
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scientifique et le comité exécuti f 
des ACTG ne supervise pas assez 
les essais. Il était donc aisé, pour 
la première, de se laisser tenter 
par une hypothèse séduisante 
qu 'un examen plus attentif aurait 
condam née dès le départ. 

Rétrospectivement, on peut 
constater que de te ls inconvé
nients n 'ont pas fre iné un ins
tant la montée en puissance des 
études c liniques sur les tra ite
ments par association . L' essai 
est en cours ... il est deux fo is 
plus important qu ' il ne devait 
l'être ... a lors qui se soucie des 
hypoth èses à ce stade ? To ut 
baigne ! Qui s' inquiète de sa
voir que les résul tats sont inin 
terprétables? Les personnes at
te in tes ont touj ours auss i pe u 
d ' info rmations pour fa ire leurs 
choix en matière de traitement. 
Et l 'on n 'est pas près d ' étudie r 
d 'autres approches parce que la 
machine est surchargée de nu
cléosides et de NNRTI. Qui s'en 
soucie? Le planning des essa is 
des ACTG pour 1994 es t déj à 
bouclé. On ne pe ut étudier 
d 'autres approches à moins de re
jeter les anciennes . Chaque nou
vel essai d'antirétrovi ral semble 
montrer de moins en moins 
d ' avantages c lairs sur le plan 
c linique. Plutôt que de s'inter
roger sur les raisons pour les
quelles nous ne pou vons même 
pas répondre à des questions per
tinentes sur l'intérêt clinique des 
antirétroviraux, les responsables 
des ACTG acc umulent les re
cherches sur les inhibi teurs de la 
reverse transcriptase et cro isent 
les doigts en espérant que tout ira 
pour le mieux. Statistiquement, 
si l' on procède à 20 essais sur les 
traitements par association, un au 
moins sera, à tort, «positif», et 
cela sera uniquement dû au ha-

- sard. Et c'est ce seul coup de bol 
stati stique [le risque d 'erreur 
statistique-; ndlr} que l ' on pren
dra en con s idération e t que l ' on 
présentera au monde comme une 
preuve de I '«efficacité» du tra i
tement par association . 
Le rapport d 'évaluation scien
tifique ad hoc des ACTG , pu
bli é récemment, s' inte rrogeait 
« sur la validité scientifique des 
nombreux essais actuels, compte 



tenu des eff orts qu'ils impli 
quent (cf. les essais sur la Né
virap ine) » et aussi sur la capa
cité à répondre à la qu es ti on 
posée par un essai compte tenu 
de la méth odolog ie em
ployée (30). 

N ' ayant pas réussi à prouver 
qu e deux nucléos ides valent 
mieux qu 'un , les patrons de la 
commission infection par le VIH 
de l' ACTG s'activent, d ' une 
part, à concevoir de nombreux 
essais de phase II boîteux puisque 
leurs bras de contrôle sont mal 
défini s (AZT + ddl ou AZT + 
ddC) , d 'autre part, à comparer 
tro is moléc ules (deux nueléo
sides plus un NNRTI) avec deux 
moléc ules. 

Samuel Broder a déjà indi 
qué qu 'en ce qui concerne le 
sida, comme celas' est déjà pro
duit pou r le cancer, nous co u
rons le danger de nous retrouver 
piégés par des classes thérapeu
tiques médiocres (3 1). Ainsi, les · 
données cliniques issues du trai
tement par association (AZT + 
ddC) indiquent qu ' il es t en gé
néral 50 % plus toxique qu ' une 
monothérapie sans être plus ef
fi cace (32) . Les volontaires dans 
les bras de contrôle de ces nou
velles études (ACTG 229, 241 , 
244,26 1) peuvent donc être sou
mis à des traitements inutile
ment toxiques et à de nombreux 
désagréments sans aucune 
contrepartie. Ceux qui sont suf
fi samment «chanceux» pour re
cevoir un traitement combinant 
troi s molécules connaissent des 
pro blèmes de toxicité et pâtis
sent de la mauvai se connais
sance de l ' activi té anti-VIH 
transito ire des NNRTI. 

En attendant, les experts des 
antirétroviraux ont apparemment 
perdu confiance dans les études 
des ACTG et se posent la ques
tion de savoir comment utili ser 
au mieux les traitements anti
VIH actuels en termes de « choix 
du patient » et d ' « art, et non 
pas seulement en terme de science 
et de médecine ». Les nouvelles 
directives approuvées par le 
NIAID ne couvrent pas moins 
de 12 traitements au choix selon 
le stade d' infection (33). On peut 
résumer la situation par un « tout 

De nombreux laboratoires 

pharmaceutiques 

croient toujours qu'il suffit 

• 
de concevoir de petites études 

de phase II qui montrent 

un changement 

dans l'évolution des CD4 

pour obtenir une autorisation 

de mise sur le marché. 

peut marcher ». On dira it que le 
milieu de la recherche est tout 
simplement en tra in de renon 
cer à la nécess ité de trouver la 
meilleure utilisation des traite
ments en cours. Il semble que 
l ' heure soit également au pessi
misme quand il s'agit de définir 
des nouvell es pi stes de traite
ment. Les hypothèses actuelle
ment étudiées dans les ACTG 
ne fourniront probablement pas 
de réponses claires et rapides à 
ces questions. 

L' ACTG 175 [ essai compre
nant à l' origine un bras AZT vs 
un bras ddl auxquels ont été 
ajoutés par la suite un bras AZT 
+ ddl et un. autre AZT + ddC, 
ndlr} a été conçu alors que l ' op
tim isme régnait sur la question 
des marqueurs de substitution . 
Douglas Richman, le responsable 
de la commission infection par le 
VIH, a dit un jour : « L' ACTG 
175 sera la dernière étude menée 
par des investigateurs princi
paux à utiliser des marqueurs 
cliniques (34). » Les concep
teurs de l' ACTG 175 ont eu l ' im
pression qu ' ils étaient en train 
d' élargir les résultats de l' ACTG 
019 en matière de prescription 
précoce. Cepend ant, contraire
ment à ce qui s'est passé pour 
l 'ACTG 01 9, le critère de juge-

ment intéressant était censé être 
l'évolution du taux de CD4. Avec 
l' ACTG 01 9, on n 'a jamais cher
ché à savoir si l ' impact de 1 'AZT 
sur l 'évolution du taux de CD4 
pouvait être un facteur prédictif 
d ' un bénéfi ce thérapeutique. 

CONTROVERSES 
SUR L' ACTG 1 75 

La plupart des critères de juge
ment de l' ACTG O 19 sont relatifs 
à la pneumocystose, sachant que 
la prophylaxie de la pneumo
cystose a été fortement décon
seillée tout au long de l ' étude. 
Aujourd 'hui, compte tenu du fait 
que la quasi-totalité des volon
tai res des essai s ACTG sont sous 
proph ylaxie dès lors que leurs 
CD4 sont inférieurs à 200, on 
trouverait très peu de critères de 
jugement relatifs à la pneumo
cystose. De ce fait , on a consi
déré l'évolution des taux de CD4 
comme une option plus pratique 
et plus «gérable» que le fait d'at
tendre encore quelques années 
que des diffé rences marquantes 
sur le plan clinique n' apparai s
sent. Lorsqu e les résultats de 
Concorde ont été connus, 
l'équipe de l' ACTG 175 a ajouté 
des critères de juge ment cli 
niques à ses objectifs initiaux. 
Mais l 'essai est tout juste assez 
puissant pour pouvoir comparer 
le bénéfice « d' une prescription 
précoce vs une prescription dif
f érée » en mati ère de traitement 
par association . L'essai ne per
met pas de comparer les 4 bras 
les uns aux autres. 

La conception de l ' ACTG 
175 a suscité une controverse 
d 'ampleur chez les activistes et 
les sc ientifiques . Certains ont 
pensé que, globalement, cet essai 
était une perte de temps ( « on 
n.' associe pas deux médicaments 
qui ont le même mode d'action, 
comme I' ampicilline et la péni
cilline », m'a dit un chercheur). 
Les autres pensaient qu 'il s'agis
sait là d ' un pas en av ant mesuré 
et plein de bon sens. Deborah 
Cotton , responsable initiale du 
protocole, a préféré démissionner 
plutôt qu e de mener un essa i 
qu 'elle jugeait mal conçu. Au
cune instance n ' a été mise en 

place au sein des ACTG pour 
débattre ouvertement et de ma
nière pluraliste sur des problèmes 
scientifiques essentiels. L'équipe 
du protocole a réduit le nombre 
de participants à l' étude à 2 100 
patients et le coût de ! ' essai à 
environ 16 millions de dollars 
pour pouvoir obtenir l' av al du 
comité exécutif. L'essai a fin a
lement été élargi pour atteindre 
plus de 3 000 patients ; il a été 
prolongé d ' un an . Son coût dé
finiti f dépassera les 25 millions 
de dollars, les inévitables études 
complémentaires de virologie 
comprises. L'essai semble être 
trop grand pour les ACTG et trop 
petit pour répondre de manière 
définitive à la question qu'il 
pose . Tout d ' abord , le taux de 
progression sur le plan clinique 
dans la population originale de 
l' ACTG 01 9 était faible - à peu 
près 3 % dans l' ensemble, 4 % 
sous placebo et 2 % sous AZT. 
Les responsables de l' essai se 
sont pourtant servis de ces ré
sultats pour recommander l ' AZT 
à tous les volontaires de l' ACTG 
01 9 dont le nombre de CD4 était 
inférieur à 500, alors que 97 % de 
ces participants ne progresse
ra ient même pas vers la maladie 
au cours d ' une durée médiane 
de suivi de dix-neuf mois. Dès 
lors, trois autres types de traite
ment se voyai ent comparés à 
l ' AZT (2 % de progress ion en 
di x-neuf mois) chez des patients 
qui avaient, par ailleurs, recours 
à une prophylaxie de la pneumo
cystose. Le taux de progression 
sur le plan clinique sera minus
cule. Les autres types de tra ite
ments devraient être franchement 
pires ou fra nchement meilleurs 
que l' AZT pour quel' ACTG 175 
puisse montrer une quelconque 
différence et, au vu de ce que 
nous savons de ces traitements, 
c 'es t très peu probable. Un 
membre du NIH, s'exprimant sur 
tout le temps perdu dans la 
controverse sur le candidat vac
cin de Microgenesys à base de 
gp 160 en 1992-1 993, s 'est ex
clamé: « 20 millions de do llars! 
Ce n'est rien ! On en gaspille 
autant ici ! » L' hi stoire~ e 
l' ACTG 175 rend tout cela 
on ne peut plus évident. 
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UNE« ÉTUDE DE 

RENFLOUAGE » 
L' ACTG 193 es t un essai gâché. 
Plutôt que d ' autoriser les per
son nes à un stade avancé de la 
maladi e à intégrer les études sur 
les antirétroviraux les plus ré
cents, les ACTG ont conçu une 
« étude de renflouage » faisant 
appel à des molécules qui avaient 
déjà échoué dans la population de 
l 'essa i. Les perso nnes ayant 
moins de 50 CD4, dont la plupart 
ont déj à essayé les trois nucléo
sides disponibles, sont randomi
sées à l 'AZT avec ddI ou ddC, en 
traitement alterné ou simultané 
avec les trois molécules. Elles 
sont suivies jusqu 'à ce qu 'elles 
décèdent. L' analyse du so us
groupe del ' ACTG 155 indiquait 
que le traitement par association 
était plus toxique et moins effi
cace que I ' AZT en monothérapie 
pour les personnes ayant des CD4 
inférieurs à 50. Plus récemment, 
des personnes présentant des ni
vea ux de CD4 bas ont été ex 
clues de l'essai sur l 'inhibiteur tat 
(ACTG 213) ainsi que des nou
veaux essais sur le U-90 d 'Up
john (étud e interne au NIH et 
ACTG 261). Après avoir écarté 
de leurs études la population la 
plus menacée, les investigateurs 
continuent de se lamenter sur le 
manque de critères de jugement 
c liniques dans leurs essais indis
pensables sur des populations· en 

• meilleure santé. La solution s ;im
pose pourtant: cessez d 'exclure 
des essais des personnes qui ont 
un fa ible taux de CD4. 
L'essai sur l' inhibiteur de pro
téase de Roche, I ' ACTG 229, a 
été conçu de manière impéria
liste et secrète. Le laboratoire a 
refusé de fournir à la commission 
infection par le VIH ainsi qu'au 
groupe de travail sur les traite
ments par association des don
nées préliminaires sur l 'activité 
anti-VIH provenant de ses troi s 
essais européens. On a demandé 
de signer un chèque en blanc pour 
un essa i sur des associations 
d ' an tiré trovirau x qui coûtent 
che rs . Le laborato ire Roche a 
éga lement in s isté pour que la 
combinaison AZT + ddC soit le 
bras contrôle , bien que cela ne 

repose sur rien de sérieux tant 
sur le plan de la virologie que 
sur celui de l 'évolution des CD4 
ou de la progression clinique. Si 
le bras protéase + AZT semble 
être «équivalent» au bras ddC + 
AZT, cela voudrait-il dire que 
l'inhibiteur de protéase soit équi
valent à la ddC ? Ce raisonne
ment est douteux. Par la suite , 
Roche a montré aux investiga
teurs quelques données parcel
laires sur l ' efficacité de la molé
cule. Mais ils ont une fois de plus 
refu sé que le groupe de travail ou 
que l'ensemble du comité puis
sent se prononcer sur ces rés ul
tats. Dans ce cas précis, une 
compagnie pharmace utique 
abuse pour ses propres fins des 
moyens mis à sa disposition par 
les ACTG . Les investigateurs 
des ACTG étaient si pressés de 
travailler sur une nouvelle classe 
de molécules et de l' examiner 
d'un œil critique qu ' il s ont fait 
une entorse à leurs règles. Un 
peu plus tard, la durée de l ' essai 
a été prolongée, ce qui a encore 
augmenté son coût et limité le 
nombre de nouveaux essais pré
vus pour 1994. Apparemment, 
Roche, comme de nombreux la
borato ires pharmace utiqu es, 
croit toujours qu ' il suffit de 
concevoir de petites études de 
phase II qui montrent un chan-
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gement dans l 'évolution des CD4 
pour obtenir une autorisation de 
mi se sur le marché, y compris 
pour de nouvelles molécules. 

La commission infection par 
le VIH aurait pu décider de com
parer d'un œil critique les dif
férents inhibite urs de reverse 
transcriptase non nucléosidiques, 
pour retenir celui ou ceux qui 
présentai (en)t le meilleur profil 
en termes d 'efficacité, d ' inno
cuité, de réponse du système im
munitaire, d'immunologie ou de 
résistance, avant de s'engager 
dans une coûteuse étude de phase 
II. Mais ses membres se sont 
tout simplement précipités sur 
une association fondée sur une 
étude de laboratoire qui s ' est ré
vélée plus tard inexacte. Puis il s 
ont mis en place non pas un mais 
deux essais très coûteux et hau
tement techniques (ACTG 241 
et 244) en utili sant seulement 
une des associations possibles 
disponibles (AZT + ddI + Névi
rapine). Il aurait été plus sensé de 
procéder de manière compara
tive en examinant les effets res
pectifs d'autres NNRTI en com
paraison avec la Névirapine in 
vitro au moyen de petites études 
cliniques pilotes au lieu de foncer 
bille en tête avec pour seule arme 
des hypothèses sans fondements 
sur l ' utilité supposée d ' un seul 
type de traitement. 

Un autre avatar de I' ACTG 
244 : on ajoute un traitement (la 
ddI au bras AZT en monothéra
pie, la Névirapine au bras AZT + 
ddI) dès lors qu'apparaît une mu
tation sur le codon 215. Encore 
une fois , dans sa conception, cet 
essai n ' a pas bénéficié des der
nie rs développements de la re
cherche. A Berlin, la virologiste 
Victoria Johnson, de Birmingham 
(Alabama) a présenté des ana
lyses sur les résistances du VIH à _ 
I ' AZT chez les participants à 
l'essai ACTG 116B/117. Selon 
e lle , l 'apparition de résistance 
est un marq ueur d 'évolution in
dépendant. Les personnes qui 
ont développé des résistances à 
I 'AZT n'ont pas semblé tirer pro
fit d ' un passage à I a ddl. Il se 
peut que ces résultats infirment 
les hypothèses de I ' ACTG 244 
sur la question, mais la commis-
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sion infection par le VIH n 'a pas 
été autorisée à l' évaluer. El le a dû 
se contenter d'une analyse de la 
conception del ' essai, comme si 
les deux choses étaient indépen
dantes. 

Enfin , dans sa concepti on, 
I 'ACTG 261 est un reflet exact de 
l 'em brouill amini et du manque 
de cohérence observé dans 
I ' ACTG 229. L~ U-90 d 'Upjohn 
(Delavirdine) est associée à 
I 'AZT, à la ddI, aux deux et com
parée à ! 'association AZT + ddl. 
Il s' agira d'une étude portant sur 
456 patients et prenant l'évolu
tion des CD4 comme critère de 
jugement majeur. Là encore, 1 ' as
sociation AZT + ddI est un bras 
de contrô le qui so uffre d ' un 
manque de validation. Là encore, 
on privilégie les marqueurs de 
substitution pendant qu e l'on 
écarte les critères de jugement 
c liniques et que les personnes 
ayant moins de 100 CD4 sont 
exclues de l' essai. 

ÜES MÉTHODES DÉMENTIES 

PAR LES FAITS 

Jusqu'à présent, il semble que les 
principaux chercheurs de la com
miss ion infec tion par le VIH des 
ACTG soient incapables de for
mul er une hypothèse de façon 
claire et s imple. Il le ur arrive 
parfois de mettre en place d ' im
portantes et coûteuses études à 
partir d ' une confirmation anti
cipée de méthodes (cf. l ' in
fluence d'une évolution des CD4 
sur le bénéfice clinique) que les 
faits finissent par démentir. C 'est 
ainsi que chaque essa i se 
construit sur des hypothèses non 
validées qui ont contribué à la 
mi se en place des essais précé
dents . Lorsque les hypothèses 
se trouvent démenties, les es
sais ultérieurs ne sont ni modifiés 
ni recons idérés en fonction des 
connaissan.ces acquises entre
temps. L'édifice entier ressemble 
à un château de cartes sur des 
sables mouvants. Au tota~, les 
essa is vont coûter des centaines 
de millions de dollars sans que 
l 'on ait pour autant beauco up 
avancé dans la qualité des soins par 
rapp01t au motd ' ordre « tout peut 
marcher ». [suite p. 26 ... J 



L'organigramme 
de la recherche aux Etats-Unis 
NIH, NIAID, ACTG, CPCRA ... Pour mieux s'y 
retrouver dans la jungle de ces différents 
sigles, voici une présentation des struç
tures impliquées dans la recherche sur le 
sida aux Etats-Unis. La plus connue - et la 
plus critiquée par Mark Harrington - est 
I' Aids Clinical Trials Croup (ACTG) qui a 
déjà à son actif plus de 250 essais liés à la 
prise en charge de l'infection par le VIH. 

L 
ES DIF FÉRENTS orga nismes offi
c iels amé ri ca ins imp li qués 
dans le domaine de la sa nté 
so nt placés sous l'autorité du 

Department of Hea lth and Hu man Ser
yices (HHS), dont le secréta ire actuel 
est Donna Shala la. Les HHS co rres
pondent à notre ministère de la Santé. 
Sous l'autor ité des H HS dépend le Pu 
bli c Hea lth Service (se rvice de sa nté 
publiqu e), qui réunit six ad ministra
t ions ou age nces, parmi lesquelles les 
Ce nters for D isease Co ntrai and Pré
ventio n (CDC), chargés de tout ce qui 
conce rn e l'épidémiologie, la Food and 
Drug Adm ini strat ion (FDA), qu i 
contrô le nota mment l ' hom ologation 
des méd ica ments, et les Nationa l Ins
titutes of Hea lth (NIH). Sous la direc
tion actu ell e du Pri x Nobel de virol o
gie Haro ld Varmu s, les NIH co mptent 
pas moins de 24 instituts ou centres de 
recherche, dont le Nati onal Cancer 
lnstitu te (NCI ) et le Nationa l lnstitute 
of Al lergy and ln fect ious Di seases 
(NIAID), qui est diri gé pa r Anthony 
Fauci. L'administration du NIH est elle
même segmentée en de nombreux 
«burea ux», dont l 'Offi ce of Aids Re
sea rch (OAR) dirigé depu is qu elques 
semaines par l' immunologiste Willi am 
E. Paul. Revita li sé l 'a nn ée derni ère 
par le congrès améri ca in (1 ), l 'OAR a 
pour miss ion de « planifier, de coo r
donner et d'évaluer toutes les activi tés 
de recherche conduites ou souten ues 

par les agences du NIH (2) ». L'OAR est 
ainsi chargé de répartir la totalité du 
budget annuel du NI H consacré à la 
recherche sur le sida, so it 1,3 mil
li ard de doll ars en 1993. Une part de 
ce budget rev ient au N !Al D, I' orga
nisme chargé des recherches pour 
tout ce qui co nce rn e les all ergies, 
l' immunologie et les malad ies infec
t ieuses, don t bien entendu l ' infec 
tio n par le VIH. Il dispose ainsi d'une 
Division of Aids qu i coo rdonne les 
activités de recherches fondamen 
tales et cliniques. Ce lles-c i sont ré
parti es en quatre programmes spéc i
fiqu es : l 'ACTC, le CPCRA, le DATRI 
et le DIR . 

L'influence des ACTG 
sur la prise en charge 

Initié en juin 1986 et off iciell ement 
créé en décembre 1987, l 'A ids Clini 
ca l Trials Croup (ACTC) est sans doute 
le programme le plus connu du NIAID. 
Il es t co mposé de 57 sites de re
cherche où ont été co nduits un grand 
nombre des essa is thérapeut iques 
aya nt influ encé la prise en charge de 
l' infection par le VIH, notamment les 
traitements par antirétroviraux. Plus 
de 250 essa is ont été co nduits ou 
sont en cou rs de réal isation au sein de 
ce résea u. L'ACTC co mprend neuf 
co mités sc ientifiqu es et tro is struc
tures opérationn ell es, dont l 'ACTC 
Opérations Office qui est chargé d'ap
porter une aide techn iqu e et logis
tique aux promoteurs et aux investi
gateurs des essa is, et le Statisti ca l and 
Data Ana lys is Ce nter (S DAC) qu i as
sure la gestion et l 'a nalyse statistique 
des données recueilli es par les inves
t igateurs. 

De leur côté, les Terry Beirn (3) 
Commun ity Programs for Clinica l Re
sea rch on Aids constituent un réseau 
de profess ionnels de santé de divers 
horizons (hôp itaux, cliniques, cabinets 

privés, etc.) prenant en charge des pa
tients infectés par le VIH. Créé en 
1989, ce réseau «communautaire» de 
160 sites ancrés sur le «terrain» réa lise 
lui aussi des essais thérapeutiques dont 
les deux principaux intérêts sont d' im
pliquer des groupes de pati ents so u
vent peu représentés dans les essa is 
ACTC, co mm e les Noirs, les Hispa
niques, les toxicomanes et les femmes, 
et d'être plus en phase avec les pra
tiqu es de pri se en charge. Le plu s 
connu des essa is conduits jusq u'à pré
se nt dans ce cad re est le CPCRA 002 
qu i co mparait la ddl et la ddC co mme 
traitement altern atif à l 'AZT. 

La Division of Aids Treatm ent Re
sea rch Ini tiat ive (Datri ), mise en place 
en octobre 1991, est plu s spéc iali sée 
dans la réa li sation des essa is de phases 
1, 1/ 11 et 11. L'objectif de ce programme 
est de« conduire rapidement des essais 
cliniques qui éva lu ent de nouveaux 
traitements et de nouvelles approches 
thérapeutiques (4) ». Une cinqu an
taine de sites, dont le NIH Clinic (en
ter, so nt assoc iés à ce programm e. 
Enfin, le NIAID dispose d'une Division 
of ln tramura l Researc h (DIR) qui , 
comme son nom l' indique, coordonne 
des acti v ités de recherches fonda
mentales et cl iniqu es co nduites en 
intern e, dans les laboratoires propres 
de cette structure. 

Franck Fontenay 

(1) Voir /e Journal du sida n° 58, 
janvier 1994, p. 14. 
(2) « Pu bli c Law 103-43, june 10, 1993, 
Titl e XVI 11 - Research w ith respect to 
Acquired Immune Deficiency Syndrome, 
subtitl e A - Office of Aids Research ». 
(3) Terry Be irn éta it le consultant du 
sé nateur Edward Ken nedy sur la 
po li tique de sa nté et l ' un des dirigeants 
de l 'American Foundation fo r Aids 
Research (Amfar). 
(4) NIH, Backgrounder, « Cli nical trials 
fo r Aids Th erapies ». 
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lllii... La crise des essais 
... thérapeutiques 

[. .. suite de la p. 24] Comme je 
l'ai dit dans l'iNtroduction, les 
résultats des récents essais thé
rapeutiques ont été décevants. 
Et ce de deux manières assez dif
férentes . Premièrement, parce 
que les antirétroviraux actuelle
ment disponibles ne présentent 
pas de bénéfice clair pour les pa
tients. C 'est dire que ces molé
cules sont décevantes et inadap
tées. Deuxièmement, parce qu 'ils 
n 'apportent pas de réponse cer
taine concernant l ' importance 
des bénéfices qu'on pourrait re
tirer de ces molécules. C'est dire 
que les essais sont décevants et 
inadaptés. 

Nombreux sont ceux qui ne 
comprennent pas que, même si 
Concorde et l ' ACTG 155 n 'ont 
pas réussi à montrer de bénéfices 
clairs sur le plan clinique, l'on ne 
sache pas grand-chose des diffé
rences qui peuvent exister et qui, 
quoique plus subtiles , sont rée l
lement fondées sur le plan cli
nique. Les essais n'ont tout sim
plement pas été capables de 
fournir des réponses suffisam
ment précises. 

Si l'on décidait, comme le 
souhaitent les investigateurs des 
ACTG et les statisticiens du 
SDAC, de mettre en avant la 
première rai son pour laquelle les 
essais ont été décevants (c'est-à
dire l'inefficacité des molécules), 
alors on pourrait corriger le tir en 
trouvant de nouvelles molécules 
prometteu:5es - c'est peut-être là 
que l'ornni-médication intervient. 
Avec des essais de taille égale à 
ceux dont nou s disposons ac
tuellement, avec les mêmes mé
thodologies, on pourrait trouver 
des traitements qui auraient une 
efficacité considérablement su
périeure à n'importe quel traite
ment actuel. Le problème est que 
de telles percées ne sont pas si 
fréquentes et sont impossibles à 
prévoir. Sur le plan de la re
cherche clinique habituelle, il va 
s'ag ir de tester des molécules 
qui auront au mi eux une effica
cité médiocre, d'affiner ce qui 
existe déjà et d 'améliorer la qua
lité des soins. La philosophie ac
tuelle du SDAC/ ACTG ne cor
respond pas à ce qu'il faudrait 
faire. Pour les ACTG, un «gros» 

essai comporte plus de 1 000 pa
tients. Cela dit, il faudrait plu
s ieurs milliers de volontaires 
dans un essai sur la prescription 
précoce pour arriver à des diffé
rences d 'environ 15 à 30 % entre 
les bras de traitement. 

SE CONCENTRER SUR LES 
ÉTUDES DE PHASES I ET Il 

La commission infection par le 
VIH devrait se demander s'il est 
vraiment utile de mettre en place 
un trop grand nombre de pro
tocol es ... quand beaucoup 
échouent. Souvent, les résultats 
des essais de taille moyenne ne 
sont pas assez significatifs sur le 
plan statistique pour répondre 
aux questions posées, et les 
études ne semblent pas se com
pléter correctement. Bien que la 
commission ait une capacité an
nuelle de 3 000 patients, elle en 
aurait besoin, d ' après ses propres 
schémas de fonctionnement, de 
9 000 (35). Les ACTG ne sont 
peut-être tout simplement pas le 
lieu pour effectuer des études de 
phases III et IV vraiment défini
tives, au moins du point de vue 
des antirétroviraux. En mai 1990 
déjà, quand Act Up pilonnait sans 
répit le NIH, des activistes 
s'étaient rassemblés pour dire : 
« Nous demandons instamment 

Il est impératif de demander 

à ceux qui analysent et 

diffusent les résultats d'essais 

• cliniques financés sur fonds 

publics de dire la vérité aux 

participants. La réalité du sida 

• • • est assez dure sans qu'en plus • • • • • • on mène les gens en bateau . • 

aux ACTG de concentrer leurs 
efforts sur la conduite d'études de 
phase//// , et d'utiliser tout leur 
savoir-faire technologique pour 
tester davantage de nouvelles mo
lécules que par le passé. C'est 
en principe aux organisations 
communautaires , en collabora
tion avec des promoteurs issus 
de l'industrie pharmaceutique, 
qu.' il revient de mener les essais 
plus larges de phases /Il et IV et 
les études après mise sur le mar
ché (36) ... » Dans son nouveau 
programme de recherches sur le 
sida, le NIAID constate : « La re
cherche thérapeutique s 'appuie 
sur quatre structures complé
mentaires pour ce qui est des es
sais cliniques (37). » En même 
temps, l'institut n 'a jamais vrai
ment fait l 'effort de coordonner le 
dispositif de recherches théra
peutiques . Il s'est borné à ren
forcer les avantages spécifiques 
de chaque système (ACTG, 
CPCRA, DATRI, NIH Clinical 
Center) et à encourager les ef
forts de collaboration. La com
mission infections opportunistes 
des ACTG a entamé, non san~ 
risques, des collaborations qui · 
se révèlent prometteuses, tels les 
essais sur la prophylaxie de la 
tuberculose (ACTG 177) ou des 
mycobactéries atypiques (ACTG 
196). Cela s'est fait avec le 
CPCRA. La commission infec
tion par le VIH s'est bien gardée 
de l ' imiter. 

Pour répondre aux questions 
prioritaires , il faut des études 
bien conçues, ayant une puis
sance statistique significative, 
qui veillent à ne rassembler qu ' un 
minimum de données, qui sa
chent mettre l'accent sur les évo-
1 u tions cliniques, qui assurent 
un véritable suivi à long terme, et 
qui soient menées dans des struc
tures de soins primaires. Il n'y a 
pas une étude de phases ·II .t,.t III 
menée par les ACTG sur les in j 
fections primaires, à! 'exception 
de 1 ' ACTG 241, qui soit signifi
cative sur le plan statistique (38). 
On accumule trop de donn ées 
s ur trop peu de personnes sur 
une trop courte période. Et des 
données inutiles entravent le sys
tème. Dans leurs études, les 
ACTG continuent de se concen-
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trer sur des marqueurs de labo
ratoires, alors que leur validité est 
contestable, même pour ce qui 
est de l' évolution des CD4. Il 
n 'y a toujours pas de consensus 
sur les essais de virologie. Les 
études des ACTG ont tendance à 
se débarrasser des participants 
quand ils atteignent le premier 
critère de jugement, a lors que 
les études du CPCRA suivent 
tous les é vénements cliniques 
surgissant au cours de ] ' étude. 
Est-il si impératif de dater la pre
mière infec tion opportuniste plu
tôt que d 'avoir une image globale 
de l'intensité de la maladie au 
fil du temps ? Les essais des 
ACTG sont déplorables dès lors 
qu'ils 'agit de réaliser un suivi à 

- long terme, notamment dans les 
essais sur la prise en charge pré
coce. Une des raisons pour les
quelles les résultats de Concorde 
semblent si impressionnants tient 
au fait que presque tous les pa
tients ont été suivis de bout en 
bout. Le contraste est grand avec 
l' ACTG 019, qui est d ' ailleurs en 
train de se terminer. Dans la co
horte qui comportait les patients 
ayant un niveau élevé de CD4, 
seuls 456 patients (sur un total 
initi al de 1 620 personnes) étaient 
encore suivis au début del 'année 
1993 . Le nombre de perdu s de 
vue était si important (et le biais 
introduit tel) qu ' il se peut que 
! 'étude soit inexploitable. 

COORDONNER LES ESSAIS 
DE PHASES Ill ET IV 

S ' il veut réaliser des études de 
phases III et IV significatives, le 
NIAID devra se restructurer sur 
le plan de la recherche clinique. 
Le CPCRA a recruté en deux 
fois moins de temps ! 'équiva
lent du tiers des personnes re
crutées par l ' ACTG , pour un 
coût dix fois moindre. Et pour
tant certa-ins pensent que le 
CPCRA pourrait mener des 
études encore plus simples et 
plus rationnelles (39). 

Ain si, si l ' on souhaite opti
miser les essais sur les traite
ments par antirétroviraux, la nou
velle philosophie qui devrait 
prév aloir serait de transférer les 
ressources [suite p. 31 .. . J[ ... 
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Le secret médical 

en question 
Le sida justifie-t-il un assouplissement du secret 
médical ? Contrairement à l'Académie de médecine, 
la majorité de ceux qui sont confrontés à la question ne 
le souhaite pas. 

• A1'_CAT 
s D A 

u début du mois d'avril , 
un rapport de l'Acadé
mi e préconisa it, dans 

certains cas, un assouplissement 
du secret professionnel auquel 
sont tenus les médec ins v is-à
vis de leurs patients séroposi
tifs (1). Peu après, un sondage lar
gement médiatisé indiquait que la 
majorité du corps médical était 
plutôt d'accord avec cette pro
position. 
C'est pour co nn aître et fa ire 
connaître l'opinion de ceux qui 
sont susceptibles d'être réelle
ment confro ntés à la question 
posée dans la mesure où ils pren
nent en charge des patients in
fec tés par le VIH, que nous 
avons lancé un ·questionn a ire . 
Les résul ta ts (vo ir tablea u ci
dessous) fo nt apparaître que les 
opinions des médecins directe
ment concernés sont quas i sy
métriquement opposées à celles 
du corps médical dans son en
semble . Autrement dit, plus les 
médec in s co nn aissent le pro
blème pour y être co nfro ntés 
dans leur pratique, plus il s sont 
contre la levée du secret médical 
pour cause de sida. On remarque 
ainsi que, dans notre enquête, le 
pourcentage de ceux qui se dé
clarent «d'accord» pour un as
souplissement du secret atteint 

La lettre n° 1 
Supplément au journal du sida n°62 mai 1994 

Un tiré à part de cette lettre est destiné à 
être diffusé aux usagers des services 
sanitaires et sociaux. Des exemplaires seront 
adressés, sur demande, à ces services. 

son seuil minimal chez les mé
decins suivant plus de 10 pa
tients séropositifs ou malades 
(17 % contre 31 % de ceux sui
vant moins de 10 patients). On re
lève aussi que les médecins hos
pitaliers (75 %) et les médecins 
rés idant dans la rég ion pari
sienne (74 %) sont plus opposés 
à la levée du secret que les mé
decins de ville (65 %) et les pro
vinciaux (66 %). 

Le même clivage 
que sur le dépistage 

Outre le souci d'éviter aux mé
decins de tomber sous le coup 
de l'article 63 du code pénal (re
lati f à la non-assistance aux per
sonnes en danger), l'Académie 
justifie sa propos ition par le fa it 
que, avec le sida, le « péril prime 
sur la confiance» . A l'inverse, la 
majorité des médecins concer
nés estime que le soupçon indui t 
par la mise en cause du secret 
rendrait plus diffic ile le suivi et 
irait à l'encontre des intérêts des 
patients et de leurs proches. « Il 
peut arriver, dans quelques cas 
rares, que nous soyons amenés à 
prendre des initiatives pour 
aider un patient qui éprouve des 
difficultés à informer son parte
naire; cette démarche, qui peut 

être pressante, nous la faisons 
en conscience et nous n'avons 
nul besoin de nous référer à une 
obligation légale contraignante 
pour nous guider dans nos choix 
et couvrir nos responsabilités 
personne/les », explique en sub
stance de nombreux médecins. 
On retrouve en fa it , sur cette 
question , le même type de cli
vage que sur le dépistage : d'un 
côté ceux qui sont le plus éloignés 
de l'épidémie et ont souvent ten
dance à voir dans la loi et la 
contrainte le moyen le plus sûr de 
la c irconscrire ; de l'autre, les 
plus impliqués, qui sont convain
cus que seul le sentiment d'une 
responsabilité partagée entre sé
ropositifs et séronégatifs, méde
cins et patients, reposant sur la 
conviction et non sur la coerci
tion, permet de faire face effica
cement. à l'épidémie. 

Laurent de Villepin 

(1) Cette levée du secret, l'Académie la 

propose pour permettre aux médecins 

d' in former le conjoint ou le partenaire, 

un tiers désigné par le patient , les parents 

d'un mineur et le père d'un enfant in fecté. 

Pour en savoir plus : lire les articles et 

points de vue sur le secret médical dans 

le Joumal du sida n° 62, p. 4, 5 et 6. 

Le sida justifie-t-il un assouplissement du secret médical ? 

plulôt d'accord plutôt pas d'accord NSP 

Enquête 
Jou ma/ c/11 sida ( 1) 27 % 70 % 3 % 

Rappel sondage 
Impact Médecin (2) 65 % 30 % 5 % 

(1) Résull ats sur 276 réponses parvenues nu JO mai. A fin de comparaison, le questionna ire envoyé aux 165 ser
vices hospitaliers cl 55 réseaux ville-hôpital le 21 avril reprenait exaclemcnt l'intitulé de la question du son
dage publié par Impact Médeci11. Pour la va lidat ion de l'enquête, les répondants é1aien1 invités à s' identifier. 
(2) Sondage réalisé par le cabinet Minkowski par téléphone les 7. 8. et 11 avril auprès d'un échantillon de 150 
généralisles, 100 spécialis1es et 80 hospiu1liers, publié dans Impact Médecin J-/elxlo 11° 232 du 15 av1il 1994. 
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Initiatives 

.... Méthadone à Lille 
Un centre de distribution de 

méthadone traite désormais, à 
Lille, 25 toxicomanes qui ont 
tous plus de cinq années de toxi
comanie, Certains d'entre eux 
sont séropositifs. L'équipe ap
porte un soutien social, médical 
et psychique à ceux qui le sou
haitent. Enfin, le centre vient 
d 'ouvrir un lieu d 'accueil plus 
traditionnel, qui reçoit les toxi
comanes sur rendez-vous, no
tamment pour les orienter sur un 
programme de désintoxication 
ou pour informer sur la préven
tion des risques. 
Tél: (16) 20 08 35 35. 

.... Lyon 
Trois projets de structures 

extra-hospitalières destinées à 
! 'accueil de malades du sida sont 
en cours de réalisation à Lyon. 
Outre un premier centre médi
calisé de 20 lits, un centre pilote 
en soins continus devrait être 
inauguré 1 'an prochain par l' as
socation Entr' Aids. La Croix
Rouge prévoit de réserver des 
lits de moyens séjours dans un 
centre de soins palliatifs. 

.... Solidarité infirmière 
L'association Solidarité Soi

gnants Sida présidée par le 
Pr Coulaud a vu le jour il y a 
deux mois .- Son originalité: des 
soignants qui s'adressen t aux 
soignants. Une source majeure: 
quelques infirmières du service 
de maladies infecti euses de 
! ' hôpital Claude-Bernard à 
Paris. L'association s'est donné 
trois objectifs : informer, for
mer, sensibiliser le personnel 
soignant sur le sida et ses 
risques professionnels. 
Trois actions sont ainsi définies : 
l'élaboration de fiches corres
pondant aux questions que se 
posent des soignants peu habi
tués à la prise en charge del ' in
fection par le VIH, une perma
nence téléphonique et des 
formations relais. 
Permanence téléphonique : 
(1) 45 82 93 93 , lundi de 14 h à 
19 h, mercredi de 9 h à 12 h, 
vendredi de 9 h à 17 h. 

Un centre d'accueil pour les 

séropositifs isolés et démunis 

Responsable de l'équipe sida de la Cité Saint-Martin, 
Anna Pagella explique l'accueil et le soutien offerts aux personnes infectées 

par le VIH qui ont des difficultés sociales. 

[9] uels services apportez-vous 
aux personnes infectées 
par le VIH 

qui ont des difficultés sociales ? 
Nous avons d ' abord adapté 8 des 64 lits de notre 
centre (1) afin d ' accueillir des personnes conta
minées par le VIH ayant des difficultés sociales. 
Ce sont notamment des toxicomanes, des pros
titués, des anciens détenus ou encore des étran
gers en situation irrégulière. Leurs proches, en 
particulier les enfants en bas âge, sont parfois 
également pris en charge. 

toxicomanie, la prostitution ou 1 'irrégularité du 
séjour. Les priorités individuelles en sont bou
leversées. Pour le séronégatif, le travail est prio
ritaire. Pour celui qui est contaminé, c'est la 
santé qui prime. L'équilibre psychique aussi. Et, 
sur ce plan, les phases les plus difficiles sont l 'an
nonce de la séropositivité, 1 'apparition de ma
ladies opportunistes. Le travail de réadaptation 
est donc différent. Toutefois, cette «réadaptation» 
est aussi professionnelle pour certains. L'un 
des jeunes que nous hébergeons participe à la lo-

cation de son logement. Et, en 
Ainsi , nous avons hébergé 
35 personnes en 1993 pour 
une durée qui varie entre 
une semaine et plus d ' un an 
et demi. Devant 1 ' allonge
ment de ces séjours, nous 
avons ouvert l 'an dernier 
4 appartements thérapeu
tiques dans Pari s. Ils sont 
habités par 12 personnes, 
dont une famille avec 5 en
fants. Malheureusement, 
faute de financement, l 'in
tégralité de ce programme 
n'a pu être réalisée. Quand le 
sera-t-il? Impossible à dire. 
En effet, s i les négociations 

La Cité Saint-Martin ac-
parallèle, il poursuit des études . 
En psycho évidemment. Ce qui 
n 'est pas innocent! Ainsi a-t-il 
trouvé sa place dans la société ... 

cueille à Paris des personnes 
infectées par le VIH en si
tuation sociale précaire (toxi
comanes, ex-détenus ... ). En somme, l'équipe 

de la Cité Saint-Martin 
est parfois la dernière 
famille? 

Ici, 8 lits et 4 appartements 
thérapeutiques leur sont ré
servés. Outre cet héberge
ment, l'équipe de la Cité 
offre un soutien quotidien 
avec un suivi médical étroit et 
un accompagnement qui 
brise la solitude. 

Ceux que nous accueillons sont 
parfois seul s, rejetés par leur fa
mille et par leurs amis. Aussi , je 
propose d ' accompagner à l'hô
pital celui qui va chercher des ré
sultats d 'examens. De même, un 
coordinateur social peut aller au 
cinéma ou simplement acheter 

avec la Caisse nationale d 'assurance maladie 
avancent, celles avec la ville de Paris sont dif
ficiles. En plus de cet hébergement, 3 coordi
nateurs sociaux apportent un so utien quotidien 
(démarches administratives, gestion du bud
get. .. ). S ' y ajoute une aide financière pour les 
plus démunis. 
Naturellement, il ex iste auss i un suivi médical 
étro it. Notre médecin va même jusqu ' à pour
suivre ses visites à l'hôpital en cas d 'hospitali
sation. Pour ma part, je m ' occupe del ' accom
pagnement psychique. Toujours fondés sur une 
démarche volontaire , les e ntretiens peuvent 
avoir lieu tous les jours dans les momen ts durs . 

Quels sont les besoins et les priorités 
pour les personnes que vous accueillez ? 
L ' infection par le VIH se surajoute à des diffi
cultés sociales comme l'absence de logement, la 

une plante avec un malade que nous hébergeons. 
Les moments de vie alternent avec les moments 
difficiles. C'est en cela que nous sommes quel
quefois la dernière famille. D ' ailleurs , nous 
nous y engageons lors de leur arrivée à la Cité. 
Par le contrat 4!-1' ils signent, ils s'engagent à res
pecter notre règlement. Et nous à ne pas les lâcher. 

propos recueillis.par Sylvain Seyrig 

(1) La Cité Saint-Martin est un C HRS (Centre 
d'hébergement et de réadaptation sociale) gé ré par le 

Secours catho lique. Avec Aparts , Aurore et Maavar, 
c'est l'un des rares centres pari siens à proposer un 
hébergement adapté aux pe rsonnes séropositives. 
Cité Saint-Martin : 4, rue de I 'A rsenal , 75004 Pari s. 
Tél : ( 1) 44 61 89 89. 

A savoir: Un fonds Sida Solidarité Logement a été créé 
par Aides, A parts; Arcat-s ida et VLS. Pour tout rense i
gnement , contacter ces associa ti ons. 
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Le point sur ... Brèves médicales 

.... L' AZY pour les femmes 

les protocoles compassionnels enceintes 
Le ministère de la Santé et 
l ' Agence du médicament re
commandent que toutes les 
femmes enceintes séropositives 
ayant un taux de lymphocytes 
CD4 supérieur à 200/mm3 qui 
souhaitent mener leur grossesse 
à terme reçoivent désormais de 
l' AZT (Zidovudine, Rétrovir®). 
Cette décision fait suite à une 
étude franco-américaine (por
tant sur 364 enfants) qui montre 
que I' AZT réduit des deux tiers 
le taux de transmission du VIH 
de la mère à l 'enfant. L 'AZT 
doit être pris par la femme en
ceinte à partir du deu xième tri
mestre de la grossesse, durant 
l 'accouchement, et par le nou
veau-né pendant les six pre
mières semaines de vie. L'arrêt 
de l' AZT est donc conseillé du 
rant le premier trimestre de la 
grossesse pour les femmes déjà 
traitées avant d'être enceinte 
afi n d 'éviter un éventuel effet 
néfaste du médicament durant 
les premières semaines de for
mation du fœtus. Précisons 
qu 'aucune anomalie particu-
1 ière n'a été observée chez les 
300 enfa nts nés de mères ayant 
reçu de l' AZT, qui ont été sui vis 
jusqu'à l' âge de deux ans. Et à 
plus long terme? Il n'ex iste pas 
d'informations. C'est d'ailleurs 
pour cela qu ' un suivi de tous 
ces enfants (in fectés ou non) 
est capital, au moins jusqu'à la 
scolari sation et éventuellement 
plus longtemps. 

Un protocole compassionnel permet 
à certains patients d'accéder à un mé
dicament avant sa mise sur le mar
ché. Sous la pression de l'urgence, 
ces programmes d'accès précoce 
sont développés parallèlement aux 
essais thérapeutiques. Des médica
ments comme le foscarnet, la ddl et 
la ddC ont été distribués ainsi. 

[!] quoi sert un protocole compassionnel ? 
Un protocole compassionnel permet 
d'accéder à un médicament en cours 

d'évaluation. Ce di spositif d'accès précoce peut 
également correspondre à un octroi humanitaire 
ou à un essai ouvert. Autrement dit, il permet à 
certains patients de bénéficier d' une molécule 
avant son autorisation de mise sur le marché, dite 
AMM. L'objectif est d'éviter une situation d' im
passe thérapeutique, par exemple pour les per
sonnes chez qui l' AZT, la ddl et la ddC ne sont 
plus efficaces ou qui ne peuvent plus les prendre 
pour cause de toxicité. En clair, il propose d 'es
sayer de sortir de cette impasse grâce à un mé
di cament qui pourrait avo ir des effets béné
fiques, effets dont on n'est pas encore sû r. 

• Est-il ouvert à tous et quelles sont les condi
tions d'accès? 
L' inclusion dans un protocole compass ionnel 
est fa ite par le médecin, généralement hospitalier, 
qui connaît les programmes. Bien sû r, il ne faut 
pas hésiter à interroger son médecin. Comme pour 
les essais thérapeutiques , il nécess ite le consen
tement du patient, qui doit signer une fe uill e où 
il reconnaît avoir été informé et où il donne son 
accord . Différentes pour chaque molécule, les 
conditions d 'accès prennent en compte la situa
tion individuelle de chaque patient, les règ les de 
prescription étant définies par le laboratoi re qui 
produit le médicament, en accord avec l 'Agence 
du méd icament. Ainsi, le protocole 3TC (stavu
dine) concerne les personnes ayant un taux de 
lymphocytes inférieur à 300 CD4/mm3

• Au début 
du mois de mars, 1 686 personnes étaient incluses 
dans les différents programmes d'accès précoces 
en cours en France. Soit près de 10 % des malades 
atteints du sida recensés. 

• Quels médicaments sont actuellement dis
tribués grâce à ces protocoles? 
Après la fin du programme d'accès précoce de la 

ddC, désormais commercialisée, il reste au
jourd 'hui deux protocoles en France. Tous deux 
ouverts en novembre 1993, ils concernent deux 
antiviraux : le d4T et le 3TC. Le premier comp
tait, au début du mois de mars, 158 patients inclus, 
et le second 289. A titre de comparaison, 1 198 
personnes ont été incluses dans le protocole ddC 
en deux ans. Enfin, un programme d'accès précoce 
va être prochainement ouvert pour le Ganciclovir 
oral. Il concernera les patients suivant un traite
ment d'entretien pour une rétinite à cytomégalo
virus (CMV) et qui ne peuvent plus recevoir de 
traitement par voie intraveineuse centrale. 

• Quels sont les délais pour obtenir un médi
cament? 
Entre la demande adressée par le médecin au la
boratoire pharmaceutique et la réception du mé
dicament à la pharmacie del ' hôpital, il s' écoule 
généralement quelques semaines. Ce délai varie 
en fonction des modalités d' inclusion dans le 
programme, de la rapidité de réponse des comités 
antiviraux et de la vitesse d'enregistrement des de
mandes et d'envoi des médicaments au labora
toire. Pour les programmes en cours, il faut 
compter en moyenne deux à quatre semaines. 

• Quels sont les intérêts, les risques et les 
contraintes pour le patient ? 
L'intérêt est clair : di sposer d'un médicament 
avant sa commercialisation. Les ri sques sont, 
eux, superposables à ceux d' un essai thérapeu
tique. C'est-à-dire que les effets éventuellement 
bénéfiques et la toxicité de ce médicament sont 
encore imparfai tement connus. Cependant, 
aucun protocole n'es t réa li sé sans qu 'un mini
mum de connaissances sur la toxicité ne so it 
établi. Quant aux formalités et aux examens mé
dicaux, ils sont relativement légers pour le patient 
et font généralement partie du sui vi habituel par 
le médec in hospitali er. 

• Qui prend en charge les frais ? 
Aucun frais n' incombe au patient. Ce sont les la
boratoires qui dispensent généralement gratui 
tement les molécules qu ' il s développent. Leur 
intérêt est alors de tester la tolérance du médi
cament et son utili sation pratique. 

Sylvain Seyrig et Frank Fontenay 

Pour information: Lire le Jou mal du sida n°57, 
décembre 1993, p. 5, et n° 61, avri l 1994, p. 8. 

Répertoire des essais thérapeutiques e11 France, 
deuxième édit ion, éd. Arcat-sida , 100 F. 

.... La ddC commercialisée 
La ddC a reçu une autorisa

tion de mise sur le marché. Il est 
donc désormais plus faci le de 
recevoir ce médicament ant i
VIH pui squ ' il est disponible 
dans les mêmes conditions que 
l 'AZT (Rétro vi r®) et la ddl 
(V idex®) : la ddC es t presc rite 
uniquement par les médec in s 
hospitali ers et distribuée dans 
les ph armac ies hosp itali ères. 
La ddC est indiquée en relais 
de l' AZT, comme la ddl. El le 
porte le nom commercia l 
d' Hivid®. 
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La lettre du Journal du sida 

Arcat-sida a besoin de 
bénévoles. 

Ceux qui le souhaitent sont 
donc invités aux réunions 

d'information sur l 'actualité 
liée au VIH et sur 

les activités de l'association. 
Elles auront lieu à 19 heures 

les jeudis 19 mai , 9 et 23 juin, 
7 et 21 juillet. 

Arcat-sida, 13, bd de 
Rochechouart, 75009 Paris. 

Tél : (1) 49 70 85 90. 

PAROLES ET MUSIQUE 

Plusieurs associ ations (1) et le 
label discographique Squatt (Sony 
Music) ont décidé de réaliser une 
compilation de chansons écrites 
par des personnes atteintes par le 
VIH. Les textes seront interprétés 
par des artistes participant béné
volement à cette création. La sor
tie du disque coïncidera avec la 
journée mondiale contre le sida, le 
1" décembre 1994. Les bénéfices 
seront reversés aux associations. 
Vous avez envie d'écrire ? En
voyez vos tex tes à : Sony 
Music/Squatt, Proj et Com
pil ati on, 1-3 , rue du Château, 
92200 Neuilly Cedex. 

(1) Arcat-s1da, Act Up, Act ions
Traitern ents, Le Pa tchwork des 
noms, VLS. 
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L'autre morale de « l 'affaire Cyril Collard » ............................................................................................... 
ès le lendemain de la 
soirée télévisée Sidac
tion , le message qui , la 

veille , s'attachait tant bien que 
mal à in stituer la solidarité et la 
responsabilité de chacun se 
trouv ait pour le moins mis à 
mal, perverti de la plus odieuse 
et inquié tante manière par des 
âmes habituell ement bi en in
tentionnées , réputées dignes et 
sereines , déclenchant la peu re-
1 u isante « affaire Cyril Col
lard ». A l'impératif de solidarité 
répondait, en écho, son revers in
avouable : la délation. Au souci 
de la responsabilité s ' opposait, 
à l ' iss ue d ' un procès par voie 
de presse aux troubles inten
tions, l ' énoncé d ' un verdict sans 
appel ni nuance ; sans preuve, 
surtout, qui le fonde . 

Non, les séropositifs 
ne sont pas des héros 

Fallait-il fa ire un exemple, en 
condamnant post mortem à la 
relégation un auteur en même 
temps que son œuvre? Un jeune 
écrivain et cinéaste au talent va
riable, mais qui avait pour lui 
l' essentiel : une invincible sin
cérité, moins de principe que 
viscérale , au point de brou ill e r 
les pistes , de se jouer des fron
tières qui séparent la fiction de la 
réalité . Est-ce pour cela que les 
personnages des Nuits f au ves 
apparaissent , au fond , banals et 
que de nombreux spectateurs, 
des jeunes surtout, ont pu d 'em-

blée se reconnaître en e ux ? 
Quoi qu ' il en soit, Cyril Col
lard ne voulut rien diss imuler 
du défi lancé, par lui-même 
et/ou par son héros, à la mort e t 
au pouvoir de fasc ination 
qu 'ell e exerce . Inconscience? 
Provocation ? Le « Je t'aime 
donc j e te tue » suscitant ou ré
pondant à l'injonction « Tue 
moi si tu m' aimes » ne sont pas 
que littérature . En particulier à 
l' âge où se découvrent , s'appri
voisent les jeux - les ri sques, 
quels qu 'ils soient- de l 'amour 
et du plaisir. Les personnes sé
ropositives le savent bien, qui se 
trouvent exposées parfo is à l'at
titude dite «irra tionnelle» d'un 
ou d'une partenaire. 
Or, même lorsque les pl ateaux 
de té lévision se plaisent à les 
hisser sur un piédestal pour les 
besoins de la - bonne - cause, 
les personnes contaminées par le 
VIH ne sont pas des héros ; e t 
c'est là peut-ê tre le principal 
mérite de Cyril Collard que de 
1 'avoir montré, à sa façon , haut 
e t fo rt. Assumer, seul (e), sa sé
ropositivité, choisir de la décla
rer ou non , affronter la maladie 
et la réa li té tout à coup tangible 
de sa propre mort, mai s égale
ment demeurer vigilant afin de 
ne pas exposer l 'autre au risque 
que l ' on incarne , ex igent un e 
dé termin ation e t une maî tri se 
de soi rare me nt infaillibles. 
Faut-il ajouter à cette lourde pa
noplie l ' obligation , pour ces 
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personnes, de garantir à leurs 
partenaires non contam inés , ou 
qui ve ule nt se cro ire te ls , le 
droit inalié nable à 1 ' in so u
ciance? Entendons-nous bien : 
il ne s ' agit en aucune faço n ic i 
<l 'absoudre ceux et cell es qui 
«craquent» ; qui , par faiblesse, 
fo lie, ou insoucü,nce justement, 
choisissent d ' ignorer ou de pro
voquer délibérément le risque 
de tran smettre le virus dont ils 
sont porteurs . Il s ' agit de se pro
téger , préciséme nt. E t, po ur 
cela, de reco nn aître qu e le 
ri sque s ' affronte à deux , 
pui sque c ' est justement la ren
contre de deux individus et leur 
désir l ' un de l ' autre qui in stau
rent le danger. 

Devoirs respectifs et 
partage des responsabilités 

Mais la pe ur est mauva ise 
conseillè re. Et la suspicion, la 
dénonciati on voire la calomnie 
ont peu de chance de générer 
un climat de confiance e t de so
lidarité ni de favoriser une atti
tude responsable. Si, en effet, 
« nous sommes tou s co ncer
nés », selon le le itmotiv a u
jourd ' hui en v ig ue ur, a lors 
« nous sommes tou s séropos i
tifs », avérés ou supposés . Ainsi 
le sens de leurs devoirs n ' in
combe-t-il pas aux seul es per
sonnes séropositives , de même 
que le respect de le urs droits ne 
saurait être l 'apanage des par
tenaires sexuels des dites per
sonnes . L 'amour se fa it - e t se 
défait - à de ux. Le plaisir se 
partage. Et un préservati f s' uti
li se à deux. Dans un e socié té 
idéale, le sens de ses droits et de-

- voirs , le res pect de l ' autre 
comme de soi-même seraient la 
chose du monde la mieux parta
gée. L ' « affaire Cyril Collard », 
dans l 'explosion de sa vulga
rité , s'est he ure usement heur
tée à un sentiment d 'évidence 
en forme de constat : le respect 
qui es t dû au silence défi nitif 
de deux êtres et à l ' intimité d ' un 
moment unique que eux se ul s 
partagèrent e t qui , tout enti e r, 
leur appartient - à eux seuls. 

Philippe Edelmann 



..,_ La crise des essais 

... thérapeutiques 

suite de la p. 26] d'un modèle du 
type des ACTG à un modèle du 
type du CPCRA. Les deux ré 
seau x co llabo re raient sur des 
études de phases III e t IV. Le 
CPCRA recruterait la plupart 
des participants et les ACTG réa
liseraient leurs chères études, 
qui se révèlent nécessaires sur le 
plan de la viro logie, de l'immu
nologie et de la pharmacologie. 
Il fa udrait envoyer les données à 
un site principal. 

Les ACTG poursuivraient la 
réalisation d'essais de phases I et 
II (études préliminaires rando
misées s ur de nouvelles molé
cules e t sur de nouveaux traite
ments par association, en espérant 
qu'elles soient justifiées par une 
recherche pré-clinique de très 
grande qualité). Les ACTG main
tiendraient, e t s i possible élarg i
raient, leur réseau n ational de 

Notes 

commissions de chercheurs de 
laboratoires (v irologie et phar
macologie) de même que leurs 
structures hybrides (clinic iens e t 
chercheurs de laboratoires) tels 
les groupes Immunologie, On
cologie et Neurologie . Ces ré
seaux sont d ' un intérêt crucial. 
Finalement, il est impératif de 
demander à ceux qui analysent et 
diffusent les résultats d'essais 
cliniques financés sur fonds pu
blics de dire la vérité aux parti
cipants. La réalité du s ida es t 
assez dure sans qu 'en plus on 
mène les gens en bateau, on les 
promène par monts et par vaux, 
à grands coups de bluff et d'in
toxication, au ri sque de les dé
cevoir ensui te . On ne devrait pas 
avoir à faire usage d ' instruments 
faussés sur le plan sta ti st ique 
pour suggérer plus de résultats 
cliniques que n 'en montrent réel-

le me nt les essais. On devrait 
prendre un soin particulie r à évi
te r les interprétations erronées e t 
les gaffes. 
Dans n ' impo rte quel domaine, 
les progrès scientifiques sont 
ponctués d'échecs e t de s ur
prises, à commencer par le s ida. 
Ne pas y faire face rend encore 
plus difficile le développement 
de stratégies pour surmonter ces 
échecs e t tirer des leçons de ces 
surprises . Récemment, les as
tronautes de la navette spatiale 
Endeavor ont tenté de réparer 
le télescope spa tial Hubble qui 
ne pouvait voir le cosmos clai
rement. Il faudra plus d ' une se
maine - et plus qu ' une s imple 
poig née d 'astronautes - pour 
réparer les mécanismes de lare
cherche sur le s ida. Ce méca
ni sme, lui non plus, ne peut voir 
clairement. Mais il peut ê tre ré-

(1) Mark Harrington a demande 1 993 (i nclua nt le Titre (19) Ibid. 
participé en 1990-1991 d ' homologation XVI II , «Recherche su r le (20) Ibid. 
à la commissio n su r les de la ddC, sida»), (21) R. T. D'Aqui la, 
infections opportunistes sectio n ACTG 1 55, a été ratifi é par le Sénat Y.-K. Chow, M. S. 

paré si les scientifiques com
mencent à concevoir des études 
capables de répondre clairement 
à des questions importantes. Il 
est plus que temps de confier 
les essais sur les antirétroviraux 
à une nouvelle génération de 
chercheurs qui ont su apprendre 
avec le sida et qui sont soucieux 
de fa ire face à des réalités cli
niques complexes avec compé
tence, ouverture d ' esprit et hon
nêteté. 

* Membre fondateur du 
Treatment Action Group 
(TAG), association 
new-yorkaise activiste 
intervenant sur la recherche 
et les traitements. 

co mmuni catio n FDA, 
20 sept. 1993. 

desACTG. table 2, p . 11 . à 93 voix contre 4, Hirsch , lettre, j ournal of 

(33) Merle A. Sande et 
a l. ,« Antiretroviral 
The ra py for adu lt 
H IV- infected (2) Mark Ha rringto n, (7) Doss ie r de de ma nde 

« A critiqu e of the AIDS d ' ho mo logatio n de 
Clin ica l Tria ls Croup», Roche, sectio n ACTG 
éd. Ken Fo rnata ro, 155, p. 40. 
introduction de Jim (8) M. Fischl, A.C. 
Eigo, Treatme nt + Data Co llie r, lettre a ux 
Commitee, Act Up, participants à l'ACTG 
New York, Mai 1990. 1 55, 28 ma i 1993. 
(3) Voir « Design (9) Bien ente ndu , 
Consid e ra ti o ns fo r Aids les «hypothèses» des 
Tri a l », par D.P. Byar et ACTG 24 1 et 244 (si 
al., The New England e lles se vé rifient) 
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LEXIQUE DES TERMES 
SCIENTIFIQUES ET INDEX 

I 

DES PERSONNES CITEES 
Lexique: 
Analogue nucléosidique : les 
analogues nucléosidiques (éga
lement appelés nucléosides) 
constituent une famille de molé
cul es à laquell e appartiennent 
l 'AZT (zidovudine, Rétrovir ®), 
la ddI (didanosine, Videx ®), la 
ddC (zalcitabine, Hivid ®), le d4T 
(s tavudine) et le 3TC (lamivu
dine) . Ces produits ont le même 
site d 'action sur le VIH: ils blo
quent la reverse transcriptase de 
ce dernier. 
Aveugle : principe méthodolo
gique selon leq uel le patient par
ticipant à un essai thérapeutique 
ne connaît pas le traitement qu ' il 
reço it pour év iter tout bi ais que 
pourrait entraîner la connaissance 
de cette information. Lorsque ni le 
patient ni so n médecin n 'ont 
connaissance du traitement, on 
parle de double-aveugle. 
Bras : chaque bras d' un essai thé
rapeutique correspond à un 
schéma thérapeutique, donc à un 
groupe d_e patients. On parie de 
bras contrôle pour le groupe de 
patients qui reçoit un traitement de 
référence auquel est comparé un 
nouveau traitement. 
Codon 215 : un codon est une 
unité du code génétique. Le codon 
215 correspond au site de muta
tion du VIH, qui est fortement 
associée à l'apparition d 'une ré
sistance du virus à l 'AZT. 
Critère de jugement : il s'agit 
d ' un critère défini à l'avance par 
lequel l'efficacité d'un traitement 
sera évaluée au cours d ' un essa i 
thérapeutique. Dans le cadre de 
l'infection par le VIH, ce critère 
de jugement peut être clinique 
(s urvenue d'une infection oppor
tuniste par exemple) ou biolo
gique (ba isse de 50 % du taux 
initial de lymphocytes CD4 ou 

augmentation de l'antigénémie 
p24 par exemple). 
Evénement clinique : on appelle 
événement clinique la survenue 
chez un patient d'une pathologie 
se manifestant par des symptômes 
physiques. 
Inhibiteur de la protéase : classe 
de molécules agissant sur la pro
téase du VIH. Il s'agit d'une en
zyme qui intervient en fin de 
cycle de réplication du virus. Plu
sieurs inhibiteurs de la protéase 
sont actuellement en cours d'éva
lu ation chez l 'homme. 
Inhibiteur de tat : classe de mo
lécules bloquant le gène tat du 
VIH. Un seul produit de ce type a 
jusqu'à présent été évalué chez 
l ' homme, mais il a dep ui s été 
abandonné faute de résultats 
probants. 
Investigateur : personne respon
sable de la réali sation pratique 
d' un essai. 
Marqueurs prédictifs : mar
queurs permettant de prévoi r 
l'évolution d' une pathologie. Il 
peut s'ag ir de marqueur clinique 
(! 'apparition d ' une infection op
portuniste marque généralement 
une évolution de l' infection par le 
VIH) ou biologique (une chute 
rapide du nombre des lympho
cytes CD4 est prédictive d ' une 
évo lution de l ' infection par le 
VIH qui incite, par exemple, à 
mettre en route un traitement pro
phylactique). Le nombre de CD4 
est un bon marqueur préd icti f de 
l'évolution de l' infection. En re
vanche, l 'essai Concorde a mon
tré qu ' il ne constituait pas un mar
queur pleinement sati sfaisant de 
l'efficacité d' un traitement anti
rétrov iral. 
NNRTI : inhibiteur non nucléo
sidique de la reverse transcrip
tase du VIH (Non Nuc/eoside 

Reverse Transcriptase lnhibitor). 
Ce terme désigne différentes mo
lécules ou familles de molécules 
agissant sur la reverse transcri p
tase du VIH et qui ne sont pas 
des nucléos ides. Citons parmi 
celles-ci la Névirapine, la pyridi
none, les dérivés BHAP et les dé
rivés TIBO. 
Parallel track : système mis en 
place aux Etats-Unis permettant à 
des patients ne pouvant participer 
à des essais évaluant un traite
ment de le recevoir selon des mo
dalités simplifiées. Ce système 
correspond à l'octroi précoce de 
moléc ul e avan t autorisation de 
mise sur le marché en France. 
Phases I, II, III, IV : ces phases 
correspondent aux différentes 
étapes d' évaluation d ' une molé
cule. La phase I est l'étude de sa 
toxicité et de sa pharmacociné
tique. La phase II poursuit l'étude 
pharmacologique et initie l 'éva
luation de l'efficacité du produi t. 
La phase III évalue l 'efficacité 
et les effets secondaires d ' une 
molécu le auprès d ' un grand 
nombre de patients afin de définir 
son rapport bénéfice/ri sq ue. 
Enfin, la phase IV, qui intervient 
généra lement après la commer
cialisation, vise à préciser les mo
dalités et les conditions d' utilisa
tion du médicament. Dans le cadre 
de l ' infection par le VIH, il est fré
quent que les phases I, II et III 
so ient regro upées ; c'est pour
quoi on parle de phases 1/Il et 
Il/III. 
Placebo: substance semblable à 
une molécule mais ne contenant 
pas son principe actif. L'emploi 
d ' un placebo permet d 'évaluer 
rigoureusement l 'efficacité d ' un 
médicament quand il n'existe pas 
de traitement de référence. 
Programme d'accès élargi : ce 
type de programme correspond à _ 
l'octroi précoce avant autorisa
tion de mi se sur le marché d ' une 
molécule. 
Promoteurs: personne ou insti
tution (publique ou privée) qui 
assume la responsabilité du lan
cement, de la gestion et/ou du fi
nancement d' un essai. 
Randomisation : principe mé
thodologique consistant à répartir 
les participants à un essa i dans 
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des groupes de traitement com
parables . 
Reverse transcriptase : enzyme 
spécifique du VIH jouant un rôle 
clé dans le cycle de répli cation 
du virus. C'est contre cette en
zyme qu 'agissent les antirétrov i
rau x nucléosidiques te ls que 
I' AZT, la ddI et la ddC. 
Stratification :_ procéd ure per
mettant de réaliser une randomi
sation. Elle s'effectue le plus sou
vent par tirage au sort. 
Versus : terme signifiant « en com
paraison à» (abréviation : vs). 

Personnes citées : 
Broder Samuel: directeur du Na
tional Cancer Institute. 
Chow Yung-Kang: auteur prin
cipal de la publication, dans la 
rev ue Nature, sur les triples asso
ciations convergentes . 
D' Aquilla Richard : virologiste 
à l'unité de maladies infectieuses 
du Massachussets General Hos
pital et membre du comité scien
tifique Virologie del' ACTG. 
Fauci Anthony : directeur du 
NIAID. 
Fischl Margaret : médec in du 
département de médecine de 
l'école de médecine de l 'université 
de Miami et vice-présidente du 
comité scientifique Infection par le 
VIHdel'ACTG. 
Hirsch Martin : directeur de 
l' unité de maladies infectieuses 
du Massachussets General Hos
pital et président du comité scien
tifique Infec tion par le VIH de 
l'ACTG. 
Lagakos Stephen : directeur du 
SDAC. 
Larder Brendan : virologue du 
laboratoire de recherches de Weil
corne en Grande-Bretagne. 
Martin Brander : porte-parole 
du Massachussets General 
Hospital. 
Richman -Douglas : médecin au 
département de pathologie et de 
médecine de ] 'université de Cali
fornie de San Diego et membre 
des comités scientifiques Infec 
tion par le VIH et virologie de 
l'ACTG. 
Wain-Hobson Simon : virologue 
de l ' unité de rétrovirologie molé
culaire del 'Institut Pasteur à Paris. 



. RECHERCHE CLINIQUE 

« L'attente est si forte que les 
scientifiques transgressent les règles» 
Biostatisticienne, Dominique Costagliola 
approuve dans les grandes lignes et dans 
le détail les accusati~ns portées par Mark 
Harrington. Pour elle, nous sommes 
actuellement dans une impasse,faute de 
disposer de marqueurs prédictifs à long 
terme et de molécules efficaces . 

Partagez-vous les démonstrations et 
les conclusions développées par 
Mark Harrington dans son article ? 
Mark Harrington formu le deux critiques 
qui me paraissent essenti elles et par
faite ment fo ndées. La première 
s'adresse aux scientifiques chargés de 
plan ifier, de conduire et d'analyser les 
essa is. Il est effectivement éto nn ant 
que, sur la base d 'essa is de phases I et Il 
qui ne montrent presque rien, soient en
treprises des études de phase 11 L La 
présentation des résultats de I' ACTG 
155 par les responsables de cet essa i est, 
comme il le décrit, fondée sur des trans
gress ions de règles élémentaires de la 
statistique; leur conclusion sur les sous
groupes n'est pas fondée. Et l 'extrait 
cité de la lettre adressée aux participants 
de l'essa i par les promoteurs est pour le 
moins étonnant. La seconde critiqu e 
essentielle que je retiens conce rn e la 
standardi sati on abusive de traitements 
qui prennent va leur de référence alors 
que leur éva luati on est loin d'avoir été 
menée à son terme. Aujourd 'hui , il 
n'est plus possible de monter un essa i 
sur un antirétroviral sa ns que l 'AZT 
voire des associations ne se rvent de 
poi nt de compara ison. 

Comment expliquez-vous 
que ces comportements soient 
finalement devenus la règle? 
Je ne pense pas qu' i l s'agisse de mal
honnêteté scientifique. Je cro is plutôt 

UN ENTRETIEN AVEC DOMINIQUE COSTAGLIOLA *-----

que les promoteurs et les investigateurs 
n'ont pas le courage d'affronter des ré
sultats négatifs, qui restent dans l'ombre 
et font très rarement l'objet de publi
cation. D'a utre part, nous so mm es 
confrontés avec le sida à une attente très 
fo rte qui n'existe dans aucun autre do
maine médical. Les résultats négatifs 
sont quasi inévitablement traduits par 
un sentiment de vide ou de ri en tota
lement insupportable à entendre. Alors, 
face à de te ls résultats, tous les moyens 
sont recherchés pour en fa ire une pré
sentation positive. Q uitte, pour ce la, à 
passer outre les règles élémentaires 
constituant le b a ba de la méthodologie 
et de la statistiqu e. Les responsab les 
de l 'ACTG 155 au raient normalement 
dû dire so it que leur essai manquait de 
pu issance pour montrer quelque chose, 
so it qu'i l n'y ava it pas de bénéfice de 
l'assoc iation AZT + ddC. En fa it, ce 
sont les ga rdi ens du temp le qui ont 
eux-mêmes transgressé les règles . Il 
s'est ainsi forgé une sorte de logique pa
rallèle tournant dans son propre monde. 
J'ai retrouvé cette même attitude chez 
certains médecins qui , à la suite de 
l 'a nnonce des résultats de l ' essa i 
Concorde, déclaraient que, de toute 
façon, il s s'en douta ient et qu ' ils don
naient depuis longtemps des associa
ti ons d 'antirétroviraux à leurs patients. 
Ce type de comportement évite de trop 
se poser de questions et de devoir don
ner des expli cations aux patients. 

De quelle manière serait-il 
possible de contenir cette logique 
parallèle dont vous parlez ? 
Nous nous trouvons un peu dans une 
im passe, y compris de so luti ons. La 
particu lari té avec l' infection par le VIH, 
c'est qu ' il faut ce rtainement intervenir 
très tôt su r le plan thérapeutique pour 
contrer efficacement le virus alors que 
les événements cliniqu es à partir des
quels on peut «mesurer» l 'effi cac ité 
d 'un traitement surviennent beaucoup 

plus tard ; d'autant plus tard d 'ailleurs 
que nous disposons aujourd 'hui de pro
phylaxies qui reta rd ent un ce rta in 
nombre d'entre eux. L'ennemi c'est donc 
le temps qu' il faut attendre. C'est ainsi 
que se pose le problème des marqueurs. 
Aucun de ceux dont nous disposons ac
tue llement, que ce soit les lymphocytes 
CD4 ou l'antigénémie p24, n'est satis
faisant. M ais je ne suis pas sû re qu' il 
so it possible d ' identifier des marqueurs 
biologiques prédictifs d 'événements cli
niques qui surviendront di x ans plus 
tard. L'autre prob lème auqu el nous 
confron te cette échelle de temps de 
l' infection est lié à l'évolution très rapide 
des pratiqu es de prise en charge. Les es
sa is planifi és à long term e sont très dif
ficiles à condu ire ca r le contexte géné
ral évolue. Quand il a été planifié, l'essai 
Concorde était conçu pour répondre à 
une question précise. En fa it, lorsque ses 
résultats ont été connus, il nous a surtout 
appri s que l'ACTG 01 9 ava it été arrêté 
trop tôt et que, s' il ava it été pou rsuivi 
plus longtemps, nous aurions obtenu la 
même réponse plus tôt. 

Pensez-vous, 
comme Mark Harrington, que des 
problèmes d'organisation soient 
également responsables des erreurs et 
des errements de la recherche ? 
Je ne suis pas sû re que la part des échecs 
due à l'organisation même des ACTG ou 
des orga nismes de recherche so it si im
portante. Il faut bien qu'existe une struc
ture pour réa lise r des essais nécessitant 
la parti cipation d'un grand nombre de 
pati ents. Des amélio rati ons sont tou 
jours possibles. Néanmoins, le problème 
majeur reste de disposer de molécules 
efficaces et d 'avo ir des idées pour les 
mettre au point. 

propos recueillis par Jean-François 
Chambon et Franck Fontenay 

* lnserm SC4, faculté de médecine de 
Sai nt-An to ine, Paris. 
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RECHERCHE CLINIQUE 

Le devoir de chercher autrement 

PAR CHRISTINE K AT LAMA * 

Le Pr Christine Katlama réagit au texte de 
Mark Harrington en soulignant le fossé qui sé
pare les pratiques thérapeutiques et la métho
dologie des essais mis en œuvre. Elle plaide 
ainsi en faveur de nouvelles méthodes et de 
nouvelles stratégies de recherches sur les anti
rétroviraux et prône le recours à des essais 
« souples, pragmatiques et évolutifs» . 

LE CONSTAT, sept ans après la 
mise à disposition du premier an
t irétroviral, est le suiv ant : nous 
savons que les antirétroviraux, 
essen tiell ement les inhibiteurs 
nucléosidiques de la reverse trans
criptase, ont, lorsqu 'i ls sont uti
lisés en monothérapie, un effet 
limité da ns le temps ; ce lui-c i 
vari e probablement avec le ni 
veau des lymphocytes CD4, mais 
il ne semble pas excéder 12- 18 
mois. Si l'on ne dispose pas en
co re de bea uco up de données 
concernant les essais· de coinbi
naisons, il est peu probable qu e 
l 'assoc iati on d 'antirétrov iraux 
puisse conduire à une stabilisation 
de la maladie sur une durée indé
fi nie. 

Toutes les études montrent que 
la progression de la maladie s'ac
compagne d' une augmentation de 
la charge vira le, bien corrélée à la 
progress ion du défi c it en CD4. Il 
paraît donc non seul ement légi
time mais indispensable d 'envi
sager de traiter, c'est-à-dire de ré
duire la multipl icat ion du virus, à 
un stade où cet le-ci est encore ac
cessible à des médicaments dont la 
puissance est limi tée : on peut ra i
sonnablement es pé rer mi eux 
contrôler le process us viral chez 
une person ne ayant plus de 
200CD4. 

La méthodo logie habi tuelle 
d ' un essai thérapeutique a pour 
objectif de réduire la morbid ité 
ou la létalité d ' un processus pa
thologique; tout naturellement, les 
premiers essais ont eu pour prin 
cipal critère l'évaluation de la ré
ducti on du nombre d ' infec tions 
opportunistes ou l' amélioration 
de la survie. Actuellement, nous 
sommes confrontés au fa it sui
vant: la durée d 'efficacité des an
tirétroviraux utilisés est inférieure 
au temps qui s'écoule entre le 
début du tra itement et les mani
fes tations cliniques du sida (end
point, infections opportunistes ou 
décès). Les médecins prescrip
teurs d 'antirétrov iraux n 'atten
dent pas le passage au stade sida 
pour changer un traitement ; ils le 
fo nt sur une baisse des lympho
cytes CD4 ou une positi va ti on de 
l'antigéném ie p24. Ainsi, il existe 
un fossé grandissant entre les pra
tiques thérapeutiques et la mé
thodologie des grands essai s de 
phase III. 

LES MARQUEURS, Nous ne pou
vons pas attendre de la c linique 
des marqueurs précoces de l' in 
fec tion par le VIH. Il nous faut re
conn aître, nous c linic iens, que 
c'est la biologie qui se montrera 
plus rapide pour juger de l 'effet du 

méd icament. B ien entendu, à 
terme c'est l'a llongement de la 
survie que nous cherchons, mais à 
trop attendre d 'être capabl e de 
mesurer de façon irréfutable un al
longement rée l, nous nous 
condamnons à administrer pen
dant des mo is ou des années des 
médi caments dont ! 'effet a d is
paru. Il y a urgence à utili ser les 
marqueurs précoces de cette effi 
cacité thérapeutique. Longtemps 
nous n 'avons disposé que des 
CD4, marq ueurs de «substitu
tion», mais il fa ut s'attaquer enfin 
au virus lui-même en utilisant la 
charge v ira le et non en nous 
contentant d 'observer pass ive
ment les ravages dans la popul a
tion lymphocytaire. 

Il y a là un enjeu qui dépasse le 
sida lu i-même, c 'est la crédibi
lité de la recherche clinique qui est 
en jeu. Si les médecins prescrip
teurs et les malades avertis étaient 
enfermés dans une condui te ri 
gide de la thérapeutique, nous 
pourrions y perdre un élément fon
damenta l : la confiance des pa
tients. Pour évaluer le bénéfi ce 
clinique de ces traitements, ce qui 
es t l 'objectif à terme, il fa ut éva
luer des stratégies thérapeutiques 
«mobil es» . On n 'accepte pas 
l'idée que l' infec tion par le VIH 
soit pendant longtemps une ma
ladie repé rable uniquement sur 
des paramètres biologiques sans _ 
bousculer certains dogmes. Certes, 
cela complique l'évalu ation des 
essais, mais nous n 'avons guère le 
choix de fa ire autrement. 

LES DIFFICULTÉS MÉTH ODOLO

GIQUES, L' infec tion par le VIH 
cumule, pour un méthodologiste, 
beaucoup de di fficultés parfo is 
nouvelles. L'objectif ini tial des 
grands essa is a peut-être été trop 
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ambitieux; et il faut certainement 
reconsidérer le fa it de voul o ir 
améli orer la survie tant que l'on 
n'a pas trié- sur une durée brève 
d ' un an - les meilleures condui tes 
à suivre (en monothérapie ou en 
association). 

Le rô le des méthodo logistes 
est d'aider les cliniciens à form u
ler 1 'essai qui peut résoudre une 
ques ti on. Certains essa is métho
dologiquement irréprochables sont 
irréalisables parce que la pratique 
va souvent plus vite. Il faut donc 
que les méthodolog istes avec les 
clini c iens in ventent des essa is 
souples, pragmatiques et évolutifs . 

LA COMMUNICATION. La re
cherche sur le sida est trop mé
diatisée. Cela fait naître trop d'es
po irs, et tout le monde en est 
vi ctime : les pati ents, les cher
cheurs et les médecins . D 'autre 
part, ces derniers ont tendance à 
touj ours chercher un as pect pos i
tif dans une info rmation négative. 
Pour un médecin , c 'est très diffi 
c il e d 'annoncer un mauvai s ré
sultat ou d 'expliquer à un patient 
qu i a lu un entrefil et sur la théra
pie géni que que ce la ne le 
concerne pas. On ne peut pas dire 
à quelqu ' un qu ' il n' y a pas de trai
tement, pas d 'espoir, rien. I l fa ut 
amener les choses autrement. Mais 
je ne considère pas cela comme de 
la malhonnêteté . 

* Service de maladi es infec
tieuses et tropicales, hôpital de la 
Piti é-Sa lpêtrière, Pari s. 



Les grandes peurs 
d'Addis-Abeba 

En Ethiopie, plus encore peut-être 
que dans d'autres pays d'Afrique, le 
sida progresse sur fond de déni, d'in
terprétations symboliques et de dis
crimination envers les personnes at
teintes. Une seule destination pour 
les enfants séropositifs : l'orphelinat 
des missionnaires de mère Teresa. 

S 
OLOMON a une trentaine d'an
nées. Il est séropositi f, peut-être 
déjà malade du sida. Pour avoir 
vécu la dure éco le de l 'armée 

de Menguistu, le dirigeant éthi opien 
renversé en 1991, Salomon sait ce que 
se battre veut di re (1 ). Au jourd' hui , 
son combat, ou plutôt sa colère, c'est le 
sida. Alors il témoigne, parle de sa vie, 
de mille choses, et nota mment des 
membres de son entourage qui , un 
jour, « ont menacé de me tuer pour 
tuer le virus». 

Crainte généralisée 
et menace divine 

La première chose qui frappe lorsqu'on 
parle du sida à Add is-Abeba, c'est la 
crainte. Crainte des autorités gouver
nementales, qui n'osent pas donner de 
chiffres réalistes sur l'évolution de l'épi
démie pour ne pas effrayer les popula
tions. Crai nte des personnes, qui, 
le plus souvent, disent ne pas avoir de 
malades dans leur entourage mais 
que l'on sent pris d'une inquiétude 
sourde à l'évocation du mot. Cra inte 
enfin des personnes atte intes face 
aux commérages, vo ire aux réac
t ions hostil es de leur vo isinage. 

Dans un pays très reli gieux 
comme l'Ethiopie (2), le sida donne 
l' impression d 'être vécu davantage 
comme une menace divine pu nis
sa nt des actes immoraux pour la 

Intégrant les normes 

dominantes, 

les personnes 

séropositives ou 

malades acceptent 

d'incarner 

le rôle du paria. 

collectivité que comme une malad ie ou 
un drame social qui touche des ind ivi
dus pris en parti culier. Comme sou
vent en Afr iqu e, le sida est co nçu 
d 'abord comme une menace pour le 
groupe avant d'être une menace pour 
l' individu . A Add is-Abeba, une femme 
contam inée a vite fait d'apparaître 
comme une femme de mauvaise vie. 
Dans la bourgade d' Akaki, à 40 kil o
mètres d' Addis, un membre du Anti 
Aids Club local explique que son club a 
de moins en moins recours à la distr i
bution de préservatifs pour ne pas fa
vor iser un effondrement des jeunes sur 
le plan moral : « // y a des gens qui 
pensent que, tant qu 'ils utilisent le pré
servatif, ils ne risquent rien. » (S ic !) En 
d'autre termes, la protection qu'offre le 
préservatif face à un sida «physique» ne 
résout rien face au sida «moral» qui 
guette ceux qui se livrent à des actes ré
prouvés par le groupe. 

La pression sociale pèse su r les per
son nes atte intes de façon différente . 
D'après le Dr Abubaker, pédiatre au 
Black Lion, le plus grand hôpital de la 
ca pital e, ce rtain es femmes co ntami 
nées se mari ent et font des enfants. 
D'autres, au contrai re, par fidélité au 
groupe, continuent de vé hi culer les 
norm es dominantes en acceptant d'in
carner le rôle du paria. La séropositivité 
devient une atteinte du corps comme 
de l 'esprit. Belayanesh, une jeun e 
femme contam inée depuis plusieurs 
années, refuse d 'envisager le mariage, 
de fa ire des enfants, ou simplement 
de rencontrer un homme. Tel le autre 
femme, mère de plus ieurs enfants, es
time que « l'amour ne peut survivre à la 
maladie». Elle a récem ment tenté de se 
su icider, hantée par l 'idée qu'elle était 
une charge pour sa fa mille. Déshonorée 
aux yeux du vo isinage, elle n'était plus 
en mesure d'offrir à ses enfants des vê
tements neufs pour les fêtes, ou au 
moins une fois par an comme l'exige la 
trad ition. 

AFRIQUE 

A Addis-Abeba, le sida semble sys
tématiquement vécu, par les personnes 
atteintes comme par les autres, sous 
l'angle du deu il d 'une vie sociale «nor
male». Si l ' ind ividu ne comprend pas 
ce message, la société se charge de le 
lui rappe ler, notamment dans les 
éco les, plus que réticentes à accueillir 
des enfa nts séropos itifs. Solomon a 
accepté de témo igner à la télévision et 
dans la presse éthiopienne su r sa ma
lad ie. Son père, épouvanté, a, par la 
suite, menacé de procès quiconque 
tenterait de photographier ou de filmer 
son fil s. Dans ce contexte étouffant, So
lomon déplore l'absence de soutien du 
gouvernement mais ne regrette pas 
de s'être exposé publiquement pour 
alerter ses concitoyens. 

A Add is-Abeba, les enfants aban
donnés sont amenés à l' hôpita l par la 
poli ce ou par les kebele (3) et font 
l 'objet d'un test de dépistage. Les en
fants séronégatifs sont orientés vers les 
d ifférents orphelinats de la cap itale. 
Si un enfant est séroposit if, il est auto
matiquement envoyé dans un orpheli
nat des miss ionnaires de la charité de 
mère Teresa, qui n'accuei lle que des 
personnes contam inées par le VIH , 
qu'il s'agisse d'orphelins ou de femmes 
abandonnées. 

L'isolement systématique 
des enfants infectés 

D'après le Dr Abubaker, il arri ve que 
des femmes hospitalisées avec leurs 
enfants les abandonnent aux urgences 
ou dans les sa ll es d'hospitalisation 
quand el les apprennent qu ' ils sont por
teurs du VIH . Il est également fréquent 
que les mères refusent de se faire tester 
quand elles appren nent que leurs en
fants sont contaminés. D'après les dif
fé rents responsables locaux, cette po-
1 itique d ' iso lement systémati~ue 
des enfants séropos iti fs (4) - po
li t ique que le Black Lion se 
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refuse à pratiquer dans le domaine des 
so ins médicaux - est la seule manière 
d 'éviter le pire à ces enfants qui , au
trement, ne seraient pris en charge nulle 
part. 

Ce système porte en lui-même ses 
propres contradictions. Les sœurs de 
mère Teresa, originaires de l ' Inde, sont 
bien intégrées (e lles parlent le plus sou
vent l'amhariqu e), mais ell es se font 
parfo is accuser par le voi sinage d'être 
elles-mêmes contaminées. Quant au x 
fe mmes séropositives qui vivent dans ce 
centre d 'accueil, elles confient toutes au 
visiteur leur abattement, leur sentiment 
d' inutilité(« on ne fait rien sinon manger 
comme des animaux et remuer nos pro
blèmes»), leur crainte de recevoir des 
pierres quand elles se hasardent dans la 
ru e, et surtout leur confrontati on per
manente avec la maladie dans ce centre. 
« J'a i passé trois ans à l'hôpital mili
ta ire, confie une femme de soldat. On 
a diagnostiqué ma séropositivité il y a 
quelques mois seulement mais, comme 
toutes les autres, c'est en arrivant ici que 
j'a i compris que j'étais porteuse du 
virus. Je suis sans nouvelles de mon 
mari et je ne peux plus aller dans sa fa
mille pour ne pas les contaminer. Ils 
ne peuvent pas non plus venir me voir 
ici, fa ute de moyens d'hébergement. 
Aujourd'hui, je me raccroche à l'es
poir d'être seulement séropositive et de 
ne pas avoir le sida. » Une autre indique 
avo ir été séparée d 'un de ses enfants 
parce qu'il était séronégati f. Cet enfa nt 
est donc devenu de fa it «orphelin», et 
il a fa llu l'envoyer dans un autre centre 
de mère Teresa, au nord de la ca pitale, 
qui , lui , est un orph elinat «c:l ass ique» . 

. Les autres orph elinats de la capitale 
accueillent les orph elins du sida sup
posés sé ronégatifs. Mais, lorsqu 'on dé
couvre que l ' un de ces jeunes pen
sio nn aires es t sé rop os it i f, il es t 
rapidement ori enté vers l 'o rph elinat 
de mère Teresa, au ri sque d 'être sé
paré de ses camarades, ou de ses frères 
et sœurs s' il en a. Abebesh Gobena, 
qui a fo ndé un orphelinat à Addis après 
la grande fa mine de 1984-1 985, or
phelinat qui s'est depuis remarqu able
ment développé, s'explique sur cette 
poli tique : « Faute de moyens, il nous est 
impossible d'ass urer une surveillance 
satisfaisante de ces enfa nts, notamment 
quand ils jouent en groupe. Comment 
fa ire s'ils se coupent? Ça me désole de 
ne pas garder les enfa nts séropositifs 
mais je ne peux pas fa ire autrement. » 
Dans la ville de Gondar, d'après les in -

formations qui circulent à Addis-Abeba, 
on s'en prend aux poulets. Plus per
sonne n'ose manger ni la chair ni les 
œufs de ces volatiles depuis qu 'on a réa
li sé qu ' ils pi corent les préservatifs usa 
gés qui traînent dans les fossés . 

Une avant-garde 
associative retardataire 

Ce climat de crainte ex iste de manière 
au ss i tangib le sous d 'autres cieux qu 'à 
Addis-Abeba, dira-t-on. Le problème est 
qu 'en Ethiopie, qu i a pourtant connu 
son lot d 'é preuves ces derni ères an
nées, on ne voit pas émerger de contre
poids so lides à cette déferlante d 'an
goi sse . Celle-ci sous- tend tou s les 
discours sur le sida, y compris chez 
ceux qui ont des responsabilités face à 
l 'épidémie. Les responsa bles du pro
gramme national de lutte contre le sida 
appellent les personnes atteintes à se 
manifester publ iquement. Mais, lorsqu'il 
s'agit d ' inciter les clubs de jeunes qui se 
mobili se nt co ntre le sida à prendre 
contact avec des sé ropositifs, dans les 
hôpitaux ou aill eurs, le respect de la 
«confidentialité» est invoqué, comme un 
rappel à l'o rdre. 

Il est vrai que, à Addi s-Abeba, les 
quelques initiatives d 'origine associative 
n'émanent pas de personnes atteintes, 
contrairement à ce qui s'est passé depuis 
une d iza ine d'années dans les pays du 
Nord. En Ethiopie comme souvent sur le 
continent afri cain , l 'un des éléments 
cl é de la réponse sociale face à l'épi
démie rés ide dans les conséquences 
de cette absence de reconnaissance et 
de parole des personnes atteintes. Loin 
d'être neutre, cette mise à l'écart contri
bu e en effet à renfo rce r les ph éno
mènes de stigmatisati on et d 'exclusi on 
(autrement dit de distanciati on et de 
déni) dont on sa it qu' ils sont partout des 
moteurs de l'épidémie. Il faut avo ir as
sisté à une manifestation de jeunes du 
groupe Save Our Generation aux côtés 
de Sa lomon pour mesurer le gouffre 
entre ses propres préoccupations et 
ce ll es d 'un groupe qui s' imagine pro
bablement être à l'avant-garde de la 
lutte contre le sida, soutenu qu' il est par 
le ministère de la Santé. Douloureux 
spectacle de voir Salomon hocher la tête 
en signe de dénégation lorsque ses com
patri otes défini ssent avec la fou gue de 
la jeunesse leur credo anti -s ida: << Une 
femme séropositive ne doit pas avoir 
d'enfa nts .. . Une femme honnête, à la 
di fférence de celle qui ne l'est pas, n'est 

pas vulnérable au virus .. . La meilleure 
protection contre le VIH res te d'abord la 
fidéli té et la confiance avant la protec
tion qu 'o ffre le préservatif » 

Il serait sans doute vain, voire pervers, 
de tirer trop vite des co nclusions de 
l 'attitude de Salomon. S'agit-il d ' un 
acte de résistance individuel d 'un per
sonnage atypiq ue pour lequel la mala
die aurait agi comme révélateur ? S'agit
il au contraire d ' un porte-parole pour 
tous ceux qui , fa ute de moyens pour se 
rebe ller, entendent au moins fa ire écla
ter leur co lère ? Un e chose se mble 
claire : la difficulté que lui ou les femmes 
atteintes vivant chez mère Teresa éprou
vent à susciter des relais autour d 'eux té
moigne d 'un ce rtain refus co llectif à 
entendre un «a utre» message à propos 
du sid a et des personn es atte in tes. 
Sa lomon n'e n est pas dupe, qui ex
plique clairement qu ' il n'apparti ent pas 
au groupe Save Our Generation. 

Fantasme collectif 
et cécité exemplaire 

A cet éga rd , l 'a rgument de bi en des 
perso nnes qui se mobili se nt face au 
sida pour justifi er leur combat est tout à 
fa it troublant : << Si nous ne fa isons rien 
contre le sida, les séropositifs risquent de 
se venger, en conta minant les autres. 
Ils deviennent alors des ennemis de la 
société qu 'il es t préférable d'apaiser à 
titre préventif » Ce genre de croyances 
n'est pas une exclusivité loca le. Ell es 
ex istent éga lement dans les soc iétés 
occidentales (mythe du « sé ropos itif 
contaminateur ») mais sous des form es 
sans doute moins repérab les. Chez les 
jeunes de Save Our Generati on à Addid 
Abeba, ce fa ntasme co ll ectif sur la 
vengeance double (paradoxe ?) d 'une 
cécité exemplaire sur l'exclusion dont 
souffrent les personnes atteintes par le 
virus. En d 'autres term es, c'est d 'a bord 
éviter que les sé roposit ifs fassent peser 
une menace sur la société et non 

L'isolement dans 

un orphelinat de 

mère Teresa est 

l'unique prise en 

charge offerte aux 

enfants abandonnés 

et orphelins du sida. 

l ' inverse . 
_ A Addi s, les dizaines de milliers 
de femmes qui se livrent plus ou 
moins occasionnellement à la pros
titution (5), parfois au sortir de l'ado
lescence, ont, elles, réagi ces der
nières ann ées fa ce à l 'é pidémi e. 
Loin de considérations sur les droits 
des personn es ou d ' impératifs 
éthiqu es qui ne leur apporteraient 
guère de so lutions concrètes pour 
survivre, ces femmes ont su fa ire la 
part des choses entre le beso in vital 
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de trouver les moyens de leur subsis
tance et la vo lonté de pas être victim es 
des« maladies du sexe». Face au client 
éventuel, elles savent qu 'arborer le pré
se rvatif Hiwot (la vie) est sa ns doute 
l'un de leurs meilleurs arguments com
merciaux. Le message est cl air : « No 
condom, no sex », comme l ' ind ique 
Elsa, ancienne violoniste et danseuse 
dans l'a rm ée de Menguistu. Pour cette 
jeune femme ori gina ire du Harar, le 
sexe est un moyen de se payer ses cours 
bi-hebdomadaires d 'anglais et d 'arabe. 
Reste bien évidemment que les choses 
ne sont pas aussi simples pour la frange 
la plus pauvre des bar ladies, qui ne sont 
pas à même d ' imposer le préservati f 
aux cli ents . 

Sensibiliser les leaders 
communautaires et religieux 

Cette populati on, parti culièrement ex
posée, n'est pas pour autant laissée à 
elle-même. La branche éthi opienne de 
la SWM (Société des femmes afri caines 
co ntre le sida) a enta mé des pro
grammes de sensibilisation au sida chez 
les fe mmes se livrant à la prostituti on. A 
Addis, so ixante d 'entre ell es (dont une 
vingta ine de femmes contaminées) sont 
payées, avec le soutien d'ONG occi
denta les et des organismes des Nations 
unies, pour faire du soutien des pairs et 
de la d istribu t ion de préservatifs. 

Face au déve loppement actuelle-

ment très rapid e de l 'é pid émi e en 
Ethi opi e, les quelqu es organi sa ti ons 
ex istantes sont conscientes des limites 
de leur acti on. M ais ce ll es qui - et 
el les sont encore pl us rares - ont la pos
sibili té de mener des acti ons de pré
vention et de soutien aux personnes at
tei ntes savent qu 'une des cl és de leur 
succès passe par la sensibili sati on des 
leaders communautaires et religieux sur 
les questions qui touchent aux ri sques 
encourus par les femmes et les en
fa nts lors des cérémonies rituelles (6) et, 
plus généralement, sur les attitudes à 
adopter face au sida. Dans ce domaine, 
la SWAA affirm e sa vo lonté d 'avance r 
lente ment mais sû rement, en deman
da nt par exe mpl e aux groupes reli
gieux d 'adopter un pro fil bas sur les 
questions qui touchent à l'utilisation du 
préservat if. Chez OSSA, une assoc ia
ti on de soutien aux personnes atteintes 
fo ndée par des groupes religieux, la 
préoccupati on est la même. M ais on 
sent dans cette orga nisation la vo lonté 
d '« impliquer les groupes religieux sur 
la signi fica tion théo logique de l'épi
démie de sida». Sage ca lcul tant il est 
vrai que, en Ethiopi e, le sida est vécu 
ava nt tout comme une cri se morale à 
laquelle il convient de réfl échir sa ns 
trop s'é lo igner de Dieu. 

A l 'o rphelinat pour sé ropositifs de 
mère Teresa, l'un des rares réconfo rts -
et l'une des rares sorties autorisés par les 
sœurs - des femmes contaminées reste 

RWANDA :TUERIES ET GACHIS 

Le Rwanda avait jusqu 'à pré
sent le triste privilège de 

compter parmi les pays du 
continent africain les plus tou
chés par l'épidémie. En avril , le 
pays a été le théâtre d 'un défer
lement de violence extrême et 
de pogroms menés à l'encontre 
des opposants politiques et no
tamment de la minorité tutsi. 
Causant des diza ines de mil
liers de morts et des exodes en 
masse, ces événements ont eu 
entre autres conséquences de 
désorganiser gravement les dis
positifs de lutte contre le sida. 
Le Rwanda était l' un des quatre 
pays au monde qui avaient été 
retenus par !'OMS comme sites 
d 'expérimentation pour la re-

cherche vaccinale sur le VIH. 
Le PAMEVA (cellule de coor
dination de ces recherches au 
sein du ministère de la Santé), 
qui venait de démarrer, a cessé 
toute activité, et ses membres 
demeurent, début mai, injoi
gnables . Au-delà du retard que 
les événements causent à ce pro
gramme, c'est surtout la situa
tion des personnes employées 
par le PAMEVA qui inquiète 
les responsa bles de !'OMS. 
Depuis leur évacuation préci
pitée au début du mois d'avril , 
les étrangers impliqués dans le 
programme sont sans nouvelles 
de leurs collègues rwand ais. 
Du côté français, l' inquiétude et 
la consternation sont également 

grandes. L' Agence nationale de 
recherches sur le sida (ANRS), 
qui avait fait du Rwanda l'un de 
ses principaux sites d 'action 
dans le domaine des essais thé
rapeutiques et de la recherche 
vaccinale sur le continent afri
cain, voit ses efforts réduits -
provisoirement ?- à néant. Un 
laboratoi re de virologie était 
notamment sur le point d 'être 
inauguré à Kigali . 
Même inquiétude chez les cher
cheurs de l' université de Bor
dea ux-II qui menaient depuis 
plusieurs années des études épi
démiologiques cliniques et en 
sc iences sociales au Rwanda, 
en co ll aborati on avec des 
équipes locales . M. V. 

la petite égli se orthodoxe au toit de 
tôles rouges, en contrebas de leur rue. 
Pour s'y rendre, elles descendent un 
petit chemin de terre puis longent le ci
metière. Ava nt d 'e ntrer, elles se si
gnent en inclin ant leurs silhouettes 
drapées de coton blanc. L' ombre des 
euca lyptus des hauts plateaux qui en
tourent Addis-Abeba adoucit alors la fin 
de ce chemin de croix jusqu 'à ce lieu 
de culte improbabl e baigné de so li
tude et de silence. 

Mathieu Verboud 

(1) Da ns ce pays 
qui a connu une guerre civile 
inte rminable contre les rebell es 
érythrée ns pu is tigréens 
(ceux-ci sont aujourd' hui au pouvo ir) , 
l'a rmée éth iopien ne 
a co mpté plusieu rs ce ntaines 
de milli ers d'hommes. 
Le nouvea u régime a dispersé 
cette arm ée sa ns fo urnir 
aux anciens so ldats les moye ns 
de leur su bsistance future. 
(2) Depuis le IV'siècl e, l'Ethi opie 
est une te rre chrétienne orth odoxe. 
Auj ourd 'hui, l' Islam 
et l'a nimisme so nt, en fo nction 
des ethn ies et des régions, 
largeme nt présents dans le pays . 
(3) Com missa ires poli tiq ues 
de quartier, surviva nce du régi me 
de Menguistu. 
(4) A titre d'exemple, une association 
locale qui a su mob iliser des équ ipes 
méd ica les amé rica ines pour opérer 
des enfan ts souffrant de 
malfo rmations ca rdi aqu es, mais les 
enfa nts séropositifs so nt écartés. 
(5) Du fait de la guerre civ ile et 
de la misè re, la popu latio n 
d'Addis Abeba a été multip liée par 
trois ces de rn ières années. 
La cap ita le compte aujourd 'hui 
trois milli ons d'habitants 
parmi lesq uels un très grand nombre 
de femmes rédu ites 
à la prostitution pour survivre . 
(6) Nota mm ent la circoncision 
masculi ne et fémi nine, 
les sca ri ficat ions, l'extractio n 
des de nts de lait, la ca uté ri sation, 
les sa ignements, 
l'ablation de la luette, etc. 
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La conférence nationale américaine 
sur la méthadone 
Au mois d'avril dernier, les spécia
listes américains de la méthadone 
se sont réunis pour leur congrès 
national à Washington. Un forum in
téressant dans l'optique de la confé
rence interunivers itaire sur la mé
thadone qui se tiendra à la fin du 
mois de juin à Paris . 

L 
'OBJECTIF de la conférence de 
Washington (1) a été de fo ur
ni r aux différents program mes 
l'assistance technique dont ils 

ont beso in pour fa ire face à leurs mis
sions de so ins. En répondant aux 12 
questions essent ielles sur le bon usage 
de la méthadone, les responsables amé
rica ins sont parvenus à une conclusion 
essentielle : il faut brise r les tabous qui 
conduisent une majori té de cl iniciens à 
sous-doser les prescriptions de métha
done, à inciter les patients à qui tter trop 
vite les programmes, à trop hésiter avant 
de prendre la décision de !< mettre en 
maintenânce » des fe mmes enceintes. 
1~ La maintenance à la méthadone 
est-elle un traitement efficace ? 

Les travaux et recherches ont fa it la 
preuve de l 'efficac ité de la méthadone 
sur les cri tères suivants : la réducti on de 
la consommation de drogues illicites, la 
ba isse de l' incidence de la délinquance, 
l 'améliorati on de la productiv ité et des 
conditions de prise en charge sani ta ire, 
la baisse du partage des seringues, la ré
duction des taux de contamination par 
le VI H, le suivi du programme. 

Le State Methadone Maintenance 
Treatment Guidelines édité par le Ser
vice fédéral de la sa nté pu blique (2) 

concluait déjà, il y a deux ans, à l'effi
cacité de ce mode de traitement. La mé
thadone fa it ba isse r de plus de 80 o/o la 
consommation d 'op iacés ill icites des 
toxicomanes « en mai ntenance ». Elle 

PAR DIDIER TOUZEAU * 

réduit de façon considérable l' incidence 
des actes délictueux et des coûts que 
ceux-ci occasionnent chez plus de 80 o/o 
des pati ents en tra itement depu is plus 
d 'un an. Ceux-ci sont bien mieux insé
rés et ont plus souvent un trava il que les 
tox icomanes non traités . La méthadone 
permet d ' identi fier et de mieux prendre 
en charge les probl èmes globaux de 
santé des tox icomanes (hépatites, tu
berculose ... ) (3). Enfin, dans la mesure où 
elle diminue la pri se de d rogues par 
vo ie intrave ineuse, où elle offre des 
structures de prévention et d'éducation 
sanita ires, la méthadone est devenue 
une pierre d'angle de la poli t ique de 
réd uction des risq ues (4). 

Ces conclusions sont le frui t de l'éva
luation des programmes ini tiés aux Etats
Unis depuis plus de vingt-cinq ans. Dans 
ce pays, qui compte plus de 600 000 
narco-dépendants, 11 5 000 héroïn o
manes sont traités dans 725 programmes 
présents dans 41 Etats et placés sous 
l'autorité de la FDA, du Drug Enforce
ment Administrati on (DEA) et du State 
Methadone Authorit ies. Toutefo is, ces 
bons résul ta ts restent va ri ab les se lon 
les programmes, dans un contexte de 
crise économique et soc iale d rama
t ique. li est donc important que la mé
thadone s' insè re dans une approche 
globale (comprehensive trea tment) des 
besoins méd icaux et soc iaux des toxi
comanes, qu'e lle so it une aide à la ré
insert ion, grâce notamment au coun
se lli ng et aux psychothérapi es . Et 
surtout, il est impératif que so it défini un 
protoco le de tra itement efficace quant 
aux doses déli vrées et aux durées des 
cures proposées. 
2- Le traitement de maintenance 
à la méthadone réduit-il 
la consommation d' opiacés illicite ? 
Oui, mais « à la condition que les do
sages de méthadone prescrits soient ap
propriés et suffisants». C'est loin d 'être 
le cas, même outre-Atl ant ique ! Une 
étude menée par D' Aunno et Vaughn 
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montre que les doses moyennes déli
vrées éta ient de 50 mg par jour, vo ire 
moins, la dose li mite supérieure étant de 
79 mg. Selon une autre étude de l'or
gani sme d 'obse rvat ion des dosages 
(ATF), cette moyenne était de 57 mg (les 
basses doses déli vrées tourna nt, en 
moye nne, autour de 22 mg, et les 
hautes doses autour d 'une moyenne 
de 89 mg) . Dans l'étude de référence de 
Ball et Ross (5), on constate que les pa
ti ents qui receva ient des doses quoti 
d ienn es supéri eures à 71 mg ne 
consom maient pas d'héroïne, alors que 
ceux qui ne receva ient que 46 mg par 
jour ou moins avaient 5 à 16 fo is plus de 
risques de le faire. En tout état de causes, 
il est recommandé, dans les Cuidelines, 
de détermin er les doses au cas par cas, 
sur la base d' une éva luation clinique, 
d ' un e co nnaissa nce des prod uits 
consommés dans la ru e (degré de pu
reté), d ' un e négoc iation avec le pa
ti ent, sachant que la « bonne fo ur
chette » est de 60 à 120 mg. D'autre 
part, la moit ié des programmes incite 
leurs « clients » à arrêter de prendre de 
la méthadone au bout de six mois. 

Le Dr James Cooper, directeur de la 
Medica l Affa irs Branch du National lns
titute on Drug Abuse (NIDA) s'est ému 
de ces pratiques : « On considère encore 
trop souvent la toxicomanie comme un 
problème de comportement que l'on 
peut amender par un effort de volonté et 
de la discipline et non comme une ma
ladie qui demande à être soignée cor
rectement. La sous-utilisation des trai
tements dont nous disposons est un peu 
le fruit du rejet etde la sous-estimation de 
la maladie. Les médecins devraient s'ef
forcer de fa ire une réévaluation clinique 
des patients qui continuent à consommer 
de l'héroïne alors qu 'ils sont sous mé
thadone ... à moins de 60 mg par jour (6) ». 
De son côté, Robert Newman, direc
teur du Beth Israël Medical Center de 
New York, regrette que l'on « juge de l'ef
ficacité du trai tement en considérant le 



nombre de patients sevrés de la métha
done et non en mettant l'accent sur le 
nombre de ceux qui peuvent mener, grâce 
à elle, une vie sociale productive, sans 
consommer de drogues illégales (7) ». 
3- Le fait d'être mis sous méthadone 
a-t-il également une influence 
sur la consommation d'alcool et 
d'autres drogues que les opiacés? 
Les enquêtes menées à ce sujet donnent 
des résultats contrad ictoires. Certains at
testent que le traitement à la méthadone 
réduit bien la consommation de co
caïne, d'alcool, de marijuana . D'autres 
affirment le contra ire. Dans les études 
de Powers and Anglin, la consommation 
de drogues illi cites a bien baissé avec 
l'institution d'un traitement de main
tenance, mais ce lle d'alcool et de ma
rijuana a légèrement augmenté. Dans 
l'étude TOPS (Treatment Outcome Pros
pective Study), 26,4 o/o des toxicomanes 
admis dans un programme depuis au 
moins trois mois éta ient des usagers ré
gu liers de cocaïne avant le début du 
traitement. Ils n'étaient plus que 10 o/o du
rant les trois premiers mois de stabi li sa
tion à la méthadone, mais de nouveau 
16 o/o trois à cinq ans après l'arrêt du trai
tement. En réalité, la consommation de 
cocaïne chez ce rta ins toxicomanes en 
maintenance semble un problème diffi
ci le à résoud re. Compensent-il s ainsi 
les effets de som nolence indui ts par la 
méthadone ? Quant à l'usage du crack il 
semble moi ns important dans les pro
grammes méthadone que chez les« in 
jecteurs» non suivis (8). 
4- La méthadone réduit-elle le nombre 
des actes délictueux et criminels ? 
Oui, mais relativement. En particu lier 
pour ceux des patients qui restent long
temps en mai ntenance. Dans les études 
TOPS, 32 o/o des patients étaient connus 
pour avoir comm is des actes délictueux 
ou cr iminels l'a nn ée précédant leur 
éligibil ité dans un programme ; 10 o/o 
seulement ont continué à être délin
quants durant leur traitement. Troi s à 
cinq ans après l'arrêt du traitement, le 
chiffre remontait à 16 o/o. Ball et Ross ob
servent que parmi le groupe de ceux qui 
restaient six an nées ou plus dans un 
programme, on notait 14,5 jours d'actes 
crim inels ou délictueux par an (une di
minution de 94 o/o par rapport à lapé
ri ode précédan t le traitement). 
5- La méthadone accroît-elle 
la probabilité de trouver et de garder 
un emploi? 
!.'.étude de Powers and Angl in menée au
près de 933 héroïnomanes en mainte-

nance a montré que les pourcentages de 
patients qu i trouvaient un emploi (et 
se mariaient) augmentaie nt notab le
ment durant le traitement. 
6- La méthadone permet-elle 
de réduire la prise de drogues par 
voie intraveineuse et donc 
de diminuer les risques d'infection 
par le VIH et les hépatites ? 
A New York par exemple, 60 à 80 o/o des 
toxicomanes sont aujourd 'hui infectés 
par le VIH . Une synthèse menée par 
Truman et Brown en 1989 sur 28 pro
grammes a montré que 27,2 o/o des pa
tients en tra itement depu is un certa in 
temps étaient séropositifs contre 45, 9 o/o 
des nouveaux entrants. Lorsqu e, en 
1971-1973, le nombre des places dans 
des programmes méthadone est passé 
de 15 000 à 35 000, les séro logies po
sitives pour les hépatites ont décru de 
2 000 à 600. Ces progrès sont attri
buables à la diminution du recours à la 
voie intraveineuse grâce à la prise de 
méthadone . 
7- Quels sont les effets secondaires 
à long terme ? 
Le traitement au long cours n'est ni 
toxique ni dangereux pour l'o rganisme 
et n'entraîne pas d'effet sur les perfor
mances psychomotrices. Les inconvé
nients décrits dans l'ini tiation de la cure 
sont: constipation, sueurs, troubles de 
la libido, perturbations du so mmeil , 
baisse de l'appétit. Ces effets secon
daires peuvent être traités. 

LE LAAM, EN RENFORT DE LA MÉTHADONE ? 

Le Levo Alpha Acetyl Methadol (commercialisé sous le nom d'OR
LAAM) fait partie de ces molécules en leur temps sous-estimées puis 
redécouvertes avec bonheur. Cet agoniste de synthèse, développé en 
l 948, agit un peu comme la morphine sur le système nerveux cen
tral et les muscles lisses. Il est analgésique et sédatif. Il supprime les 
symptômes de manque en saturant les récepteurs aux opiacés. Son 
principal intérêt est que l 'on peut [ 'administrer tous les deux ou trois 
jours, et non quotidiennement comme la méthadone, car il a une 
demi-vie très longue. Bien entendu, il n'est pas possible d'administrer 
quotidiennement du LAAM sous peine de risquer une overdose. Son 
pic d'activité n'étant pas immédiat (i l faut attendre au moins quatre 
heures), il est indispensable de ne consommer ni drogues psy
choactives ni alcool dans cet intervalle. Cela pose des problèmes pour 
les patients en tout début de traitement ou pour les patients qui le re
prennent après [ 'avoir arrêté. Sa mise sur le marché a été approuvée 
par la FDA le 9 juillet l 993, mais, pour pouvoir [ 'utiliser, il faut en 
obtenir! 'autorisation du Drug En forcement Administration et de 
l'Etat dans lequel le programme est installé. Pour le moment, 12 Etats 
seulement ont accordé cette autorisation. « Le LAAM est un outil sup
plémentaire qui nous aidera peut être à passer de 100 000 à 200 000 
toxicomanes traités », expliquait, à Washington, Alan Leshner, le 
nouveau directeur du NIDA. 

8- Quelles sont les caractéristiques 
des programmes qui déterminent 
leur efficacité ? 
Toutes les études concordent sur la né
cessité de recour ir à des équ ipes so i
gnantes formées, stables, intégrant su ivi 
médical, psychiatrique, psychosocial et 
adm inistratif, identifiant les besoins des 
patients (délivrance non bureaucratique 
et individualisée) (9). Les programmes de 
distribution ont de moins bons résu ltats. 
9- Quelles sont les caractéristiques 
des patients 
avec un pronostic favorable ? 
Plus le début de !'héroïnomanie est tar
dif, moins il y a de problèmes psychia
triques ou de délinquance. Plus l ' inser
tion relationnelle, sociale a pu être 
préservée, plus la maintenance a des 
chances de réussir. 
I 0- Y a-t-il des indications 
particulières ? 
Il semble que la méthadone ait aussi des 
propriétés anti-psychotiques et anxio
lytiques. Au-de là de son intérêt spéci
fique dans le sevrage des patients psy
chotiques ou border-fine, ces propriétés 
pourraient faire de la méthadone un ad
juvant des neuroleptiques (10). 

La prise en charge globa le permet 
un bon su ivi de la grossesse (11 ). Lamé
thadone évite aux femmes de souffrir 
de contractions utérines à répétition en 
cas de manque. De plus, le sevrage est 
particulièrement déconseillé (car difficile 
à mener) au cours du dernier trimestre. 
C'est également le cas entre les 14e et 
28e semaines, période réputée la moins 
dangereuse pour le tenter, en raison des 
contractions qu'il induit. Reste le pro
blème des doses pour les femmes en
ce intes. La grossesse modifie le méta
bol isme de la méthadone, notamment 
dans les trois dern iers mois. li ne faut 
donc pas hésiter à augmenter les doses 
même si le nouveau-né souffre d'un syn
drome de sevrage (12) . Des protocoles 
très au point sont prévus pour y remédier. 
11- Quels sont les coûts 
et les bénéfices de ce traitement? 
Toutes les études concluent au fa ible 
coût du tra itement par rapport aux éco
nomies fa ites tant en terme de dépenses 
de santé liées aux comp lications de 
l'usage qu'à la crimi nalité induite. Une 
étud e menée par le New-York State 
Committee of Methadone Program Ad
ministrators en 1991 compare le coût an
nuel d'un héroïnomane actif, y incluant 
les conséquences sociales (43 ~00 
dollars), à celui d'une mainte
nance à la méthadone (2 400 
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dollars), d 'un sevrage en tra itement ré
sidentiel (1 1 000 dollars) ou à celui d'une 
année de prison (34 000 dollars) . 
12- Quels en sont les résultats? 
Dans l'ensemble, les deux tiers des pa
tients ont quitté un programme au bout 
d 'u n an. L'étude de Ball et Ross éva lue 
précisément ces trajectoires : sur 105 
patients qui quittent le programme 
avant un an, les deux tiers rechutent 
d 'autant plus vite qu 'i ls sont partis pré
cocément du programme. Sur les 23 in
div idus qui ont « décrochés » pro
gressivement, 7 ont cessé toute 
consommation, 7 ont repri s le traite
ment, 9 sont dans la nature (7 reprenant 
des drogues). Des études relatent des 
cures imposées par la justice dont les ré
sul tats semblent favo rab les. 

Parmi les différents outils thérapeu
t iques, les traitements de substitution 
sont une nécessité incontournable pour 
les cl iniciens com me pour les cher
cheurs. Les spécialistes américa ins veu-

lent en améliorer l'efficacité en ren
dant les program mes et ceux qui les 
dispensent plus performants, plus com
prehensive, plus affranch is de présup
posés sociaux et moraux. Vu de France, 
on mesure les d ifférences dans les ap
proches même si, de part et d'autre 
de l 'Atlantiq ue, le développement des 
soins se heurte aux même réactions 
conform istes et mora li satrices. 
* Psychiatre à l' hôp ital Paul -Guiraud, 
clinique Liberté (Bagneux). 

(1) In ternational Forum, 24 avril 1994, The 
National Methadone Conference 1994, 
« Changing lives-healthy communities », 
National lnstitute on Drug Abuse (N IDA). 
(2) Parrino M., State Methadone Maintenance 
Treatment Cuidelin es, US Department of 
Health and Human Service, Rockvil le, 1992. 
Bientôt disponible en français. 
(3) Kreek M. J. et al., National lnstitute on Drug 
Abuse, Monograph 83-1201, NIDA, 1983. 
(4) D' Aunno et Vaughn Study, « Variations in 
methadone treatment practices, Results from a 
national study », JAMA, 253-258, 1992. 
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Le pragmatisme suisse 

En Suisse, sous la 
pression de l'épidémie 
les conceptions et 
les pratiques en 
matière de traitement 
de la toxicomanie ont 
profondément évolué 
en quelques années. 

D 
EPUIS PLUSJEURS 

années, pour les 
tenants français 
de la réduction 
des risques, la 
Suisse fait fig ure 
de pionnière en 
matière de pri se 

en charge de la toxicomanie . 
La prescription de stupéfiants 
est autorisée par la loi , lamé
thadone est distribuée massi
vement et de manière très 
souple, l'irruption des « scènes 
ouvertes » (lieux publics de 
trafic et de consommation de 
drogues) a fa it émerger des s i
tuations que le corps social ne 
vo ulait pas voir (1), les li eux 
de pau se po ur toxicomanes 
dans la ga lère se son t multi
pliés, etc. 
Cela a été rendu poss ible grâce 
à une _profonde modification 

de l 'attitude des so ignants et 
grâce aussi au so utien des au
torités de tutelle . 

A l'origine, des 
similitudes avec la France 
Il serait trop facile de mettre les 
différences de pratique qui se 
sont accentuées ces dernières 
années entre la France et la 
Suisse sur le compte de 
contextes cu lturels spécifique~ 
et irréconciliables. C'est vrai 
que les politiques sanitaires 
suisses ont une hi stoire qui ne 
ressemble pas à la nôtre, ne se
ra it-ce que parce qu 'en Su isse 
ces politiques varient d ' un can
ton à l 'autre. Mais il ne fa ut 
pas oublier que, au regard de 
l'épidémie de s ida , les s itua
tions en France et e n Suisse 
présenten t au départ bien des 
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similitudes . Dans les de ux 
pays, le s ida touche massive
ment les homosex uels et les .. 
toxicomanes (à la différence 
de la Grande-Bretagne par 
exemp le où les toxicomanes 
sont relativement peu touchés). 
Comme en France, la priorité 
des Suisses en matière de toxi 
comanie a longtemps_ été le se
vrage. C'est dire si les chan
gements operes depuis 
quelques années en Sui sse se 
sont faits dans la douleur. 

Annk Mino, psychiatre ge
nevoi_se (voir entretien pages 
su ivantes) qui est aujourd ' hui 
l'une des principales fig ures de 
la réduction de risques liés à la 
consommation de drogues, en 
sa it quelque chose. Invitée à 
Pari s le 25 avril dernier par le 
coll ectif Limiter la casse, elle 
n ' a pas mâché ses mots : « la 



lu tte contre la toxicomanie a 
longtemps été vécue comme un 
combat religieux dans lequel la 
loi symbolique chère aux psy
chanalystes inte1férait constam
ment avec la loi pénale. Le non 
aux produits de substitution ou à 
la dépéna lisation relevait du 
même respect des soubassements 
profonds de la société que le 
non à l' inceste. Changer ses pra
tiques dans un tel contexte relève 
presque d'une conversion re li
gieuse . On le paie pa,fois très 
cher au niveau personnel. » 

Aujourd' hui , les tenants de la 
réducti on des ri sques en Sui sse 
peuvent se targuer d 'avoir laïcisé 
les débats sur la tox icomanie. 
Leur mot d ' ordre n 'es t plus : 
« du moment qu'on a sauvé un 
toxicomane, tout va bien » mais 
«évaluons ! ». A partir de là, des 
pans entiers de la médecine, oc
cul tés jusque-là pour des ra i
sons très peu scientifiques, s'ou
vrent. Annie Mino, longtemps 
adepte du sevrage et de l' absti
nence, a fa it d'étranges consta
tati ons en s' interrogeant sur ses 
pratiques : « Je me suis aperçue 
que la littérature internationale 
sur le sevrage était à peu près in.
existante. Il y avait très peu de 
choses enfran.çais. Les Anglais 
ne s' intéressa ient pas à cette 
question. Quant aux Américains, 
qui sont les champions in.con
testés de l' évaluation en matière 
de politique de prise en charge de 
la toxicomanie, ils n'ont jamais 
évalué l' impact des sevrages hos
pitaliers et ambulatoires. Et pour 
cause : ils ne pratiquent que la 
méthadone et le sevrage rési
dentiel. Cela ne signifie absolu
ment pas que le sevrage ne sert à 
rien mais qu'on est bien dé
pourvu pour en prouver les mé
rites. 11 y a bien cl' autres men

·songes offïciels sur les questions 
liées à la toxicomanie. » 

Aujourd 'hui, les fa its sont là. 
La réduction des risques, pour 
peu qu 'elle bénéficie au toxico
mane le plus précocement pos
sible, permet une prévention ef
fec tive des risques liés à la 
consommation de drogues. Dans 
le programme méthadone d ' An
nie Mino, 86 % des toxicomanes 
consomment la drogue sur un 

Les divers aspects de la 

politique de réduction des 

risques passent moins 

facilement dans les mœurs en 

Suisse romand_e 

qu'en Suisse alémanique 

mode intraveineux à l 'entrée . 
Ils ne sont plus que 43 % au bout 
de six mois, et dans des propor
tions bien moins importantes . 
Annie Mino, d 'après la littéra
ture internationale sur le sui vi à 
long terme de cohortes de toxi
comanes, constate que la vo
lonté de se sevrer est aussi im
portante chez les toxicomanes 
sous prescription médicale d 'hé
roïne que chez les toxicomanes 
non substitués. 

Une politique de réduction 
des risques évolutive 

En Suisse, l 'épidémie de sida, 
par sa violence, a permis aux te
nants de la réduction des risques 
de redéfinir la notion de pro
grammes de substitution dits de 
« haut seuil ». Il s 'agissait, his
to riquement, de programmes 
méthadone américains dans les
quels l' éligibilité à la substitu
tion était assortie de conditions 
plus ou moins dras tiques (arrêt 
définiti f de la consommation 
d ' héroïne, etc.). A Genève, on 
définit aujourd ' hui le haut seuil 
comme une politique de diver
sification maximale des services 
offe rts au toxicomane et, si pos
sible, dans le même lieu de soins. 
Ce haut seuil devient dès lors 
tout à fa it complémentaire du 

bas seuil , tel qu 'i l est pratiqué 
aux Pays-Bas. Dans ce pays, les 
bus de prévention distribuent 
pêle-mêle préservatifs, seringues 
et méthadone aux toxicomanes 
de rue, afin d ' arrimer le plus tô t 
le maximum de personnes au 
système sanitaire et social sans 
pour autant faire peser sur eux un 
contrôle médical jugé au départ 
comme trop pesant. 

Cette politique de réduction 
des risques doit, pour rester ef
ficace, « coller à son marché ». 
Le développement d ' un nouveau 
mode de consommation , le 
speedbal/ (cocaïne plus héroïne), 
dans les grandes métropol es 
suisses, et notamment à Zurich, 
est significatif de la modifica
tion du paysage local. Pour de 
multiples raisons, qui tiennent 
peut-être aux effets macrosco
piques de la di stribution mas
sive de méthadone, le prix de 
l ' héroïne et de la cocaïne est 
assez bas en Suisse et la qu alité 
des produits est globalement 
moins mauvaise que ce que l 'on 
conn aît en France . Pour les 
tox icomanes, les conséquences 
de l' apparition du speedba /l 
sont tragiques : le nombre des 
injections quotidiennes devient 
ex trêmement élevé (de trente à 
quara nte à Zurich) du fa it du 
carac tère euphorisant mais de 
co urte durée de la cocaïne. De 
ce fa it, le « shoot propre » re
dev ient un enj eu majeur. Les 
intervenants zurichois tentent 
de fa ire face à ce phénomène en 
fo urni ssant massivement des 
se rin gues aux to xicom anes. 
Grâce à son bus, l 'équipe du 
Kra nkenzimmer (voir arti cle 
d 'Alfred Studer) parvient à dis
tribuer 15 000 seringues par 
jour aux usagers zurichois. La 
nuit, après la fe rmeture du bus, 
des di stributeurs automatiques 
de seringues prennent le relais. 
Les intervenants suisses ne s'ar
rê tent pas là. Dans plu sieurs 
vill es, dont Zurich , des centres 
de pause dans la galère (sem
blables à la Boutique à Par is ou 
à Transit à Marse ille) mettent à 
la di sposition des toxicomanes 
des locau x d ' inj ection au 
contact direc t d 'équipes de 
soins, au cas où. 

Dans toutes ces pratiques, la 
Suisse fa it preuve d ' un pragma
tisme qui consiste en la limitation 
des risques par les moyens adé
quats médicaux, psychologiques 
et sociaux. Les toxicomanes fran
çais des régions frontalières ne 
s'y trompent pas et tentent - vai
nement - de s' inscrire dans les 
diffé rents programmes suisses . 
En les refu sant, la Suisse ne fa it 
qu 'appliquer aux autres ce 
qu 'elle s'applique à elle-même, 
dans la mesure où la politique 
de chaque canton est déjà de ré
pondre tant bien que mal aux be
soins de ses propres citoyens. 
La Suisse n 'entend pas non plus 
devenir le réceptacle des im
puissances de ses vo isins euro
péens, et notamment de la 
France, en matière de pri se en 
charge des toxicomanes . 

Marie Ahouanto 
et Mathieu Verboud 

(1) L' affa ire du Platzp litz de Zurich 
es t exemplaire de la diffic il e 
confrontation entre le corps soc ia l 
et ses tox icomanes. Après des 
années de répress ion polic ière aux 
quatre co ins de la ville, les 
in tervenants en toxicomanie, les 
organi sations caritati ves, la 
popu lation loca le et les autorités ont 
souhaité l ' ouverture de cette scène 
sur une presqu 'île du centre de la 
ville, qui est probab lement l ' une 
des plus riches du monde. C'était 
l ' occas ion de fa ire de la prévention 
au plus près des beso ins des 
consomm ateurs. L'existence de ce 
parc a permis auss i de révéler à la 
face du monde la s ituation des 
tox icomanes , parmi lesquels une 
pro portion importante de personnes 
parfa itement insérées soc ialement. 
Du fa it de son caractère quas i 
unique (malgré l 'ex istence d ' autres 
scènes en Suisse), ce lieu est 
deven u un abcès de fixa tion. 
L'augmentation de la criminalité a 
rendu inév itable la fermeture du 
parc . 
Depuis, les toxicomanes se sont 
regroupés dans des condi ti ons 
encore plus ingérab les dans d ivers 
li eux proches de la gare routière. 
Lo in d ' être en elle-même une 
preuve de l 'échec de la tolérance des 
scènes ouvertes , la fermeture du 
Platzplitz n ' a rien résolu sur le fond 
du problème soc ial de la 
toxicomanie à Zuri ch. 
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« Il est temps que les médecins 
français se jettent à l'eau» 
Le Dr Annie Mino dirige la division pour toxicodépendants, rattachée 
aux IUPG (institutions universitaires de psychiatrie de Genève). Ce 
centre de soins fournit une palette de services particulièrement large : 
permanence téléphonique, consultations psychologiques et sociales, 
sevrage ambulatoire et hospitalier, traitement à la méthadone, bilan et 
suivi médical, soins infirmiers, etc. Théoricienne de la réduction des 
risques, Annie Mina parle de son expérience et de l'évolution récente 
en Suisse des modèles de prise en charge des toxicomanes. 

Quand et comment avez-vous été 
amenée à modifier 
votre credo en matière de prise en 
charge des toxicomanes ? 
Tout au long des années 80, en tant que 
psychiatre, j'ai fonctionné dans ce centre 
de manière très classique. Je proposais 
aux toxicomanes des sevrages hospita
liers ou am bulatoires et des post0 cures. 
j'étais plus que réticente à la distribution 
de méthadone. j'étais confrontée à l'aug
mentation de la co nso mmation de 
drogues et par conséquent à l'aggravation 
de la situation des toxicomanes, aux 
hépatites, etc. Lorsque le sida est ar
rivé, ça a été la goutte d'eau qui a fait dé
border le vase. 

En 1989, j 'ai com pri s que ce que 
nous offri ons ne nous permettait plus 
d 'avoir prise sur la situation . Je n'éta is 
plus en mesure d 'offrir des réponses 
nuancées et individual isées. En même 
temps que je songeais à démissionner, je 
potassais dans mon co in la littératu re 
sur les produits de substitution. J'a i dé
cidé de tenter le coup. Si je n'avais pas eu 
le feu vert pour le faire, j'aurais quitté 
l'i nstitution. C'éta it devenu invivab le. 
A l'époque, nous avions 12 nouveaux pa
tients par mois, un nombre assez rédu it 
mais à qui nous avions peu de choses à 
offrir. Les éq uipes s'ennuyaient, se fati
guaient. Aujourd 'hui que nous avons 
élargi la palette de soins, nous avons 68 
nouveaux arrivants par mois, et je peux 
vous dire qu 'on s'enn uie moins. 

A-t-il été facile de négocier 
ce tournant ? 
Pas du tout. Nous n'avons commencé à 
distribuer de la méthadone qu'en jan
vier 1991 . Il m'a donc fallu près de 
trois ans pour conva incre mon équ ipe 
de modifier nos stratégies. Aujourd'hui, 
si c'éta it à refa ire, j'imposerai s mes 
idées. On n'a plus de temps à perdre. 
Pensez à l'affa ire du sang contaminé en 
France ... 

Une évolution des esprits 
et des pratiques est-elle générale 
chez les professionnels 
et les pouvoirs publics ? 
Oui et non. Oui , parce qu 'un ce rtai n 
nombre de choses fondamentales ont 
changé. On assiste à une dépénalisation 
de .facto de l' usage de drogues. A Ge
nève, la justice n'envoie jamais les tox i
comanes en détention préventive. Les 
pharmaciens ont large ment changé 
leurs attitudes face à la vente de 
se ringues à partir de 1986. Depuis 
mai 1993, ils peuvent même ad
ministrer la méthadone. La posses
sion et l'usage de seringues ont été 
dépénalisés en 1992. On peut au
jourd 'hui donner de la méthadone 
à un toxicomane détenu s' il éta it au
paravant dans un programme de 
distribution. Mais la Suisse est un 
pays viscé ralement li béral, très anti
étatiste et très décentrai isé ; nous 
avons ici autant de politiques de 

Aujourd'hui, 

si c'était 

à refaire, 

j'imposerais 

mes idées. 

On n'a plus 

de temps à perdre. 
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santé qu'il y a de cantons, même si, 
dans l 'ensemble, notre système est fi
nalement d'insp iration très sociale
démocrate . Dans le domaine de la 
toxicomanie co mme dans les autres, 
coexistent un contrô le socia l fort -et 
une grande li berté de penser. 

Depuis 1976, les médecins peu
vent obtenir une autorisation cantonale 
pour prescrire de la méthadone . A Ge
nève, le fait que les juges n'incarcèrent 
pas les toxicomanes tient au pr incipe 
d'opportunité qui est une spécificité 
historique locale. La vente de seri ngues 
n'a jamais été in terd ite même si les 
pharmaciens s'y sont longtemps refu
sés pour des questions d'éthique. Il s 
ont simplement rnvu leurs positions 
avec l'apparition du sida. Nous n'avons 
pas eu non plus beaucoup à les forcer 
pour les convaincre d'adm inistrer la 
méthadone. En ce qu i me concerne, il 
m'est arrivé d'intervenir publiquement, 
alors que je suis haut fonctionna ire, 
contre la pénalisation de l'usage de 
drogues. 

Dans quel cadre thérapeutique 
prescrit-on la méthadone à Genève ? 
Le cadre a évolué. Auparavant,- il fal lait, 
pour être éligible à la méthadone, avo ir 
au moins 20 ans, avo ir eu deux échecs 
de sevrage, et être en mauvaise santé. 
En pratique, les deux dernières condi
tions n'éta ient pas respectées. Au
jourd ' hui, il suffit d'avoir 1_8 ans et 
d'être dépendant aux opiacés. Je ne 
cro is pas à l 'argument se lon leq uel la 
mélhado ne ne marche que pour un 
certain profi l de toxicomanes. Notre ex
périence prouve le contra ire. 

Une fois que l'on est éligible, la dis
tribution de méthadone se fait de ma
nière élargie, par le biais de la médecine 
privée, d'institutions publiques ou de la 
médecine pénitentiaire. L'accès à la 
méthadone est éga lement très souple. 
On peut en prescrire à un toxicomane 
qui doit attendre plusieurs mois pour un 
sevrage résidentiel mais qui souhaite ne 



plus toucher à l' héroïne pendant cette 
attente. Lors d ' un traitement soma
t ique qui requiert un suivi médical in
tensif, un toxicomane peut là encore se 
vo ir proposer de la méthadone. 

Pour les toxicomanes qui sont en 
maintenance, on ne discute pas la durée 
du traitement à la méthadone. On ne 
prévo it pas a priori qu ' il sera astre int à 
une cure dégressive sur six mois. Ma po
sition est simple : si un toxico mane 
veut de la méthadone, il faut lui en 
donner. Il ne faut arrêter que s' il n'en 
veut plus. Point final. Et le dosage de la 
méthadone doit être individual isé en 
fonction des situations des personnes. 

Nous n'avons pas, pour autant, re
noncé au sevrage, au contraire : 50 o/a 
des toxicomanes continu ent de de
mander un sevrage à un moment ou un 
autre. Il faut répondre à cette demande 
en amél iorant nos prestations en la ma
t ière. Et je constate d 'a illeurs que la 
méthadone est une exce llente manière 
de préparer un futur sevrage dans de 

_ bonnes conditions. 

Quel bilan tirez-vous de 
ces nouvelles pratiques genevoises ? 
La méthadone a cimenté les compor
tements des clinici ens, qu ' il s'agisse de 
somaticiens ou de psychologues (toutes 
tendances confondues). Ce la nous a 
permis de diversifier nos hypothèses 
thérapeutiques et de bâtir de meilleures 
indications pour chaque modèle. C'est 
fondamentalement l'idée du « one stop 
shopping » américain : le toxicomane 
doit trouver dans un même lieu toute la 
palette de soins possib les dans le do
maine médical, psychologique et social. 
Il ne faut pas se voi ler la face. Cette po
litique coûte cher. Mais, au bout du 
compte, ce la coûte moins cher que de 
ne rien faire et de devoir ensu ite faire 
face à une exp losio n d'épidémi e 
comme le sida. Je ne cro is pas qu ' il 
fa ill e abso lum ent mener ses pro
grammes de maintenance et de désin
toxication dans des li eux d ifférents . La 

· cohabitation entre toxicomanes venus 
dans notre ce ntre pour des objectifs 
parfo is rad ica lement différents ne pose 
aucun problème . 

A Genève au jourd'hu i, les tox ico
manes sont presque aussi bien so ignés 
que tout le monde. On constate même 
une considérable augmentation dans la 
demande de so ins de la part des toxi
comanes, y compris pour ceux d'entre 
eux qui sont atte ints par le VIH ... la 
comp liance des toxicomanes aux trai-

Un bilan de la politique genevoise 

E n septembre 1991, le gouvernement de Ge
nève a accepté le concept d'une politique de 

réduction des risques. Le gouvernement fédéral, 
de son côté, prône une politique similaire sans 
mentionner explicitement le concept de réduction 
des risques. La politique genevoise s'articule de 
la manière suivante : 
a) Tout consommateur de drogue prêt à cesser sa 
consommation devrait trouver les moyens et les 
institutions pour l ' aider dans ses efforts. 
b) Tout consommateur de drogue qui n'est pas ou 
pas encore capable de cesser sa consommation 
devrait reGevoir l'aide nécessaire à sa survie. 
A partir de ce moment, de nouvelles stratégies se 
sont développées très rapidement: 
- Un programme d 'échange de seringues est fi
nancé sur fonds publics et fournit des informa
tions sur la prévention et sur l'orientation concer
nant les traitements; un bus circule en ville tous 
les soirs. 
- Les conditions d 'accès aux traitements de sub
stitution sont assouplies. Le toxicomane doit 
être âgé de 18 ans (sauf cas exceptionnel); le non
recours à des drogues illégales devient le but du 
traitement (si possible) et non une condition; les 
deux échecs en traitement sevrage ne figurent 
plus parmi les critères d'adm ission. Un pro
gramme spécial pour les femmes enceintes et les 
parents est mis en place. Les pharmaciens peu
vent administrer le traitement. 
- Tous les patients bénéficiant de méthadone 
en maintenance peuvent continuer de bénéfi
cier de la substitution après leur admission en cli
nique psychiatrique ou en hôpital général. La si
tuation est la même dans les prisons pour les 
détentions préventives et les incarcérations in
férieures à trois mois. La prescription de mor
phine orale est également possible en hôpital gé
néral pour les tox icomanes qui ne sont pas sous 
maintenance. 
- La répression de la consommation diminue. 
- Les généralistes délivrant la méthadone défi-
nissent eux-mêmes leurs pratiques. En revanche, 
les autres institutions adoptent la politique du 
« one stop shopping » américain : chaque patient 

tements antivirau x est égal e voi re su
périeure à ce que l 'on observe chez 
d'autres patients. La méthadone permet 
éga lement de réduire la délinquance 
des toxicomanes. 

Comment percevez-vqus le débat 
français sur la réduction des risques ? 
En France, vous avez l'a rt de résoudre 
les prob lèmes concrets dans l'abstrait 
sa ns jamais accepter de changer vos 
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doit pouvoir trouver au même endroit tous les ser
vices médicaux, psycho-sociaux, dont il a besoin . 
De ce fait , le traitement est très individualisé. 
Les résultats obtenus semblent intéressants , 
même si la prudence reste de mise. En 1993, les 
pharmaciens ont vend u plus de 100 000 se
ringues, et le bus en a échangé plus de 115 000. 
Ces deux dernières années, un net changement est 
apparu dans les modes de consommation: 75 % 
des toxicomanes, au moment de leur premier 
contact avec des centres de traitement, inhalent 
ou fument de! 'héroïne ; c'est également le cas de 
40 à 50 % de l 'ensemble des patients vus en 
ambulatoire. A la fin de 1993, 1 000 toxico
manes sont sous méthadone en maintenance sur 
une population de plus de 2 500 toxicomanes : 
850 patients sont pris en charge par des généra
listes (dont 300 par une fondation privée) , 150 
toxicomanes sont pris en charge par deux insti
tutions publiques qui s'occupent des cas les plus 
lourds et qui essaient de les stabiliser pour les 
orienter ensuite vers des médecins privés ou 
des pharmaciens . Pour les toxicomanes séro
positifs, la méthadone faci lite nettement l' accès 
aux soins médicaux: 80 à 100 % des toxicomanes 
séropositifs sous méthadone étaient en contact 
avec des institutions médicales , ce qui n'était le 
cas que pour 30 à 50 % des toxicomanes actifs 
contaminés . Les études montrent que 80 à 90 % 
des toxicomanes connaissent les structures de 
prévention et de traitement et que 40 à 50 % 
d'entre eux sont en contact avec ces structures. 
Si le taux de séroposivité des toxicomanes entre 
30 et 35 ans approche les 35 %, il est de 4 % pour 
les moins de 25 ans. La moyenne est évaluée au
tour de 20 % en ce qui concerne la séropréva
lence. Dans un des programme méthadone de Ge
nève, l' incidence du VIH est désormais inférieure 
à 1 % par an. D'autre part, les demandes de se
vrage ont doublé au cours des deux dernières an
nées. Enfin, le temps entre le début de la dépen
dance et le premier traitement a diminué. Pour 
50 % des individus, il est inférieur à deux ans, et 
pour l 'autre moitié inférieur à un an . 

Annie Mino 

pratiques. Je ne veux plus rentrer dans 
le débat fran ça is sur la drogue et le 
sida. Quel foutoir! Que les médecins se 
jettent à l'eau . S' ils ne veulent pas, tant 
pis ... Quant à moi , je n'a i plus le cou
rage de reprendre la discussion à zéro 
avec eux ... 

propos recueillis par 
Mathieu Verboud 

-------.~ 
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L'infirmerie de la scène zurichoise 

Responsable de la « Krankenzimmer 
für Obdachlose », infirmerie pour sans 
abri ouverte par la ville de Zurich en 
1986, Alfred Studer expose l'activité 
d'un centre qui fait aujourd'hui fi
gure de pionnier au regard de l'ou
verture récente de la clinique Liberté 
à Bagneu x, en région pari sienne. 

L 
ORSQUE les premiers cas symp
tomat iques de sida se mani
festèrent en été 1986, le se r
v ice médi ca l d e la v il le de 

Zur ich inst itu a une sorte de po lycli
nique à bas seui l d 'accès à l ' intention 
de toutes les personnes de la «scène» 
(l ieu pub lic de conso mmati on et de 
trafic de d rogues à ciel ouvert). Cette 
insti tut ion s'appe lle« Krankenzimmer 
für O bdachlose » (KFO), ou infirm eri e 
pour sans-abri . 

Le KFO a pour objectif de donner 
aux tox icomanes et à d'autres popula
tions marginali sées la possibilité de bé
néficier d 'un t raitement approprié des 
maladies somat iques aiguës, dans un 
cadre acce pta bl e, à d istance de la 
scène, et en évitant le syndrome du se
vrage par un traitement de substitu 
t ion à la méthadone. Chaque jour (sa
medi , dimanche et jours fé ri és inclu s) 
ont l ieu des co nsultat ions médica les 
ouve rtes. Ce la signifi e que le pati ent 

peut venir ic i sa ns rendez-vous ni Le patient peut 
aucune autre co nd it ion, un exa-

men par un médecin lui est toujours venir ici sans 
garant i. Tro is poss ibilités de t raite-

ment so nt proposées : rendez-vous: 
- t raite ment ambulato ire pour 

les problèmes de moind re impor-
ta nce : peti tes blessures, change- un examen par un 
ment de panse ment, rense igne-
ments di ve rs, vacc in atio ns (par médecin lui est 
exem ple contre l 'hépat ite B), tests 
VIH, etc. toujours garanti. 

PAR ALFRED STUDER * ---------------

- hôpital de jour : pati ents venant 
passer la journée pour bénéficier d'une 
médication régulière, de soins intensifs 
ou d ' invest igations approfond ies. 

- traitement résidentiel : hospital i
sat ion de malades p lus gravement at
teints (perso nnes souffrant d ' un mau
va is état général, aya nt de la fi èvre ou 
des blessures graves, etc.) ; à cet effet, 
le KFO dispose d'une chambre de 4 li ts 
pour les femmes, d 'une chambre de 5 
li ts pour les hommes et d 'une chambre 
séparée. 

Une prise en charge 
coordonnée 

Les cas dépassant nos possib ili tés tech
niques ou d 'accueil sont transmis aux 
établissements concernés. A l'inve rse, 
les grandes clin iques de Zurich adres
se nt de p lus en p lus de pat ients 
tox icomanes au KFO, après des inter
ventions primaires, pour qu 'une conva
lescence suffisante leur so it garantie. 

Les patients héroïn omanes bénéfi
c iant d ' un accueil de jour ou d ' un e 
hospitalisat ion au KFO peuvent obte
nir un traitement à la méthadone pour 
évite r un syndrom e de sevrage inter
férant avec les so ins méd ica ux néces
sa ires . Cette substitutio n se fa it sans 
grandes form ali tés mais elle est li m itée 
à la durée du traitement. Nous parlons 
alors d ' indi cat ion somat ique. 

Le budget annuel pour 1993 est 
d 'environ 2,5 milli ons de francs suisses 
(environ 10 mi lli ons de francs) . La taxe 
journali ère (di rectement facturée aux 
ca isses de malad ie ou à l 'a ide sociale) 
pour un traitement en ambulato ire est 
de 60 FS pour un résidant de Zurich 
(pour les no n-rés idants à Zur ich, la 
taxe est de 213 FS). Pour les pat ients 
hospi ta lisés en séjour rés identiel, la 
taxe journalière est de 120 FS pour un 
rés idant du canton de Zur ich (po ur 
les non-rés idants à Zur ich, la taxe est 
de 643 FS). Ces taxes couvrent 40 o/o 

des dépenses de la KFO. Le déf icit 
annuel est assum é par la v ill e et le 
canton de Z urich. 

En 1993, 615 patients ont fréquenté 
le KFO . Ce la cor respond à env iro n 
1 100 cas de maladi es (so it en 
moye nne 1,8 problème méd ica l di f
férent par an et pa r pati ent. La durée 
moyenne de so ins pa r cas de t raite 
ment (pour une malad ie) est de 5,7 
journées de so ins. Au tota l il y a 10,2 
j ours de consultat ion (ambu lato ire et 
résident iel) par patient et par an. En 
1993, nous avons assuré 6 300 consul 
tations, so it en moyenne plus de 17 
consultati ons par jour. 

La répart itio n entre les sexes est 
t rès consta nte : 30 o/o de femmes et 
70 o/o d ' ho mmes. L'âge moyen est de 
28,9 ans chez les hommes et de 26,6 
ans chez les femmes. Environ 84 o/o 
des patients consomment des drogues 
par vo ie in t rave in euse, notamment 
héroïn e et cocaïn e en combinaison, 
10 o/o prennent la d rogue par vo ie na
sa le ou la fum ent, et 6 o/o des pati ents 
ne sont pas tox ico manes. 

Les pathologies 
rencontrées 

Plus des deux ti ers de tous les cas sont 
des malad ies infectieuses, notamment 
des vo ies respirato ires (affect ions grip
pales, pneumonïes ou mêrne tuber
culose). A cela s'ajoutent des infections 
septiques, endocard ites ou hépatites, 
ain_si que des infect ions associées au 
sida. Les affecti ons dermato logiques 
sous form e d 'a bcès cutanés consti 
tu ent un autre prob lème important. 
Ces infecti ons sont la co nséqu ence 
des injecti ons effectu ées sur la scè ne 
ouverte. Nous avons observé une très 
forte augmentation de ces abcès depu is 
l ' hi ve r 1989-1 990. 

N ous so mm es auss i co nfrontés 
- se lo n les événements marquant la 
scène - à des blessures, coups de cou-
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mement marginal es. La préva lence de 
l' in fection par le VIH est d'environ 30 % 
dans notre clientèle. La d ifférence avec • 
ce que l 'on observe dans la scène ou
verte de Zurich (où la préva lence osci ll e 
entre 12 % et 20 %) est due à la margi
nalisation particulière de nos patients et 
auss i à leur durée plus · longue de 
conso mmation. 

Un quart à un tiers de ces patients sé
ropositifs présentent un état sympto
mat iqu e, so it avec des symptômes 
aspéc ifiques, so it avec toutes so rtes 
d' infect ions opportunistes (notamment 
des mycobactéries atyp iques). En 1993, 

- 10 cas de tubercu lose ont été di agnos
t iqués ; 8 concern aient des personnes 
séropositives. 

Dépistage 
et orientations 

Dans le groupe des pati ents non infectés 
qui sont dépistés au KFO, le taux de sé
roconversion éta it environ de 2 % à 4 % 
en 1993. Pour assurer un d iagnostic ra
pide et un tra itement ration nel, nous 
collaborons en permanence avec le ser- • 
vice des maladies infectieuses de la po
lycl inique de médecine intern e de l'hô
pital universita ire. Le KFO ori ente 
fréquemment ses patients ve rs l' hôpi 
tal, mais il arri ve que l'o ri entation se 
fasse en sens contraire, notamment pour 
des patients qu i ont eu des problèmes 
«disciplinaires» dans un service hospita
lier. Pour que l'aide médica le à la survie 
soit effi cace, il faut un encadrement et 
des conditions tenant compte des diffi
cultés de la vie marginale des toxico
manes. Il faut éga lement réfl échir aux 
moyens de mi eux retenir les patients 
dans l'institution ca r ce la comp lique la 
continuité des soins, et ce la rend le suivi 
à long terme et l'o rientation vers le se
vrage plus diffi cil es . En plus d'un se r
vice médica l bien organisé, il est capital 
d 'offrir un accès fac ile, des locaux ac
ceptables et des moyens atténuant ou 
évitant un sevrage aigu. 

* Responsable du KFO. 

Le quatrième rapport fédéral 
d'évaluation de la stratégie de pré
vention du sida en Suisse, publié 
sous la direction de Françoise 
Dubois-Arber, analyse dans le dé
tail les avancées et les limites de la 
réduction des risques chez les 
toxicomanes. 

A 
LA FIN DES années 80, so nt 
apparu s, en Suisse, des pro
grammes de réd uct ion des 
risques . Le pr incipe général 

de ces structures est d'assurer la re-
mise de matéri el d' injection et de pré
se rvatifs dans le cad re d'un accuei l de 
bas seuil. Com pte ten u de la polari sa 
t ion extrême du débat à leur sujet, ces 
programmes so nt en géné ral d ' un e 
du rée de vie courte (changements de 
lieu ou d 'organisations responsab les, 
success ions d'ouvertures et de ferm e
tures) . li leur faut continuellement jus
tifi er leur ex istence sa ns avo ir les 
moyens d ' inscr ire leur trava il dans la 
durée, même si l'on constate« une ac
ceptation générale dans la population 
suisse de la nécess ité de rendre le ma
tériel d'injection stérile accessible aux 
consommateurs de drogue», d'après les 
auteurs d 'un rapport fédéra l d 'éva lua
tion sur la préve ntion du sida en 
Suisse (1 ). 

Des locaux d'injection 
à disposition 

Au-de là de la ferm eture large ment 
méd iatisée de plusieurs« scè nes ou
ve rtes (2) » te l le Pl atzspitz, des struc
tures plus d isc rètes so nt auss i concer
nées, co mm e le «Lil abus» à Zuri ch, 
lieu d'accuei l pour prostituées fe rm é 
en 1991 . En 1992, aucu n étab li sse
ment pénitentiaire n'effectuait encore 

de distribution de matéri el d ' injection 
alors qu 'un e proportion importante 
(entre 2 o/o et 1 0 %) de la popu lation 
ca rcérale était touchée par le VIH . 

L'une des ca ractéristiques les plus 
surprenantes de ce rtains programmes 
est qu' ils abritent des locaux d' injection 
pour les toxicomanes qu i souhaitent 
« se shooter » dans des conditions «nor-
males». C'est le cas à Berne, à Bâ le, à 
Zurich, à Saint-Gall et à Lucerne. Dans 
ces vill es, les locaux d'injection abrités 
par des programmes de bas seuil ont 
connu des fortu nes dive rses. Certains 
ont été fermés, d'autres ont perduré. Au 
second semestre 1992, on en recensa it 
neuf dans quatre villes (Berne, Bâle, Lu
ce rn e, Zu ri ch), dont tro is à Bâle et 
trois, gérés par le Kontakt und An lauf
stellen (K und A), à Zurich. Interrogé sur 
la responsabilité juridique de son centre 
en cas d'overdose dans ses locaux, un 
membre de K und A explique : « li est 
préférable qu'un toxicomane fasse une 
overdose ici qu 'a illeurs . Nous avons 
du matériel pour le réanimer immédia
tement. Ce n'est pas le cas dans la 
scène.» 

A Bâ le ou à Berne, il sem ble qu'un 
palier ait été atteint en 1992 dans la dis
tribution de seringues. A Berne, la fe r
meture du Kocherpark a probablement 
contribué à la désorganisation des pro
grammes, ainsi qu 'à Zurich après la 
fermeture du Platzspitz. Ce la étant, 
c'est dans les vill es ayant connu pen
dant plusieurs années une scène ou
ve rte que la remise de seringues a été la 
plus importante. 

La proximité ou l 'é loignement des 
centres de la «scène» influe sur le type 
de clientè le touchée . A Berne, lorsque 
la scène étai t proche du centre d'ac
cueil, les toxicomanes les plus jeunes 
éta ient les plus nombreux à venir se 
procurer des se rin gues. A l ' inve rse, 
lorsq ue la scène s'est éloignée~ u 
centre d'accueil, ce sont les toxi
comanes de longue date, plus 
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désinsérés socialement, qui étaient en 
demande de se rvices (matéri el d ' in
jection, locaux d ' injecti on, buande
rie, douche, etc.) dans les centres d'ac
cueil. Une hypothèse a été évoquée 
se lon laquell e les tox icomanes plus 
jeunes sont à la recherche de structures 
légères, de type «guichet», ne souhai
tant pas être assimilés aux toxicomanes 
les plus marginali sés qui , eux, sont à la 
recherche de se rvices plus complets. 

En Suisse alémanique, la distribution 
de se ringues par des centres de bas 
seuil est bea ucoup plus importante 
qu 'e n Suisse romande (Vaud, Neu
châtel, Genève) où la distribution se fa it 
dava ntage, vo ire essent iellement, par 
le biais des pharm ac iens. En 1992, à 
Genève, les pharmacies vendaient plus 
de 8 000 seringues par mois (tro is phar
mac ies du centre-ville, proches de la 
scè ne, représentent un t iers des 
ventes). Un bus itinérant de prévention 
du sida distr ibuait de son côté 150 se
ringues par jour, chose except ionnelle 
en Suisse romande. Dans le canton 
de Vaud, et notamment à Lausanne, il 
n'y a pas de programmes d 'échanges 
de se ringues, et ce n'est qu'en 1990 
que les pharmac iens ont accepté le 
principe de la vente libre des seringues. 

Baisse du partage 
des seringues 

Des études menées dans le canton de 
Vaud et à Genève ont montré en effet 
que l ' hygiène d ' injection (nettoyage 
des se ringues, désinfection de la peau) 
laissa it à désire r. Ce la indiquerait que 
les pharmacies ne sont pas en mesure 
de satisfai re les besoins existants. Ce la 
signi f ie auss i que la réd uct ion des 
risques passe moins fac ilement dans les 
mœurs en Suisse romande (d' influence 
latine) qu'en Suisse alémanique (d ' in 
flu ence germ anique) . 

Toutes les étud es sur la préva lence 
actuell e déc larée du partage de se
ringues ont montré une dim inution 

progress ive du partage dans la vie Une certaine 
du tox ico mane. A Zurich, une en
quête menée en 1991 montre que, 
à cette époque, ceux qui ava ient 
moins de ci nq ans de consomma
tion ont eu, tout au long de leur vie 

expérience 

dans la toxicomanie 

de toxicomane, nette ment moins se traduirait 
d'expériences de partage que leurs par l'adoption de 
aînés. Le partage des se ringues est 

donc moi ns fréquent qu ' i l ne pou- pratiques d'injection 
va it l'être au début des années 80 . 
En revanche, les consommateurs plus sûres. 

de drogue les plus réce nts (mo ins de 
deux ans de co nso mm ati on) ont eu 
une expérie nce de partage un peu 
plus importa nte (1 7 o/c,) que la généra
t ion précédente (tro is à cin q ans de 
co nsommatio n : 13 o/c,). En d ' aut res 
te rm es, une ce rta ine expéri ence dans 
la toxicomanie se tradui ra it par l'adop
ti on de pratiqu es p lus sû res en ma
t ière d ' injection. Dans ce domaine du 
partage des se ringues, on note là en
core une spéc ific ité de la Suisse ro
mande où le partage dans les six der
niers mois est généralement supéri eur 
à ce que l 'on obse rve en Suisse alé
maniqu e, du fait d' un accès moins 
aisé au matéri el sté rile. 

Les toxicomanes 
ont une sexualité ! 

L'évolution chaotique des scènes semble 
avo ir eu un impact sur la recrudes
cence du partage observé en Suisse 
alémanique en 1992 par rapport aux 
années précédentes. Ce la a notam
ment été le cas à Zurich après la fer
meture du Platzspitz. La répression po
licière auprès des tox icomanes, qui n'a 
pas tota lement disparu en Suisse, peut 
aussi exp liquer la désorganisati on mo
mentanée du système de rem ise ou de 
vente de se ringues. A l 'entrée dans les 
ce ntres de traitement (qu els qu ' il s 
soient : sevrage, méthadone, etc.), les 
proporti ons de tox icomanes IV ayant 
pratiqué le partage dans les six der
niers mois sont inféri eures à 10 o/c, (Zu
ri ch et Genève, en 1991 ), « probable
ment parce qu'il s'agit d'une population 
à la consommation plus stabilisée ». 

Pour ce qui concern e la t ransmission 
sexuelle du VIH,« la première consta
tation qui s'im pose es t la réa li té de 
l'existence de la sexualité des toxico
manes », autant avec des partenaires 
stabl es qu 'occas ionnels et que via la 
prostituti on. En 1992, les taux de pro
tecti on se rapprochent des taux ob
se rvés dans la popul ation gé nérale. 
L'u t il isati on du préservatif est plus sys
tématique avec les cli ents en cas de 
prostitu t ion. La problématique de la 
confiance envers le partenai re est la 
même que dans le cas du partage de se
rin gues (o n partage plus fac il ement 
avec le partenaire ou avec des amis 
qu 'avec des relati ons occas ionnelles) . 

Une grande part ie des partenaires 
sexuels des tox icomanes ne sont pas 
consommateurs de drogue par injection 
ou ne sont pas consommateurs du tout. 
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Les enquêtes montrent que les toxi
comanes séropos it ifs ut ili se nt davan
tage le préservatif avec tous leu rs 
partena i res que les toxicomanes sé
ronégatifs. Les hommes déclarent en 
util iser plus que les femmes. Les toxi
coma nes les mieux intégrés sociale
ment (à la d iffére nce des toxicomanes 
recrutés sur la scène ou dans les centres 
à bas seuil d 'access ibili té) ont aug
menté leur utili sation du préservatif 
dans les mêmes proportions que les 
non-consommateurs de drogues dures. 
A Sai nt-Ga ll , un projet in tégrant pri se 
en charge médica le et sociale des tox i
comanes les plus marginalisés a permis 
de réd uire « de façon importante les 
prises de risque tant dans le domaine du 
partage des seringues que dans celui de 
la sexuali té ». 

Les ind icateurs de séropréva lence 
du VIH , qu ' il s'agisse de préva lence 
rapportée par les tox icomanes ou me
surée (lors de tests de dépistage), sont 
« remarquablement concordants ». Les 
nivea ux de préva lence les plus élevés 
ont été relevés à Genève en 1990 (toxi
coma nes da ns des centres de traite
ment) et à Zurich en 1992 (majori té de 
toxicomanes de Lo ngue du rée et en 
co ntact avec des ce nt res de tra ite
ment) . La tendance généra le semble 
depuis 1992 à la stab ili sation des ni
veaux de séropréva lence, que l'on peut 
attri buer à la diminution importante du 
partage des se ringues. Les niveaux de 
préva lence sont éga lement mo ins im
portants chez les jeunes dont l 'entrée 
en tox icomanie a débu té après la mise 
en place des programmes de remise de 
seringues. Certains experts vont jusqu'à 
dater la chute de l ' incide nce (nou
velles conta minations) à l'a nnée 1985 . 

M athieu Verboud 

(1) Institut unive rsi tai re de médecine 
socia le et préventive de Lausa nne, 
« Eva luation de la stratégie de 
prévention du sida en Suisse », 
quatri ème rapport de synthèse 
1991-1992 pa r Franço ise Dubois
Arbe r et al. 
(2) Li eux pu blics de trafi c et de 
consom mation de drogues . 



-----------ASSOCIATIONS 

Echos d'un face-à-face 
Act Up/Jean-François Girard 

Adepte du dialogue direct avec les asso
ciations, Jean-François Girard, récem
ment intronisé « Monsieur Sida » e-n 
France, s'est rendu le 15 mars à la réunion 
hebdomadaire d' Act Up-Paris. Une ob
servatrice «engagée» donne sa version 
de cette rencontre et les conclusions 
qu'en ont tirées les militants présents. 

U 
N PREMIER round ava it eu lieu, 
l'année dernière, un so ir de 
la fin novembre, lorsque les 
participants à la réu nion heb

domada ire d'Act Up-Paris eurent la 
stupéfaction d'apercevoir le directeur 
généra l de la Santé ass is démocrati
quement dans la sa lle : « //p araît que 
tout le monde peut assister, expliqua 
malicieusement le haut fonction ria ire, 
accompagné de Mme Catherine Pa
tr is (1 ), alors nous sommes venus. » 
Répondant à ses interl ocuteurs qui se 
plaignaient qu'il n'y ait jamais assez 
d'argent pour lutter contre l'ép idémie, 
Jean-Franço is Girard ne put réprim er 
cette phrase : << Vous savez, il n'y a pas 
que le sida ... », qu i fit bondir Cleews 
Vellay, président d 'Act Up : « Vous 
n'avez pas le droit de dire cela à une 
association de malades ! » Mal engagée, 
la rencontre tourna court, et l' invité 
su rpri se fut prié de repasser un autre 
jour, la so irée devant être consa
crée aux préparatifs du 1 e r dé
cembre. Le deuxième round s'est 
achevé mardi 15 mars à minuit, 
après plus de trois heures de d is
cussion animée, sans conclusion dé
finitive. Le matin même, Act Up 
ava it présenté une li ste de 71 ques
tions à son invité, so lli citant des ré
ponses écrites« sous quarante-huit 
heures» . 

Que d ire de cette rencontre ? 
D'abord et ava nt tout qu 'e ll e vit 

Avant tout, 

cette rencontre 

vit s'affronter 

deux conceptions 

du temps 

pratiquement 

irréconciliables. 

s'affronter deux conceptions du temps, 
pratiquement irréconciliab les . « Dans 
combien de temps ? .. . Dans un mois, 
dans un an ? ... Non ! ici et mainte
nant ... Immédiatement. Un malade du 
sida n'a pas le temps d'attendre », mar
tèlent les militants face à ce qu'ils consi
dèrent comme des ate rm oieme nts, 
alors que le directeur généra l de la 
Santé mul t ipl ie les réponses jugées di
latoires : « Ce sera fait, mais patientez! 
( ... ) Nous étudions ce problème, il faut 
y réfléchir ... » Pourtant, quand un mili
tant se plaindra qu'il faut encore at
tendre huit mois pour obten ir l'AAH 
(a llocation adulte hand icapé), Jean
François Girard conviendra aussi que 
« c'est trop long». 

« Ce discours, 
on le connaît par cœur » 

Mais il en faudrait plus pour satisfaire les 
présents, qui vivent dans le sentimen t 
d'urgence.« Ce discours, on le connaît par 
cœur », enrage in petto un militant ha
bitué au lobbying dans les coulo irs de 
ministères,« c'est l'antienne de tous les 
administratifs qui nous mènent en ba
teau : « Donnez-nous un peu de temps 
et vous verrez, tout ira bien ! » lis parlent 
tous comme s'ils étaient en poste depuis 
la veille. Et comme si la lutte contre le 
sida commençait aujourd'hui ! » 

Cette tirade est l'éti ncelle qui met le 
feu aux poudres, et une grande co lère 
col lective fo nd sur les pouvo irs pu
blics, qu ' incarne soudain , à lui tout 
seu l, Jean-François Gi rard : « Voilà treize 
ans que cette épidémie existe, lui crie un 
militant, et huit ans que vous êtes di
recteur généra l de la Santé. Quand 
allez-vous enfin cons idérer le sida 
comme une affa ire urgente ? » Mur
mures sur les bancs de la majorité si
lenc ieuse : « Quand même, il a eu le 
courage de venir ... » 

Sous le feu roulant des questions, 
souvent agressivement fo rmul ées, l' in-

vité tient bon, soulignant qu ' il se refuse 
à toute démagogie et prévenant tout 
emportement. La palme du self-control 
lui revient certa inement, du moins en 
début de so irée, quand l 'ambiance 
n'est pas encore trop tendue. Vers la fin, 
cependant, on le sent sur les dents: ses 
phrases se font hachées, il ne les fi ni t 
pas, ava le des syllabes, tremb le im
perceptiblement. Sans doute n' est- i 1 
pas fac ile de fa ire face à des inte rl ocu
teurs qui vous traitent sans ménage
ment, usant d'un langage pas toujours 
très policé; telle cette passionaria qui , 
juste avant minuit, clôt son intervention 
par un retentissant : « Mais enfin, 
meeeerde, monsieur Girard ! » 

« C'est alors que la soirée est devenue 
intéressante, estime un participant, 
parce que nous avons renonc~ au jeu 
des questions-réponses pour dïre sim
plement à quel point nous en avions 
marre.» 

Le haut fonction naire se dit décidé 
à fa ire participe r davantage les asso
ciations de malades aux décisions mi 0 

nîstérielles. Sans doute rencontre-t-il 
également d'autres associations.« Mais 
là, il doit rencontrer des responsables 
déférents qui font écran à la colère des 
malades, tout en la relayant, commen
tera un militant. Ici, il a reçu cette colère 
en pleine figure, et en direct, devant 200 
personnes. Et ça, c'est une bonne chose. 
Monsieur Girard doit avoir l'habitude de 
parler de malades abstraits; il fa llait qu'il 
ren contre chez nous des gens de chair 
et de sang. » 

La parole est à une jeune femme qu i 
se présente comme SDF et qui se perd, 
au bord des larmes, dans un discours 
écheve lé, sorte de lamentation tra
gique su r un oncle, un fiancé décé
dés. D'autres vont évoq uer le ca lva ire 
d 'un ami toxicomane, d 'un détenu, 
malades du sida. On frôle là le psy
chodrame ... Des malades se ~é
chaînent contre l'administration, 
les politiques. Mais, n'étant 
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pas du sérail, ils ignorent les arcanes du 
pouvoir, et certa ins ex igent du haut 
fonctionnaire des décisions qu i ne sont 
pas de son ressort: l'abrogation des loi 
de 1970, par exemple, ne dépend pas 
de lui, et comment pourrait- il fl échir un 
Char les Pasqua, quand il reconnaît 
dans le même temps qu 'un autre mi
nistère, ce lui de l'Education nationale, 
« ne demande jamais l'avis» du minis
tère de la Santé ? 

D'autres mili tants savent bien qu' ils 
tiennent à monsieur Girard un langage 
passablement irréaliste : « Mais c'est jus
tement notre boulot ! s'exclame l'un 
d'eux. Nous n'avons pas à rentrer dans 
la logique administrative. Si nous ab
diquons devant leur real politik, rien 
n'ava ncera jamais. » Cependant ce 
monsieur Girard a du (et des) pou
vo ir(s). Lesquels? Les participants à la 
réunion ne le savent pas exactement et 
s'entendent répondre par leur invité: 
« je ne peux pas tout décider. » 

Rendez-vous 
dans quatre mois 

Mais, derri ère le pouvo ir, se loge la 
responsabilité:« Girard n'est-il pas au 
moins responsable de ce qui se trame 
dans son propre ministère ? N'est- il 
pas urgent de réhabiliter la notion 
même de responsabilité, s' interrogera 
plus tard un mi litant. Sinon, cela vou
drait dire que personne ne maîtrise 
plus le pouvoir, que le parapluie est 
grand ouvert et que tout le monde peut 
faire n'importe quoi. » 

Aussi, tout au long de la réunion, et 
non sa ns naïveté parfoi s, les mi li tants 
exhortent-il s le directeur généra l de la 
Santé à prendre pos it ion, à s'engager, 
à batail ler sur te l po int ou te l autre, 
quitte à dém iss ionner s' il n'o bti ent 
pas satisfactio n. Démi ssio nn er ? Le 
haut fonctionna ire, à son poste de
puis six ans, n'en mentionnera jama is 
l'éventualité. 

« Un grand commis de / 'Etat a-t-il 
seulement des convictions ? Est-il prêt 
à se battre pour elles ? » s' interrogera un 
actupien dubitatif. - Evidemment non, 
tranchera un autre. JI est là pour faire 
des propositions ; si elles ne sont pas 
adoptées, il passe à autre chose. - If 
pouvait déclarer publiquement qu 'on 
ne peut pas lutter contre le sida des 
toxicomanes sans abroger les lois de 
19 70, juge une participante. Or il ne l'a 
pas dit. JI n'est pas prêt à prendre des 
risques. C'est un caméléon. - Tout de 

même, estime au contra ire un autre, il 
pourrait lancer une dynamique, relancer, 
entretenir un débat, exercer de mul
tiples pressions, notamment en matière 
de drogue. » Mais Jean-Franço is Girard 
souligne qu ' il ne peut s'engager à grand
chose sans l 'accord des rep résentants 
des 9 autres ministères qui vont siéger au 
sein du com ité intermin istéri el. Or ce 
comité se met tout juste en place . Il 
faudra donc. .. attendre ! 

Au cours de la réun ion, Act Up obtint 
quand même quelques engagements, 
sur des points très précis: un monsieur 
Etrangers sera nomm é à la DGS ; il 
pourra (peut-être ... ) s'opposer à l'ex
puls ion des imm igrés malades en si 
tuat ion irrégulière. Les femmes en
ce intes sé ropositives pourront, même 
sans couverture socia le, accoucher à 
la maternité de leur cho ix. Enfin , la 
DGS, qui n'a obtenu gain de cause en 
justi ce ni contre Be ljanski ni contre les 
laborato ires d'Artois, n'entend pas en 
rester là. 

En définiti ve, et dans leur grande 
majorité, les conclusions des actupiens 
sont peu amènes. Les uns est iment car
rément avo ir été floués par « un fin stra
tège» qu i « sait très bien s'en tirer» et 
« s'est foutu de nos gueules». D'autres, 
à pe ine moins sévères, estiment que 
cette soirée« n'a servi à rien ». Mais la 
conclus ion qu i résume vraiment l'état 
d 'esprit généra l est sans doute celle-ci : 
« Cette réunion nous a permis de voir 
clair. Girard nous a demandé quatre 
mois. Accordé. Mais si dans quatre mois 
il n'a encore rien fait ... » 

Anne Elohin 

(1) Responsable de la Division sida de 
la Direction générale de la sa nté. 

[Sollicité, Jean-François Girard n'a 
pas souhaité faire de commentaires 
sur cette soirée ni réagir à ce compte 
rendu que, pour des raisons déonto
logiques évidentes, nous lui avons 
adressé avant publication. Il a uni
quement tenu à souligner que, outre 
Act Up, il avait rencontré d'autres as
sociations de lutte contre le sida (ainsi 
que des partis politiques, le parti so
cialiste et le RPR) et qu'il entendait 
bien poursuivre le dialogue avec tous 
ces interlocuteurs pour aller de 
l'avant.] 

• • • • • • • 

~AVENIR D'APARTS 
: Le 20 mai 1994, le tribunal de grande instance de Paris 

• 

aura décidé de la liquidation ou de la continuation de 
l'association Aparts. Voici le plaidoyer de son prési
dent jean )avani quelques jours avant le verdict. 

Après sept années d'activité, quel bilan 
faites-vous de votre association? · 
Aparts a été la première stru cture d'hébergement 
pour les personnes attei ntes par le VIH. Aujourd'hui, 
la première preuve de son succès, c'est la création 
d 'autres stru ctures exactement simi laires. 

La presse se fait régulièrement l'écho 
de malversations financières au sein de votre 
association, qu'êtes-vous en mesure de répondre? 
Il n'y a pas eu de détournement de fonds mais des ac
tions fraudu leuses de la part de deux trava illeurs so
ciaux que nous avons li cenciés quand nous nous en 
sommes aperçus. La fraude consista it en la rédaction 
de « rapports sociaux » contenant des informations 
mensongères sur l'état de santé des personnes - en 
l'occurence amies ou proches des rédacteurs et si 
gnataires pour leur permettre d'accéder à un logement 
sur le quota de HLM strictement réservé à des per
sonnes atteintes par le VIH - quDta que nous avions 
négocié avec la préfecture de Paris en 1993. 

Aparts a aussi été assignée devant le tribunal de 
grande instance de Paris le 11 avril dernier par 
l'Urssaf Est-ce, comme le suggère le rapport de 
l'Inspection générale des affaires sociales établi au 
début de 1992, le résultat d'une« mauvaise gestion»? 
Nous sommes dans une situation que toutes les as
soc iations faisant de l ' hébergement conna isse nt. 
Nous avons d'a illeurs signé un commun iqué commun 
à ce propos. En outre, les services que nous proposons 
n'entrent pas dans les cases habituelles. L'Urssaf a tout 
à coup refusé nos retards de paiements et a déclen
ché la sonnette d'alarme. Mais peut-être est-ce mieux 
ainsi. Aujourd'hu i que notre structure s'est implantée, 
pérennisée et qu 'e lle est reconnue comme étant 
d 'util ité publique, il faut que l 'Etat lui donne une lé
gitim ité et cesse de l'acculer à urie précarité financière 
qui n'a d 'éga l que ce lle des personn es dont on s'oc
cupe quotidien nement. Si le rapport de l' IGAS disait 
de notre gestioo qu 'e lle constitua it « une fuite -en 
avant» - mais que fai re devant l 'urgence des cas et 
l'absence d 'engagementstat1:1taire de l' Etat? - il re
connaissait que nos appart_ements relais correspon
daient à un réél beso in en hébergement et en ori en
tation pour les malades en situation de détresse. 

propos recueillis par Anne Souyris 

[Inutile d'écrire ici que la continuité d' Aparts est 
vitale, au même titre que celle des autres associations 
engagées dans le soutien aux malades. Nous 
reviendrons ultérieurement sur les problèmes liés 
à l'hébergement et sur l'avenir d'Aparts . F. E.] 
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POINT DE VUE . LIVRES/ IDEES 

Pour une éthique de la pensée 

[]] 

EULE MON absence de qualification m' incite 
à vou.s importuner » , déclare, d 'entrée, 
André Glucksmann dans son dernier ou
vrage la Fêlure du monde ( 1 ). Condamné à 
penser avec « les informations de tout le 

monde », ! 'auteur se prétend, pourtant, sans rival en matière 
de s id a, ce qui l 'autorise « à inaugurer une réflexion ». 
Faut-i l voir dans ces proclamations un no uveau paradoxe 
philosophique conférant à l ' innocence un e vertu de 
compétence? 
Procéder de la sorte comporte certains ri sques. En prem ier 
lieu ce lui de commettre quelques erreurs . Ainsi, l'auteur . 

- prétend que! 'absence de chauffage du sang es t responsable 
de la contamination de milliers de transfusés. Le philosophe 
ne sait donc pas que, jusqu ' à preuve du contra ire, chauffer 
du sang produit du boud in ! En fa it, c'est avec des sources 
peu fiabJes qu ' il nous ent raîne dans le labyr inthe du scan
dale du sang. Là où il conviendra it de comp lex ifie r, 
l'homme de pensées préfère simpli fier. En second lieu, l'ab
sence de compétence prédispose à co lpo rter des idées 
fausses. Deux thèses centrales dans cet ouvrage. La prem ière 
es t erronée. Plus grave, e ll e es t .dangereuse. « Exposé 
comme tou t un chacun », l 'auteur accréd ite l ' idée que 
nous som mes tous menacés de la même façon, donc tous 
sous la même épée de Damoclès. Chacun, désormais, serait 
« responsable de la survie de /' espèce» . G lucksmann ne 
juge pas nécessaire d ' appuyer son raisonnement sur des don
nées épidémiol ogiques fiables. Aussi ne nous étonnons pas 
s'i l n 'es t pas en mesure d'aborder de front les multiples as
pects de la prévention. 
Il est sans doute bon de rappeler la nécessai re éthique de la 
responsabi lité. Celan ' a rien d'orig inal. Mais il es t tout aussi 
nécessaire de mettre en place des pol itiques de réduction des 
ri sq ues dans les popu lations les plus exposées. Sur ce 
point l'auteur de la Fêlure du monde reste d'un silence gla
cial. Coupab le même. Contrairement à ce qu'il affirme, la 
prévention peut être efficace, même si elle est relative. Rai
son de plus pour porter les efforts vers ceux qui res tent re
be ll es à cette préoccupat ion. De ces pe rsonnes, qui se re
crutent dans les différents groupes exposés, l'auteur de la 
Cuisinière et le Mangeur d' hommes ne semble guère se sou
c ier, tant il garde une appréhens ion tronquée del 'épidémie. 
Seconde idée essenti e lle: le s ida signe la défaite du « pa
radigme pasteurien ». Face à cette crise de la médec ine mo
derne, le retour à l'éthique hippocratique devient le recours. 
Le prem ier devoir médical sera it de ne pas nui re? Sans 
doute , mais c'est mal connaître la pensée du père de lamé
deci ne occidenta le sur les épidémies, qui a régné jusqu'au 
XV IIIe siècle, voire jusqu'au déb ut du X IXe sièc le, que de 

PAR BERNARD PAILLARD * 

' ' 
Se prétendant sans rival, 

André Glucksmann veut 

({ inaugurer une réflexion >> 

sur le sida. 

faut-il voir dans ses 

proclamations un nouveau 

paradoxe philosophique 

conférant à l'innocence une 

vertu de compétence ? 

' ' 

vo ul o ir à tous pri x la réhabiliter: sa conception «aériste» 
rendait le c limat responsab le des affec tions s'abattant sur 
les populations . Dieu merc i, nous n 'en sommes plus là ! Et 
ce sont bien les conquêtes des sc iences bioméd ica les (im
munologie, épidém iologie, génétique, biologie moléculaire, 
etc .) qui ont permis de détecter et d 'ex pliquer la nouvelle 
pathologie du sida . 
Celle-ci tient, sans doute , en échec la science médicale. 
Cette prise de conscience incite à la modestie. Mais pas à 
bai sser les bras. Le sida ne fait pas s'effondrer ! 'ensemble 
de la médec ine moderne. Khuns a bien montré que les ré
volutions scientifiques s ' effectuent par sauts. Depui s plus 
de vi ngt ans les sc iences biomédicales sont emportées par 
une série de cri ses paradigmatiques. Vraisemblablement le 
sid a en inaugure une nouvelle. Cet avenir doit être pensé. 
Mais , contra irement à ce qu ' il affi rme, André Glucks
mann n 'ouvre pas cette réflex ion. Trop souvent, il se sa
tisfait de propos communs dégui sés sous des phrases choc 
(« Au nom du salut public, on tue le public »). Mêlant le goût 
de la fac ili té à celu i de l 'origina lité, il est parfois incom
préhensible(« Je tue,je meurs, nous vivons » est un exemple 
parmi d 'autres), et son élan le pousse à des analogies et des 
métaphores dangereuses (« Comment coexister si chacun 
est pour soi, comme pour les autres , un Tchernobyl mi
niature»). S ' il fa it preuve de quelques intuitions intéres
santes, c 'est pour leur laisser libre cours sans les approfondir 
(cf. sa digress ion sur le sacrifice auque l il ne parvient pas 
à donner quelque co nsistance) . 
Manifestement ce livre ne repose pas sur une documenta
tion et sur une méditation suffisantes. Dès lors il convien t 
mieux de lire les auteurs sur lesquels Glucksmann s'appuie 
(par exemple, Mirko D. Grmerk, Michaël Pollak, Anne
Mari e Moulin, Michel Setbon, etc.). Mais aussi ceux qu ' il 
ne connaît pas ! La déonto logie de la recherche nous astreint 
à confesser les limites de notre compétence. La philosophie 
n'échappe pas à cette règ le éthique élémentaire. Un te l rap
pel n'est pas plaidoyer pour une chapelle. Le sida est un pro
blème d 'ampleur. L'essa i d ' un homme, qui se pense «so
litaire», n'en viendra pas à bout. Cette maladie nécessite une 
réflexion plurielle. De fait , ce ll e-c i est engagée depuis 
des années. Il est regrettable que ces confrontat ions et ces 
débats soient délai ssés par les médias au profit de ceux 
qu ' il s élisent pour passer sous leurs ram pes. 

(1) André Glucksmann , la Fêlure du monde, Flammarion , 
294 p. , 120F. 

* Chargé de recherche au CNRS. Dernier ouvrage paru : 
I' Epidémie, carnets d'un sociologue, Paris, Stock, 1994. 
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PARUTIONS 

DE L'HOMOPHOBIE 

Dans le compte rendu du livre de Frank Arnal, Ré
sister ou disparaître ? Les homosexuels f ace au 

sida (1 ), nous évoquions le terme d 'homophobie et ce 
qu ' il est censé désigner. Faisant écho aux interrogations 
que nous soulevions, Pierre-Jean Dutey et Christophe 
Gentaz nous ont adressé leurs points de vue respectifs 
sur le sujet (2). Ces deux auteurs s'accordent pour at
tribuer la paternité du vocable homophobia au psycho
logue américain George Weinberg, en 1972 (3), terme re
pris et traduit en français quelques années plus tard par 
Claude Courouve (4). « Plus que le terme lui-même, pré
cise Pierre-Jean Dutey, c'est son espace de diffusion qui 
fait question pour le linguiste , de par son amplitude et 
la rapidité de sa conquête. » 
En outre, « l' homophobie pourrait étymologiquement dé
signer l'identité de deux ou plusieurs phobies, comme 
l'homonymie désigne celle de de ux ou plusieurs mots, 
identiques à l' oreille ». Et Pierre-Jean Dutey insiste sur 
« la dialectique du même et de l' autre : l' homosexualité, 
appétence pour une personne du même sexe que moi - ou 
plutôt du même genre - c'est ce qui constitue le re
poussoir radical des structurations identitaires : c'est 
l'altérité dernière. Ce même dudésù; c'est l'autre absolu , 
ce qu' il ne fa ut être à aucun prix sous peine de n' être plus 
ni moi-même ni le même que tous ces autres parmi les
quels j e prétends me ranger comme au nombre de mes 
pairs ». Enfin, selon Pierre-Jean Dutey, la phobie que dé
signe l' homophobie « dénote tout simplement ce que les 
sociologues nommeraient un ensemble de représenta
tions, altitudes, j ugements et préj ugés, croyances, com
portements, qui s' exercent à l'encontre des personnes 
homosexuelles ou supposées telles, sur le mode négatif ». 

Développant une argumentation similaire, Chris
tophe Gentaz précise que « l'homophobie, dans sa ver
sion générique en tant que peur de l'autre en soi,( ... ) 
permettrait une meilleure compréhension du vécu. des 
hommes homosexuels et hétérosexuels dans une so
ciété dominée par le sexisme et l'hétérosexualité.( ... ) En 
intégrant toutes les dimensions contenues dans le rej et 
de l'homosexualité et de la fém inité. » Christophe Gen
taz a établi cette défini tion de l ' homophobie : « L' ho
mophobie est la discrimination et la stigmatisation des 
personnes qui montrent, ou à qui l'on prête, certaines ca
ractéristiques positives ou négatives, attribuées à l'autre 
genre. » Ph. E. 

(l ) Le Journal du sida, n° 57, décembre 1993 , p.1 6. 
(2) Le Concept d' homopobie: perspectives archéologiques, 
Pierre-Jean Dutey et l'équipe du Centre de recherches et 
d'études anth ropologiques (CREA) de l' uni versité Lumière 
Lyon-II, 1992. L' Homophobie masculine, douanière de la 
virilité et Essai d'épistémologie de l' homophobie, Christophe 
Gentaz, DEA de sciences sociales déposé à l' université René
Descartes Pari s-Y Sorbonne, 1993. 
(3) Society and the healthy homosexual, George Weinberg, 
St. Martin 's Press, New York , 1972. 
(4) Les Homosexuels et les autres , Claude Courou ve, éditi ons 
de !'Athanor, Pari s, 1977. 

Dialogue entre la mort et l'amitié 

L a mort de Gilles Barbedette , écri
vain , éditeur et journaliste - un des 

fondateurs du Gai Pied et collaborateur du 
Monde-, n 'a pas eu le retentissement de 
celle d ' un Guibert, avec son côté specta
culaire, impudique, attachant et pervers, 
d ' un Hocquenghem ou d ' un Jean-Paul 
Aron. Elle n'a pas été fondatrice d ' identité, 
n'a pas engendré une sorte de mouve
ment social. Avec Gilles Barbedette, la 
tragédie du sida s'est, si on peut dire, ba
nalisée, et c'est «ce» sida, ce « cotps trans
f ormé en une zone de combats », que René 
de Ceccatty, un de ses amis, a choisi de ra
conter sous le titre l' Accompagnement . 
Gilles Barbedette avait abordé lui-même, 
partie llement, «son» sida dans ses car
nets regroupés sous le titre de Mémoires 
d' un jeune homme devenu vieux. Il y évo
quait ses interrogations sur l'accompa
gnement : « Alors une vague 

dureté d ' un personnel soignant qui en ar
rive parfo is à se battre davantage contre le 
malade que contre la maladie. Ainsi ce 
propos maladroit adressé à un homme de 
36 ans : « Ça arrive sans arrêt avec les 
vieux. » Il décrit les promesses que la mé
decine ne tient pas : non pas de guérir 
mais d 'atténuer les souffrances, mais aussi 
le courage d ' une infirmière comme Annie, 
au regard bleu et triste, qui est « de son 
côté ». C'est l' infirmière qui n'a pas peur. 
Qui ne met pas de gants. Le livre évoque 
aussi le processus d ' adoption réciproque 
entre les soignants et la «minorité» ho
mosexuelle et l ' incroyable destin de ces 
médecins gais, dont beaucoup sont à l' ori
gine de Aides, qui soignent des malades du 
sida et se savent eux-mêmes in fectés . 
René de Ceccatty, parce qu ' il est «exté
rieur» à la maladie, publie un récit discret 

sans la mise en scène de nom
solitude déferle à l'horizon. 
Avec qui partager l' annonce 
de cette déchéance ? C'est 
tellement ennuyeux, une 
maladie. » Tandis qu ' il pro
grammait la lecture de Mou
rir de Schnitzler, il affirmait 
avoir « honte de l' échec que 
(sa) vie est en train de sym
boliser » et se remémorait 
la mort de son ami , Jean : 
« Sa présence malade, son 

Un écrivain 
breux autres auteurs. Il peut 
nous parler plus directement 
que Barbedette, ou Guibert, 
car « l' écrivain malade parle 
déjà la langue de la mort que 
ne comprennent pas complè
tement ceux qui le lisent et 
presque ceux qui l' entou 
rent (1) ». Ceccatty dit la ba
nalité d'une mort , fut-ell e 
celle d ' un écrivain . Il raconte 

accompagne 
un autre écrivain 
dans le service 

de Michel Kazatchkine 
à l'hôpital 
Broussais. 

corps alité et agité étaient 
ce que j' avais de mieux au monde quand 
j e n'avais plus que ça . » 
L' Accompagnement de René de Ceccatty 
est le récit de cette maladie non par celui 
qui vit cet «effacement» mais par un tiers, 
un proche : un écrivain accompagne un 
autre écrivain dans le service de Michel 
Kazatchkine à Broussai s . Ce récit a 
quelque chose de banal. Car la mort, dans 
ce service hospitalier, est nécessairement 
banale. Les petits problèmes y sont déri
soires et détestables. Autant de petits com
bats et de petits malheurs au quotidien 
qui racontent, ainsi accumulés, le drame de 
la maladie et de la fin de vie. 
A l' hôpital, des ami s qui ne se connais
saient qu 'inégalement se retrouvent ras
semblés autour du malade. Mais ces amis 
« en bonne santé » peuvent souffrir des 
«délicatesses» du malade ou «étouffer» à 
cause de l ' inéluctabilité et de la durée de 
la maladie. Alors eux auss i craquent. .. 
A l' hôpital, René de Ceccatty évoque la 

sa relation avec le malade : 
privilégiée, inconfortable et 

inégale; un di alogue incertain. 
Ces relations hypothéquées appartien
nent aujourd ' hui à la mémoire collective 
de cette communauté des personnes con
cernées par le sida (les malades, les amis, 
les amants, les personnes proches, les sé
ropositifs, les morts peut-être aussi) (2) . 
Cette banalité - et parfois brutalité - de 
l'échange, cette absence de théâtralité, 
d'aveu, de mise en ·scène ou d 'exhibition 
donne au livre une force de document 
brut. Il es t ainsi très proche de la réalité, 
plus proche, sans doute, de tous ceux. qui 
ont connu le double langage de l'accom
pagnement, celui-de la mort et del 'amitié. 

Frédéric Martel 

(1) René de Ceccatty, « Ecrire entre secret et 
clameur », le Monde, 30 avril 1992). 
(2) Selon l' idée de Pierre Kneip. 
• L' Accompagnement, par René de Ceccatty, 
Gallimard, 132 p., 75 F, avril 1994. 
• Mémoires d'un jeune homme devenu vieux, 
par Gilles Barbedette, 189 p., 80 F, 1993. 
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( ... suite de la p. 3) de relapse (2). Ainsi les toxicomanes, objets 
d' innombrab les querell es d'éco le sur les moyens convenables de 
les sortir de la se ringue, ont-il s été, dans les fa its, aba ndonnés au 
sida qu i, faut-il le rappeler, se transmet chez eux auss i par vo ie 
sexuelle. Ni la fin de l 'i nterdi ctio n de la publi cité pour les pré
servatifs ni la libre vente des se ringues en pharmacie n'étaient suf
fisantes, si ell es éta ient nécessa ires, face à l'a mpleur prévisible du 
problème. 
Dire tou t cela, c'est affirm er qu'il convient de changer non se u
lement la forme mais le fond de la prévention. Il est urgent et im
pérati f de se replacer dans le long term e, de passer de la recherche 
de visibi li té (notamment po li t ique) à ce lle d 'effi cac ité; il faut rac
courcir, ou supprimer, comme ce la se fait pou r les traitements, les 
délais entre les travaux des socio logues et les actions qui sont cen
sées en découler, acti ons dont la li ste n'est au demeurant pas in
finiment exte nsibl e ; i l faut placer la formation en sa nté pu
blique et l 'i nfo rm ati o n des relais au premi er rang des 
préoccupations. Rendre (ou enfin donner) aux individus la gestion 
et la responsabilité de leur sexuali té, à la fami lle la part de dialogue 
et de confiance qui devrait lui revenir, à l'école ou au lycée la part 
d'obligation qui devrait être la leur, pas plus (se substituer à la fa
mill e), pas moins (réduire l 'éd uca ti on sexue lle à un épisode des 
sc iences naturell es). Créer pour les perso nn es fragili sées les 
co nditions et quali tés de vie qui les in citent à s'appropri er l ' im
pératif de prévention. Faciliter pour les personnes isol ées ou 
marginalisées la constitution de groupes ou de communautés, où 
elles pui ssent se retrouver, se reconnaître. Cesser, à l 'i nverse, de 
prendre des mesures administratives et presque aussitôt des me
suJes co ntraires ou co ntradi cto ires; cesse r les effets d 'a nnonce, 
pour les démentir dans les faits; cesse r enfin , co mm e le font 
trop de personnali tés pressées, de présenter les situations extrêmes 
co mm e la réalité du sida. 
Des vœux pi eux ? Pas seu leme nt. Ainsi avo ns- nous pu entamer 
avec le ministère de la Jeunesse et des Sports un trava il qui vient 
de déboucher, avec le soutien du ministre de la Santé, sur la pre
mière brochure spécifiquement destinée aux jeunes. Elle traite du 
sida, oui , mais pas comme la seu le référence dans une vie fa ite de 
risques multiples . La responsabi li sation et la gestion des dan
gers, aux côtés de la so lid arité ou de l 'a mou r, y deviennent les 
co nditi ons nécessa ires de la préve ntion , qu ' il s'agisse de sexua
lité, de moto ou de sport. 
Des mots aux choses, des intentions aux réa li sations, il n'y a 
parfoi s qu 'un pas, que nous sommes toujours prêts à franchir avec 
tous les partenaires, et il s so nt nombreux, mini stères ou ad mi
ni stration s, partenaires publics ou pri vés, qui so nt déso rm ais 
co nfrontés à la préve ntion du sida, de ses co nséquences hu
main es et soc ial es. F. E. 

(1) Nous conservo ns to ujours en archive les étapes préparatoires de ces 

documents, prin cipa lement réd igés par Frédéric Eclelmann et Jea n-F lori an 

Metteta l, avec Ala in Si boni pour le premier dépliant, et clans tous les cas 

en acco rd avec Dan iel Defert. Nos principaux contacts sc ient ifiques 

éta ient alors les Drs Bru net, Leibowitch, Matheron, Rouzioux, Rozenbaum, 

liste non exhaustive de ceux qui nous ont apporté, à un moment ou à un 
autre, leurs co nsei ls ou leur savoir. 

- (2) Relapse : abandon du safer sex au bout d 'u n nombre va riable d'années 

pour·cles raisons individuelles diverses. La va lidité co llective du terme reste, 

à nos yeux, encore à étudier, au même titre que les condi tions mêmes des 

enquêtes socio logiques. 

Au fil de la vie 

Tirée à 100 000 

exemplaires dans 

un premier temps, 

cette brochure est 

disponible 

gratuitement 

là où se rencontrent 

les jeunes 

(associations, 

lieux de loisirs, 

d'information, de 

rassemblement, 

clubs sportifs), et 

sur demande auprès 

des organismes 

suivants: 

• Arcat-sida, 13, bd 

de Rochechouart, 

75009 Paris. 

Tél : (1) 49 70 85 90. 

• Ministère de la 

Jeunesse et des 

Sports, mission 

" information et 

droit des jeunes », 
78, rue Olivier-de· 

Serres, 75739 Paris 

Cedex 15. 

Tél : (1) 40 45 93 45. 

• Directions 

départementales de 

la jeunesse et des 

sports. Adresses 

disponibles 

sur Minitel : 

3614 INFO JS. 

• Centre 

d'information et de 

documentation 

jeunesse (CIDJ), 

101, quai Branly, 

75740 Paris 

Cedex 15. 

• Centres régionaux 

d'information 

jeunesse. Adresses 

disponibles sur 

Minitel : 3615 CIDJ. 
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Les 27 et 28 mai contre le Sida, 

FAITES UNE BONNE AFFAIRE. FAITES UNE BONNE ACTION. 

MOINS · 70 % SUR LES PRODUITS DE LUXE. 100 % DES RECETTES AU PROFIT D' ARCAT SIDA. 

OFFICIEL 

"L'Officiel contre le Sida, 

des Marques de Luxe pour la Vie". 

Les 27 et 28 mai, grande vente 

de produits de luxe à prix réduits. 

2 bis, rue du Pont-Neuf 75001 Paris, 

de 10 h à 19 h. 

(Jusqu 'à 22 h le vendredi 27). 

L'Officiel et Arcat-Sida 

comptent sur vous. Venez nombreux. 

1 
MCAT 

s D A 


