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EDITORIAL

La prévention au fil de la vie

par Frédéric Edelmann
avec le souvenir de Jean-Florian Mettetal

LA FIN DE 1984 et dans les premiers jours de 1985,
nous avons été conduits a rédiger le premier do-
cument francais d’information sur le sida, suivi
quelques mois aprés du premier dépliant explicite
sur ce qu'il fut convenu d’appeler le sexe a moindre risque
(safer sex), ensemble de conseils et de régles tendant a
éviter la transmission sexuelle du VIH. Nos sources ne re-
levaient pas de I'intuition spontanée mais elles n'étaient pas
pour autant seulement anglo-saxonnes. Cing scientifiques
au moins furent consultés, parmi les pionniers de la re-
cherche ou de |'"épidémiologie, afin d’étre au plus prés
des connaissances de |'époque (1). Soit dit en
passant, cela nous permit de souligner les
dangers liés a la transfusion et aux produits
sanguins a une époque o, si |'on écoute au-
jourd’hui d’éminents professeurs, on ne savait
toujours rien... Concernant la transmission
sexuelle, nous donnions des conseils expli-
cites, non pas traduits de I'anglais, mais lar-
gement adaptés a un public frangais. Bien
que ciblés en direction des homosexuels, ils
tendaient a éviter qu‘a travers des pratiques se
dessine un seul groupe a risque alors que le
virus, comme les pratiques, était déja ou se-
rait évidemment partagé par une population
toujours plus large. Agissant dans |‘urgence,
nous établissions des normes, que nous esti-
mions susceptibles d’évoluer dans le cadre
d’une politique de prévention réfléchie, mais
qui devaient avoir une autre postérité.
Car, les années passant, et la réflexion ai-
dant, il nous est apparu que ces normes res-
taient trop spécifiques d'une sexualité en-
cline au multipartenariat, qu‘elles ne
pouvaient étre une alternative obligée au plaisir, au désir, et
plus globalement a I'amour de tout un chacun. Il fallait donc
repenser de maniére drastique notre approche de la pré-
vention. Les normes, hélas, sont les normes, y compris
pour ceux qui les ont établies, et elles allaient alors nous étre
opposées comme des vérités intangibles dés lors que nous
voulions les remettre en cause. Lorsque I"AFLS fut créée,
cing ans aprés ces premiers documents, mais aussi apres
I'impression de quelques centaines de milliers d’autres,
sortis des mémes plumes ou de cercles proches, et malgré
I'expérience probable que nous donnaient quelques cen-
taines de réunions publiques d'information et de discussion,
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Il convient de changer
non seulement la forme 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
politique)

a celle d’efficacité.

i

personne, que ce soit a la nouvelle agence ou ailleurs,
n‘eut I'idée de nous interroger sur ce que nous retenions de
ces années, que ce soit en terme de réussite ou d'échec, de
pistes a suivre ou d’erreurs a ne plus réitérer. Une expertise
allait donc se constituer spontanément, tandis que d‘autres,
en particulier celle que nous avions créée, étaient éva-
cuées selon de subtiles logiques administratives.

Or, le temps passant, notre position était devenue la sui-
vante. Les normes que nous avions nous-meémes fixées en
France allaient conduire, selon nous, a une vision de la pré-
vention exclusivement centrée sur le préservatif. Cette po-
sition simpliste conduisait IEtat, jacobin en
matiére de santé publique mais moins per-
formant que dans d'autres domaines, a
prendre la responsabilité d'un discours pré-
ventif qui ne pouvait se permettre la
moindre faille dans son expression, laisser
place a la moindre prise de risque. Cela
I’encourageait donc a proner un utopique
« risque zéro », autrement dit le fameux
« tout-préservatif », sauf a risquer d’étre
accusé d'irresponsabilité, et d'étre éven-
tuellement attaqué comme cela s'est vu
pour d'autres situations. L'Etat, en fait, de-
vait se préserver avant méme de préserver
les citoyens. L'AFLS en eut conscience qui
laissa une certaine marge aux associations et
aux actions de terrain, mais, dans ses cam-
pagnes a gros budget et dites grand public,
la publicité gouvernementale pour le pré-
servatif fut, grosso modo, la seule réponse,
des années durant, a la transmission sexuelle
du sida, accompagnée il est vrai d’encou-
ragements répétés a la solidarité.

De ce fait, un grand nombre de réalités sortaient des pré-
occupations et des urgences communes. Ainsi fut confirmée
I'impréparation des enfants et des adolescents a leur sexua-
lité et a son évolution. Ainsi fut négligée la responsabilisa-
tion des individus, celle-la méme qui leur permettrait la ges-
tion du risque au lieu de conduites d’évitement. Ainsi
furent oubliées les situations fréquentes ol un partenaire
- principalement une femme — n'a d’autre choix physique
ou moral que de se soumettre. Ainsi ont été refusés aux ho-
mosexuels les moyens réels de trouver refuge hors des cir-
cuits commerciaux ou des associations de lutte contre e
sida, renforcant les solitudes et les risques (suite p. 57...)
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« Les dix commandements »

La ligne Sida Info Service constitue un
observatoire privilégié méme si les

personnes qui téléphonent
présentatives que d’elles
non pas du grand public.

ne sont re-
-mémes et
Apres dé-

cryptage des appels recus, Pierre Kneip
donne son analyse de la perception

de |"émission.

Quelles qualités et quels défauts

de I'émission avez-vous percus

a travers les appels

recus a Sida Info Service ?

Sil'on consideére I'impact sur le grand
public, I"émission a plutot été mieux
percue que Sida Urgence : ce n'était
pas, comme cela avait été reproché
dans les appels lors de la précédente
émission, un défilé de personnalités
publiques. Au contraire, 'organisation
symbolique par tableaux vivants a vrai-
semblablement mieux représenté un
aspect communautaire et signifié la
réalité de la prise de conscience et de la
solidarité chez les invités de ce soir-la.
Le lot de critiques en réaction a la pré-
sence du showbiz était moins impor-
tant. Les gens exprimaient tres nette-
ment dans I’ensemble leur satisfaction.

On a évité ce qu‘une collecte de
fonds suppose la plupart du temps, c’est-
a-dire une sensibilisation activée par la
protection des faibles, en particulier
les femmes (ou plutot les meres) et les
enfants. La mise en scene de la soli-
darité qui s’y est substituée — agré-
mentée du rituel minimal (cérémonies
et musiques) — était assez novatrice et
nettement mieux venue.

Mais cette mise en spectacle por-
tait en elle d’autres travers. D'abord,
les gens touchés se sont moins re-
trouvés. Les reportages de proxi-
mité avaient disparu, comme ceux
sur les soins palliatifs, présents, par

Paradoxalement,
le mot d’ordre

« Tous ensemble
contre le sida »
était

le véritable piege.
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UN ENTRETIEN AVEC PIERRE KNEIP *

exemple, dans Sida Urgence. Et ce sont
en fait les soignants et les malades
— mais peut-étre en attendaient-ils
trop ¢ —qui ont été les véritables parents
pauvres de |'émission. Les personnes sé-
ropositives asymptomatiques comme
les malades ont finalement beaucoup
moins appelé que d’habitude sur nos
lignes, et il a fallu plusieurs jours pour
qu’ils se remanifestent. Il semble que,
d‘une certaine maniére, ils se soient
sentis exclus et niés par cette émission,
qui a la fois parlait d’eux et ne leur
était pas adressée, parlait du sida en es-
quivant tous leurs problémes.

Un autre type de perversion induite
par la conception de |'émission concer-
nait les personnes non touchées. Le
probléme qu’engendre une émission
construite comme un spectacle est émi-
nemment lié a la dimension du spec-
tacle lui-méme. C'est un systeme de
trompe-l‘ceil qui, par définition, ne dif-
férencie plus ce qui est de I'ordre du
vrai et du faux. Par exemple, le petit film
de Bonaldi a été tres bien percu. Il était
tres didactique, tres clair. Mais a suivi un
débat en direct, embrouillé, et le
témoignage de Bruno Masure sur ses ex-
périences du test. Le bénéfice de I'in-
formation a été, de ce fait, complete-
ment annulé. Sans compter que, quand
la salle siffle, proteste, on tombe dans le
happening, oli tout le monde cherche
un réle dans la représentation, et cela
aussi est contradictoire avec I'informa-
tion. Ainsi, méme si les appelants étaient
majoritairement intéressés ou émus
par |'émission (73 %), ce n'est pas pour
autant que l'information est correcte-
ment passée.

Ou’aurait-il fallu,

selon-vous, pour éviter ces écueils ?

Il aurait fallu une bien plus grande
concertation des associations. C'est en
effet la télévision qui a mené I'initiative
d’un bout a |'autre, faute peut-étre
aussi de combattants. Il n'y a eu aucune

réflexion de fonds sur I'objectif et |'im-
pact d'une telle émission, en un mot sur
les contradictions entre l'information
et la collecte de fonds.

Les associations ont pourtant été
officiellement consultées

et entendues sinon écoutées

par les chaines...

Oui mais, paradoxalement, le mot
d’ordre « Tous ensemble contre le sida »
était le véritable piege. Pour trouver
une prétendue plateforme commune, la
solution était toute préte : il fallait cou-
per les tétes, censurer tous les discours
contradictoires qu‘engendre malheu-
reusement n‘importe quelle réflexion
sérieuse sur le sida. Le paradoxe du
sida, c’est qu'il dérange et crée un appel
formidable au conformisme. L'émission
a été le symbole de ce qu'il fallait éviter
— mais le pouvait-on ¢ —, |'expression
d’un discours absolument normatif.

Pour prendre un exemple : des pa-
rents ont témoigné de la maniére dont ils
ont appris la séropositivité de leur fils
— pendant une émission de Mireille
Dumas quelques temps auparavant —, et
ce témoignage a été extrémement bien
pergu dans le public concerné qui nous
a appelés. Mais, le courage dont faisait
part cette séquence de ['émission, n'est-il
pas dangereux d'en parler de cette ma-
niere ? 'y a un effet pervers dans ce cli-
vage courageux-pas courageux : dire
ou ne pas dire n'est pas le seul pro-
bleme, il faut savoir a qui et dans quelles
circonstances, sinon cela peut provoguer
des situations dramatiques.

Un autre symptome de cet état d'es-
prit, c’était le message de I'abbé Pierre,
les sifflements qui I'ont accompagné. Ne
pas faire de la fidélité un message de
prévention, soit, mais en faire un in-
terdit, c’est un grave dérapage. La pré-
vention ne peut pas se concevoir
comme l'interdiction de penser cer-
taines choses. Il est conl'repro‘

ductif d'épingler les gens sur







L'INTOLERANCE AU BACTRIM?

Les effets secondaires
d’un médicament efficace

Le cotrimoxazole (plus connu sous ['un de
ses noms commerciaux, Bactrim®) est [’ un
des médicaments les plus utiles pour les
personnes infectées par le VIH. Mais son
administration est fréquemment perturbée
par des phénomenes d’intolérance qu’il
importe de bien connaitre.

E COTRIMOXAZOLE est un anti-

biotique associant deux prin-

cipes actifs : le triméthoprime

et un sulfamide, le sulfamé-
thoxazole. Ce médicament (Bactrim®,
Bactekod®, Eusaprim®) est considéré
depuis plusieurs années comme le trai-
tement de référence de la pneumo-
cystose au cours de I'infection par le
VIH. Mais une fréquence élevée d'ef-
fets secondaires a, dans un premier
temps, été observée (chez 50 a 80 %
des patients traités).

Ces effets secondaires survenaient
apres des traitements a fortes doses
(20 mg/kg/jour de triméthoprime), trai-
tements a visée curative administrés
par voie intraveineuse a des patients a
un stade avancé de l'infection. Une
fréquence similaire a également été
rapportée par les auteurs de la pre-
miere étude évaluant le cotrimoxa-
zole en prophylaxie de la pneumocys-
tose, étude publiée en 1988 (Fischl
1988). Ces observations ont conduit, au
cours des années 1989-1992, a préfé-
rer les aérosols de pentamidine pour la
prophylaxie de cette infection oppor-
tuniste. Toutefois, des études récentes
ont clairement montré la supériorité du
cotrimoxazole sur les aérosols de pen-
tamidine dans cette indication. Ce
médicament constitue désormais le
traitement de référence pour la pro-
phylaxie primaire et secondaire de la
pneumocystose chez les patients in-
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fectés par le VIH (Hardy 1992, Schnei-
der 1992). Et ce produit a également
montré une efficacité partielle pour la
prophylaxie primaire de la toxoplas-
mose cérébrale (Leport 1993). Par la
suite, |'utilisation a dose moindre du co-
trimoxazole (1 comprimé par jour du
dosage faible ou du dosage fort) a per-
mis de diminuer le taux d'intolérance.
De fait, les études conduites avec ces
posologies rapportent un taux moyen
d'intolérance de 30 % en prophylaxie ;
il existe cependant de grandes variations
d’une étude a une autre en raison de la
diversité des symptomes d'intolérance
retenus par les différentes équipes (voir
tableau). Une meilleure connaissance
des intolérances a ce médicament ap-
parait indispensable, tant pour les mé-
decins le prescrivant que pour les pa-
tients devant prendre ce traitement au
long cours.

Manifestations d’intolérance
précoces et tardives

On distingue deux types de manifesta-
tions d'intolérance au cotrimoxazole :
elles sont soit précoces, rares mais po-
tentiellement graves, soit tardives, fré-
quentes et habituellement bénignes ou
d’intensité modérée (Mathelier-Fusade
1993). Les manifestations «précocesy
s'observent chez les personnes infectées
par le VIH avec une fréquence iden-
tique a celle des sujets séronégatifs.
Elles surviennept quelques minutes a
quelques heures apreés la premiere prise
du médicament. Les signes cliniques se
caractérisent par |'apparition d‘une ur-
ticaire géante, d'un cedeme de
Quincke (1) souvent associés a des
signes généraux de mauvaise tolérance
(fievre par exemple), et au pire par un
état de choc. Il s'agit de réactions al-
lergiques que I'on appelle anaphylac-
tiques. La survenue de telles manifes-
tations contre-indique formellement
I'utilisation ultérieure du produit, méme

CLINQUE

longtemps aprés. En cas de réintro-
duction aprés une premiére manifes-
tation d’intolérance de ce type, les dé-
lais de réapparition des symptomes
peuvent étre extrémement rapides et
les signes trés importants.

Les manifestations «tardives» d’in-
tolérance surviennent avec une fré-
quence dix a vingt fois 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 : il est de huit jours en
moyenne lors d'une utilisation en trai-
tement curatif et peut aller jusqu’a
trois a quatre semaines en prophylaxie
a faibles doses. En fait, le suivi pro-
longé de patients recevant du cotri-
moxazole en prophylaxie primaire
montre que |‘intolérance a ce médica-
ment survient essentiellement au cours
des trois premiers mois de traitement
mais qu’elle continue de s’observer
par la suite.

Sur le plan clinique, les manifesta-
tions tardives d’intolérance se carac-
térisent par la survenue, concomitante
ou non, d'une série de symptomes :
une fiévre qui peut étre isolée et qui
dépasse parfois 40° C ; une éruption cu-
tanée généralement diffuse, consti-
tuée de maculo-papules érythéma-
teuses initialement non confluentes
(petites taches rouges), prurigineuses ou
non, plus rarement urticariennes ; un
prurit isolé (sensation de démangeai-
son) ; une stomatite (inflammation de
la muqueuse buccale) et une conjonc-
tivite (inflammation de la conjonctive)
devant faire craindre la survenue d'une
manifestation grave (syndrome de Ste-
vens-Johnson ou de Lyell) ; des cé-
phalées (maux de téte) ; des nausées et
vomissements ; des douleurs articu-
laires pouvant évoquer une maladie
sérique. Sur le plan biologique, I'in-
tolérance au cotrimoxazole peut
se traduire par une Ieuconeu‘
tropénie baisse de certains
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CLINIQUE

L'INTOLERANCE AU BACTRIM®

Interruption, désensibilisation
et reprise du traitement

Sauf en cas d’intolérance grave, il est sou-
vent possible de persister dans I’ adminis-
tration du Bactrim® apres un arrét du trai-
tement et une phase de désensibilisation.
Méme s’il reste des questions a élucider, les
expériences en la matiére permettent de
définir les conduites a tenir.

EVANT UNE intolérance mo-
dérée au cotrimoxazole, il
est souhaitable d'essayer de
poursuivre le traitement. Il a
en effet été montré, au cours de trai-
tements curatifs, que les symptomes
disparaissaient souvent spontanément
en quelques jours. La présence de
manifestations cutanées (rash ou érup-
tion cutanée, prurit) et/ou de fiévre
peut nécessiter 'utilisation de traite-

ternative satisfaisante n’est actuelle-
ment validée chez les patients intolé-
rants au cotrimoxazole (Leport 1993).
[l‘essai Prio a démontré I'efficacité de
I‘association dapsone-pyriméthamine
en prophylaxie combinée de la pneu-
mocystose et de la toxoplasmose mais,
une fois sur deux, les patients intolé-
rants au Bactrim® le sont également a
ce traitement, ndlr.]

Pour toutes les autres manifesta-
tions cliniques d'intolérance, la
conduite a tenir est similaire : tentative
de poursuite, éventuellement en s'ai-
dant transitoirement d’un traitement
symptomatique, en cas de manifes-
tation de degré mineur ou modéré
(nausées, douleurs abdominales, maux
de téte) ; arrét du cotrimoxazole en
cas d'intolérance majeure ou persis-
tante (vomissements incoercibles, cé-
phalées tenaces). Devant des pertur-
bations biologiques, |"attitude doit

étre plus nuancée. Il faut en effet gar-
der a l'esprit que les anomalies du
bilan hépatique et/ou de ['hémo-
gramme peuvent étre liées a de mul-
tiples autres causes chez les patients in-
fectés par le VIH - thérapeutique
concomitante (zidovudine, ganciclo-
vir, didanosine, anti-mycobactériens,
etc.), infection septicémique (a My-
cobacterium avium complex notam-
ment), hépatite chronique — et qu'il
n‘est pas toujours facile de faire la part
des choses. Lorsque les anomalies
biologiques sont stables et de degré
modéré, et a condition qu’elles n’en-
trainent pas de conséquence clinique
évidente, il est souvent préférable
de poursuivre le cotrimoxazole, en
I’'accompagnant d’une surveillance
réguliere.
Dans les situations ol le pa-

tient a stoppé son traitemen‘

pour cause de symptémes

ments symptomatiques (antihistami-
nigjues, antipyrétiques), voire de cor-
ticoides, associés ou non a la réduction
de posologie du cotrimoxazole, afin de
passer un cap difficile. Mais dans cette

ARBRE DECISIONNEL : INTOLERANCE AU BACTRIM®

hypotheése il est indispensable de sur-
veiller I'éventuelle survenue de symp-
tomes annonciateurs d’une forme
grave d'intolérance qui nécessite dans
ce cas I'arrét immédiat du traitement.
Ces signes sont une fievre a 39° C
d’une durée supérieure a cinq jours,
des décollements cutanés ou une at-
teinte des muqueuses buccales, ocu-
laires ou génitales, et des altérations
biologiques importantes. Si la réac-
tion cutanée et/ou fébrile reste trop im-
portante aux yeux du patient malgré le
traitement symptomatique, |'admi-
nistration du cotrimoxazole doit étre
arrétée et remplacée par des aérosols
de pentamidine pour ce qui concerne
la prophylaxie de la pneumocystose.
Pour la prophylaxie primaire de la
toxoplasmose cérébrale, aucune al-

* essayer de poursuivre

* + fraitement symptomatique
(antihistaminiques,
antipyrétiques)

"k i
si arret :

« essayer de poursuivre

* + fraitement symptomatique
{antihistaminiques,
antipyrétiques)

y

aérosols mensuels
de Pentacarinat®
apres > 3 mois

«® = .l
A A
essai reprise Bactrim® fort désensibilisation
sous surveillance SRl
o ey * s
frep » ' e,

succes échec sticees i échec

; v y

désensibilisation | essayer de poursuivre aérosols
+ traitement symptomatique  mensuels

Arrét immédiat

Définitif
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. Interruption, désensibilisation
et reprise du traitement

d’intolérance modérés, la réintro-
duction directe du cotrimoxazole a
pleine dose peut étre raisonnable-
ment tentée, en sachant toutefois
qu’elle peut exposer a des signes pré-
coces d‘intolérance. Cette réintro-
duction doit étre si possible décalée de
plusieurs mois par rapport a Iépisode
d'intolérance (trois mois au minimum).
Dans I'étude ACTG 021 (1), les mani-
festations d'intolérance au cotri-
moxazole nétaient ni plus séveres ni
plus fréquentes chez les patients ayant
déja fait une intolérance mineure ou
modérée que chez ceux n‘ayant pas
d'antécédents d'intolérance (Hardy
1992).

Plusieurs schémas
de désensibilisation

Comme certains auteurs, nous préfé-
rons recourir dans tous les cas d’into-
lérance modérée a sévere (sauf signes
muqueux) a une réintroduction pro-
gressive que 'on qualifie parfois de dé-
sensibilisation (voir tableau I1). Celle-
ci doit impérativement étre réalisée

Plusieurs schémas
de désensibilisation,

mas de désensibilisation en six heures
a trois jours qui permettent de réin-
troduire rapidement la thérapeutique
la plus efficace en curatif. Lorsque le
cotrimoxazole était administré en pré-
vention primaire ou secondaire de la
PPC, nous préférons utiliser un schéma
plus progressif sur neuf jours, tel que
Ia défini Marcus Conant a San Fran-
cisco (voir tableau ci-contre). Cette
désensibilisation n’est proposée
qu’aprés un intervalle de plusieurs
mois (supérieur a trois voire a six mois)
aprés l‘arrét initial du cotrimoxazole
pour intolérance. Dans notre expé-
rience, ce schéma permet une réin-
troduction définitive du cotrimoxa-
zole, a doses prophylactiques, chez
deux tiers des patients. Des symp-
témes mineurs surviennent parfois au
cours de la désensibilisation (arthral-
gies, fébricule (2), prurit), mais ils dis-
paraissent spontanément en quelques
jours (Huart 1993). Dautres équipes
indiquent jusqu’a 90 % de succes.
Certains échecs de la désensi-
bilisation chez nos patients sont
peut-étre liés a un exces de pru-

permettrait peut-étre d’améliorer en-
core |'efficacité. En outre, il a été mon-
tré que la corticothérapie par voie gé-
nérale réduisait significativement le
taux d‘intolérance lors du traitement
curatif de la pneumocystose.

Cependant, il n’existe actuellement
aucune preuve que la corticothérapie
puisse améliorer le taux de succes de
la désensibilisation. Les corticoides
pourraient méme avoir un effet in-
verse, avec un risque de rebond et
d’intolérance cutanée sévere a leur
arrét (Fegueux 1990). Enfin, et bien
que cela mérite d'étre confirmé par des
études complémentaires, il semble
que le succes de la désensibilisation soit
plus important chez les patients ayant
un nombre de lymphocytes CD4 en-
core relativement préservé (supérieur
a 150/mm?) et chez ceux ayant pré-
senté un antécédent de rash non fébrile
(Huart 1993).

En conclusion, tout incite a tenter
de réintroduire ce médicament chez
les patients ayant présenté une ma-
nifestation d’intolérance non ana-
phylactique. C'est pourquoi il serait
intéressant de mettre en place un
essai multicentrique visant a évaluer
plus précisément I'intérét de la dé-
sensibilisation au cotrimoxazole. Une
telle étude permettrait également
d’élucider le mécanisme des intolé-
rances (part allergique et toxique),
de préciser si une réintroduction ba-
nale (éventuellement a dose faible)
n‘est pas suffisante et de déterminer le
moment opportun de cette réintro-
duction-désensibilisation (intervalle
libre de quelques semaines ou de
quelques mois).

Alain Huart,
Francois Raffi

(1) LACTG 021 comparait le
cotrimoxazole aux aérosols de
pentamidine pour la prophylaxie
secondaire de la pneumocystose
chez des patients atteints du sida
et sous AZT.

(2) Arthralgie : douleur articulaire.
Fébricule : fievre minime.

sous controle médical strict, débutée permettent dence dans la réintroduction du
en milieu hospitalier (les injections produit et/ou a une mauvaise ac-
du premier jour sont réalisées en ho- de réintroduire  ceptabilité par les patients de cer-
pital de jour) et arrétée a la moindre : tains symptomes méme modérés
manifestation d’intolérance sévere, rapidement pour un traitement préventif. Le
Si le patient est en cours de traite- la thérapeutique rallongement de la durée de la dé-
ment curatif pour une pneumocys- sensibilisation, avec des paliers de
tose (PPC), il existe plusieurs sché- la plus efficace.  doses a partir du quatrieme jour,
Schéma de désensibilisation
JomD]quon Concentratmnenpnses
sulfaméthoxazole  quotidiennes
(mg/mi)

1 1/1 000 000 0,000 02 Tmlabh,2a12h,4a18h,8a0h

2 1/100 000 0,000 2 ¥

3 1/10 000 0,002 -

4 1/1 000 0,02 3

5 1/100 0,2 “

6 1/10 2 A

7 1/1 20 %

8 standard 40 5mla6h, 10a12h,20a18h,

1 comp. de Bactrim® faible a 0 h
2 .
et suivants 800 mg par comp. 1 comp. de Bactrim® fort par jour
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RECHERCHE CLINIQUE

La crise des essais
therapeutiques

Membre fondateur
du Treatment Action
Group (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
étre surmontée ?
Nous avons soumis
ce texte

a Dominique
Costagliola et

a Christine Katlama
avant de leur
demander leur avis.

PAR MARK HARRINGTON *

n novembre 1989,
pour la premiére fois,
nous, les activistes
' du sida, avons pu
participer a la ré-
union des ACTG
(Aids Clinical Trials
Group). Nous n'y avons pas regu
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 ouvertes 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 apreés,
la plupart des critiques initiales
forgées a 'encontre des ACTG
restent les mémes (2). Les es-
sais thérapeutiques portant sur
les pathologies associées au VIH
ont apporté leur lot de nouveaux
problémes, et il est nécessaire
de revoir la maniére dont ils ont
¢té congus, conduits et analy-
sés. Les victoires difficilement
obtenues par les activistes (sys-
teme du parallel track, études
contrélées contre médicament
actif, homologation accélérée
des molécules) ont offert de nou-
velles perspectives sur lesquelles
nous devons nous pencher.

Enfin, les résultats des récents
essais cliniques multicentriques
se sont révélés décevants. En
dépit de substantiels progres
dans ’espérance et la qualité de
vie des malades depuis le mi-
lieu des années 80, les espoirs
que nous fondions sur les béné-
fices a long terme d’une pres-
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cription précoce ou de combi-
naisons d'antirétroviraux ne se
sont pas concrétisés.

Les promoteurs de la derniére
vague d’essais thérapeutiques
ont eu tendance a faire comme
s'il n'y avait rien a redire aux hy-
pothéses qui sous-tendent leurs
recherches, alors qu’on s’aper-
coit que ces hypothéses sont
contredites par les données dont
nous disposons maintenant. Ce
rapport est un travail d’évalua-
tion critique de 1'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.

Aprés la conférence de Ber-
lin, Steve Lagakos, le patron du
SDAC, répondait & un membre
du milieu associatif : « Si les
traitements étaient réellement
efficaces, les activistes ne rue-
raient pas dans les brancards a

propos notamment de I"analyse

des sous-groupes de '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 2 plus vaste
échelle ou de mieux les conce-
voir ni de les analyser de ma-
niere plus honnéte. Si les traite-
ments disponibles suffisaient,
on n’aurait peut-étre pas besoin

de faire des études randomisées
pour trouver des réponses i 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 a mettre en place des es-
sais mieux €laborés, dans I'es-
poir qu'ils soient suffisamment
honnétes pour en tirer les ensei-
gnements nécessaires et qu’ils
aient toujours a I'esprit que 1'ob-
jectif premier reste de fournir
davantage d'informations utiles
aux patients et a leurs médecins.

Parmi les trois types de dys-
fonctionnements cités, les res-
ponsables des essais thérapeu-
tiques peuvent surtout agir sur le
troisieme. Ce n’est pas eux qui
peuvent trouver de meilleurs trai-
tements — cela reléve de la re-
cherche fondamentale. Ils ne
peuvent pas non plus trouver des
marqueurs plus efficaces, méme
s'ils contribuent a les amélio-
rer. Enrevanche, ils sont a méme
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 a 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 a des résultats
globalement décevants. Les per-
sonnes atleintes 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 étre illustré par




























L’organigramme
de la recherche aux Etats-Unis

NIH, NIAID, ACTG, CPCRA... Pour mieux sy
retrouver dans la jungle de ces différents
sigles, voici une présentation des struc-
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 Group (ACTG) qui a
déja a son actif plus de 250 essais liés a la
prise en charge de l'infection par le VIH.

ES DIFFERENTS organismes offi-

ciels américains impliqués

dans le domaine de la santé

sont placés sous |'autorité du
Department of Health and Human Ser-
vices (HHS), dont le secrétaire actuel
est Donna Shalala. Les HHS corres-
pondent a notre ministére de la Santé.
Sous l"autorité des HHS dépend le Pu-
blic Health Service (service de santé
publique), qui réunit six administra-
tions ou agences, parmi lesquelles les
Centers for Disease Control and Pré-
vention (CDC), chargés de tout ce qui
concerne |'épidémiologie, la Food and
Drug Administration (FDA), qui
controle notamment |"homologation
des médicaments, et les National Ins-
titutes of Health (NIH). Sous la direc-
tion actuelle du Prix Nobel de virolo-
gie Harold Varmus, les NIH comptent
pas moins de 24 instituts ou centres de
recherche, dont le National Cancer
Institute (NCI) et le National Institute
of Allergy and Infectious Diseases
(NIAID), qui est dirigé par Anthony
Fauci. l'administration du NIH est elle-
méme segmentée en de nombreux
«bureaux», dont I'Office of Aids Re-
search (OAR) dirigé depuis quelques
semaines par I'immunologiste William
E. Paul. Revitalisé |'année derniére
par le congreés américain (1), I'OAR a
pour mission de « planifier, de coor-
donner et d'évaluer toutes les activités
de recherche conduites ou soutenues
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par les agences du NIH (2) ». 'OAR est
ainsi chargé de répartir la totalité du
budget annuel du NIH consacré a la
recherche sur le sida, soit 1,3 mil-
liard de dollars en 1993. Une part de
ce budget revient au NIAID, I'orga-
nisme chargé des recherches pour
tout ce qui concerne les allergies,
I'immunologie et les maladies infec-
tieuses, dont bien entendu l'infec-
tion par le VIH. Il dispose ainsi d’une
Division of Aids qui coordonne les
activités de recherches fondamen-
tales et cliniques. Celles-ci sont ré-
parties en quatre programmes spéci-
fiques : '’ACTG, le CPCRA, le DATRI
et le DIR.

L'influence des ACTG
sur la prise en charge

Initié en juin 1986 et officiellement
créé en décembre 1987, I'Aids Clini-
cal Trials Group (ACTG) est sans doute
le programme le plus connu du NIAID.
Il est composé de 57 sites de re-
cherche ot ont été conduits un grand
nombre des essais thérapeutiques
ayant influencé la prise en charge de
I'infection par le VIH, notamment les
traitements par antirétroviraux. Plus
de 250 essais ont été conduits ou
sont en cours de réalisation au sein de
ce réseau. 'ACTG comprend neuf
comités scientifiques et trois struc-
tures opérationnelles, dont I'ACTG
Opérations Office qui est chargé d’ap-
porter une aide technique et logis-
tique aux promoteurs et aux investi-
gateurs des essais, et le Statistical and
Data Analysis Center (SDAC) qui as-
sure la gestion et |‘analyse statistique
des données recueillies par les inves-
tigateurs.

De leur coté, les Terry Beirn (3)
Community Programs for Clinical Re-
search on Aids constituent un réseau
de professionnels de santé de divers
horizons (hopitaux, cliniques, cabinets

privés, etc.) prenant en charge des pa-
tients infectés par le VIH, Créé en
1989, ce réseau «communautairey de
160 sites ancrés sur le «terrainy réalise
lui aussi des essais thérapeutiques dont
les deux principaux intéréts sont d'im-
pliquer des groupes de patients sou-
vent peu représentés dans les essais
ACTG, comme les Noirs, les Hispa-
niques, les toxicomanes et les femmes,
et d’étre plus en phase avec les pra-
tiques de prise en charge. Le plus
connu des essais conduits jusqu’a pré-
sent dans ce cadre est le CPCRA 002
qui comparait la ddl etla ddC comme
traitement alternatif a I’AZT.

La Division of Aids Treatment Re-
search Initiative (Datri), mise en place
en octobre 1991, est plus spécialisée
dans la réalisation des essais de phases
I, /1l et1l. 'objectif de ce programme
est de « conduire rapidement des essais
cliniques qui évaluent de nouveaux
traitements et de nouvelles approches
thérapeutiques (4) ». Une cinquan-
taine desites, dont le NIH Clinic Cen-
ter, sont associés a ce programme.
Enfin, le NIAID dispose d’une Division
of Intramural Research (DIR) qui,
comme son nom l'indique, coordonne
des activités de recherches fonda-
mentales et cliniques conduites en
interne, dans les laboratoires propres
de cette structure.

Franck Fontenay

(1) Voir le Journal du sida n® 58,

janvier 1994, p. 14.

(2) « Public Law 103-43, june 10, 1993,
Title XVIII — Research with respect to
Acquired Immune Deficiency Syndrome,
subtitle A - Office of Aids Research ».
(3) Terry Beirn était le consultant du
sénateur Edward Kennedy sur la
politique de santé et I'un des dirigeants
de I’American Foundation for Aids
Research (Amfar).

(4) NIH, Backgrounder, « Clinical trials
for Aids Therapies ».
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Les grandes peurs
d’Addis-Abeba

En Ethiopie, plus encore peut-étre

que dans d’autres pays d

‘Afrique, le

sida progresse sur fond de déni, d’in-

terprétations symbolique
crimination envers les pe

s et de dis-
rsonnes at-

teintes. Une seule destination pour

les enfants séropositifs : |

‘orphelinat

des missionnaires de mere Teresa.

OLOMON a une trentaine d’an-

nées. Il est séropositif, peut-étre

déja malade du sida. Pour avoir

vécu la dure école de I'armée
de Menguistu, le dirigeant éthiopien
renversé en 1991, Solomon sait ce que
se battre veut dire (1). Aujourd’hui,
son combat, ou plutot sa colere, c'est le
sida. Alors il témoigne, parle de sa vie,
de mille choses, et notamment des
membres de son entourage qui, un
jour, « ont menacé de me tuer pour
tuer le virus ».

Crainte généralisée
et menace divine

La premiére chose qui frappe lorsqu‘on
parle du sida a Addis-Abeba, c’est la
crainte. Crainte des autorités gouver-
nementales, qui n‘osent pas donner de
chiffres réalistes sur I'évolution de I'épi-
démie pour ne pas effrayer les popula-
tions. Crainte des personnes, qui,

le plus souvent, disent ne pas avoir de
malades dans leur entourage mais
que |'on sent pris d'une inquiétude
sourde a |"évocation du mot. Crainte
enfin des personnes atteintes face
aux commeérages, voire aux réac-
tions hostiles de leur voisinage.

Dans un pays tres religieux
comme |'Ethiopie (2), le sida donne
I'impression d'étre vécu davantage
comme une menace divine punis-
sant des actes immoraux pour la

Intégrant les normes
dominantes,

les personnes
séropositives ou
malades acceptent
d'incarner

le role du paria.
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collectivité que comme une maladie ou
un drame social qui touche des indivi-
dus pris en particulier. Comme sou-
vent en Afrique, le sida est concu
d’abord comme une menace pour le
groupe avant d’étre une menace pour
I'individu. A Addis-Abeba, une femme
contaminée a vite fait d’apparaitre
comme une femme de mauvaise vie.
Dans la bourgade d'Akaki, a 40 kilo-
metres d’Addis, un membre du Anti
Aids Club local explique que son cluba
de moins en moins recours a la distri-
bution de préservatifs pour ne pas fa-
voriser un effondrement des jeunes sur
le plan moral : « Il y a des gens qui
pensent que, tant qu'ils utilisent le pré-
servatif, ils ne risquent rien. » (Sic |) En
d’autre termes, la protection qu'offre le
préservatif face a un sida «physique» ne
résout rien face au sida «moral» qui
guette ceux qui se livrent a des actes ré-
prouvés par le groupe.

La pression sociale pese sur les per-
sonnes atteintes de fagon différente.
D’aprés le Dr Abubaker, pédiatre au
Black Lion, le plus grand hopital de la
capitale, certaines femmes contami-
nées se marient et font des enfants.
D’autres, au contraire, par fidélité au
groupe, continuent de véhiculer les
normes dominantes en acceptant d'in-
carner le role du paria. La séropositivité
devient une atteinte du corps comme
de l'esprit. Belayanesh, une jeune
femme contaminée depuis plusieurs
années, refuse d'envisager le mariage,
de faire des enfants, ou simplement
de rencontrer un homme. Telle autre
femme, mere de plusieurs enfants, es-
time que « [‘amour ne peut survivre a la
maladie ». Elle a recemment tenté de se
suicider, hantée par|'idée qu'elle était
une charge pour sa famille. Déshonorée
aux yeux du voisinage, elle n’était plus
en mesure d’offrir a ses enfants des vé-
tements neufs pour les fétes, ou au
moins une fois par an comme ['exige la
tradition.

AFRIQUE

A Addis-Abeba, le sida semble sys-
tématiquement vécu, par les personnes
atteintes comme par les autres, sous
I'angle du deuil d’une vie sociale ¢nor-
male». Si I'individu ne comprend pas
ce message, la société se charge de le
lui rappeler, notamment dans les
écoles, plus que réticentes a accueillir
des enfants séropositifs. Solomon a
accepté de témoigner a la télévision et
dans la presse éthiopienne sur sa ma-
ladie. Son pére, épouvanté, a, par la
suite, menacé de procés quiconque
tenterait de photographier ou de filmer
son fils. Dans ce contexte étouffant, So-
lomon déplore |'absence de soutien du
gouvernement mais ne regrette pas
de s’étre exposé publiquement pour
alerter ses concitoyens.

A Addis-Abeba, les enfants aban-
donnés sont amenés a |’hopital par la
police ou par les kebele (3) et font
I'objet d'un test de dépistage. Les en-
fants séronégatifs sont orientés vers les
différents orphelinats de la capitale.
Si un enfant est séropositif, il est auto-
matiquement envoyé dans un orpheli-
nat des missionnaires de la charité de
mere Teresa, qui n‘accueille que des
personnes contaminées par le VIH,
qu'il s'agisse d'orphelins ou de femmes
abandonnées.

L’isolement systématique
des enfants infectés

D’apres le Dr Abubaker, il arrive que
des femmes hospitalisées avec leurs
enfants les abandonnent aux urgences
ou dans les salles d’hospitalisation
quand elles apprennent qu'ils sont por-
teurs du VIH. Il est également fréquent
que les meres refusent de se faire tester
quand elles apprennent que leurs en-
fants sont contaminés. D'apreés les dif-
férents responsables locaux, cette po-
litique d’isolement systématique
des enfants séropositifs (4) - po‘
litique que le Black Lion se
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de trouver les moyens de leur subsis-
tance et la volonté de pas étre victimes
des « maladies du sexe ». Face au client
éventuel, elles savent qu’arborer le pré-
servatif Hiwot (la vie) est sans doute
I'un de leurs meilleurs arguments com-
merciaux. Le message est clair : « No
condom, no sex », comme l'indique
Elsa, ancienne violoniste et danseuse
dans 'armée de Menguistu. Pour cette
jeune femme originaire 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 a méme d'imposer le préservatif
aux clients.

Sensibiliser les leaders
communautaires et religieux

Cette population, particulierement ex-
posée, n'est pas pour autant laissée a
elle-méme. La branche éthiopienne de
la SWAA (Société des femmes africaines
contre le sida) a entamé des pro-
grammes de sensibilisation au sida chez
les femmes se livrant a la prostitution. A
Addis, soixante d’entre elles (dont une
vingtaine de femmes contaminées) sont
payées, avec le soutien d’'ONG occi-
dentales et des organismes des Nations
unies, pour faire du soutien des pairs et
de la distribution de préservatifs.

Face au développement actuelle-

ment treés rapide de ['épidémie en
Ethiopie, les quelques organisations
existantes sont conscientes des limites
de leur action. Mais celles qui — et
elles sont encore plus rares — ont la pos-
sibilité de mener des actions de pré-
vention et de soutien aux personnes at-
teintes savent qu’une des clés de leur
succes passe par la sensibilisation des
leaders communautaires et religieux sur
les questions qui touchent aux risques
encourus par les femmes et les en-
fants lors des cérémonies rituelles (6) et,
plus généralement, sur les attitudes a
adopter face au sida. Dans ce domaine,
la SWAA affirme sa volonté d’avancer
lentement mais sGirement, en deman-
dant par exemple aux groupes reli-
gieux d’adopter un profil bas sur les
questions qui touchent a |utilisation du
préservatif. Chez OSSA, une associa-
tion de soutien aux personnes atteintes
fondée par des groupes religieux, la
préoccupation est la méme. Mais on
sent dans cette organisation la volonté
d’« impliquer les groupes religieux sur
la signification théologique de |'épi-

- démie de sida ». Sage calcul tant il est

vrai que, en Ethiopie, le sida est vécu
avant tout comme une crise morale a
laquelle il convient de réfléchir sans
trop s'éloigner de Dieu.

A I'orphelinat pour séropositifs de
meére Teresa, |'un des rares réconforts —
et I'une des rares sorties autorisés par les
sceurs — des femmes contaminées reste

RWANDA

- TUERIES ET GACHIS

Le Rwanda avait jusqu’a pré-
sent le triste privilege de
compter parmi les pays du
continent africain les plus tou-
chés par I’épidémie. En avril, le
pays a été le théatre d’un défer-
lement de violence extréme et
de pogroms menés a l'encontre
des opposants politiques et no-
tamment de la minorité tutsi.
Causant des dizaines 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 I'un des quatre
pays au monde qui avaient été
retenus par I'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 ministére de la Santé),
qui venait de démarrer, a cessé
toute activité, et ses membres
demeurent, début mai, injoi-
gnables. Au-dela du retard que
les événements causent i ce pro-
gramme, c’est surtout la situa-
tion des personnes employées
par le PAMEVA qui inquigte
les responsables de 1’OMS.
Depuis leur évacuation préci-
pitée au début du mois d’avril,
les étrangers impliqués dans le
programme sont sans nouvelles
de leurs collégues rwandais.
Du ¢6té frangais, I'inquiétude et
la consternation sont également

grandes. L' Agence nationale de
recherches sur le sida (ANRS),
qui avait fait du Rwanda I'un de
ses principaux sites d’action
dans le domaine des essais thé-
rapeutiques et de la recherche
vaccinale sur le continent afri-
cain, voil ses efforts réduits —
provisoirement ? —anéant. Un
laboratoire de virologie était
notamment sur le point d’étre
inauguré a Kigali.

Méme inquiétude chez les cher-
cheurs de "université de Bor-
deaux-II qui menaient depuis
plusieurs années des études épi-
démiologiques cliniques et en
sciences sociales au Rwanda,
en collaboration avec des
équipes locales. M. V.
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la petite église orthodoxe au toit de
toles rouges, en contrebas de leur rue.
Pour s'y rendre, elles descendent un
petit chemin de terre puis longent le ci-
metiére. Avant d’entrer, elles se si-
gnent en inclinant leurs silhouettes
drapées de coton blanc. 'ombre des
eucalyptus des hauts plateaux qui en-
tourent Addis-Abeba adoucit alors la fin
de ce chemin de croix jusqu’a ce lieu
de culte improbable baigné de soli-
tude et de silence.

Mathieu Verboud

(1) Dans ce pays

qui a connu une guerre civile
interminable contre les rebelles
érythréens puis tigréens

(ceux-ci sont aujourd’hui au pouvoir),
I"'armée éthiopienne

a compté plusieurs centaines

de milliers d’hommes.

Le nouveau régime a dispersé

cette armée sans fournir

aux anciens soldats les moyens

de leur subsistance future.

(2) Depuis le 1V*siecle, I’Ethiopie
est une terre chrétienne orthodoxe.
Aujourd’hui, I'lslam

et I'animisme sont, en fonction

des ethnies et des régions,
largement présents dans le pays.
(3) Commissaires politiques

de quartier, survivance du régime
de Menguistu.

(4) A titre d'exemple, une association
locale qui a su mobiliser des équipes
médicales américaines pour opérer
des enfants souffrant de
malformations cardiaques, mais les
enfants séropositifs sont écartés.

(5) Du fait de la guerre civile et

de la misere, la population

d’Addis Abeba a été multipliée par
trois ces derniéres années.

La capitale compte aujourd’hui
trois millions d’habitants

parmi lesquels un trés grand nombre
de femmes réduites

a la prostitution pour survivre.

(6) Notamment la circoncision
masculine et féminine,

les scarifications, |'extraction

des dents de lait, la cautérisation,
les saignements,

I'ablation de la luette, etc.
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dollars), d'un sevrage en traitement ré-
sidentiel (11 000 dollars) ou a celui d‘une
année de prison (34 000 dollars).

12- Quels en sont les résultats ?

Dans I’ensemble, les deux tiers des pa-
tients ont quitté un programme au bout
d’un an. l'étude de Ball et Ross évalue
précisément ces trajectoires : sur 105
patients qui quittent le programme
avant un an, les deux tiers rechutent
d’autant plus vite qu'ils sont partis pré-
cocément du programme. Sur les 23 in-
dividus qui ont « décrochés » pro-
gressivement, 7 ont cessé toute
consommation, 7 ont repris le traite-
ment, 9 sont dans la nature (7 reprenant
des drogues). Des études relatent des
cures imposées par la justice dont les ré-
sultats semblent favorables.

Parmi les différents outils thérapeu-
tiques, les traitements de substitution
sont une nécessité incontournable pour
les cliniciens comme pour les cher-
cheurs. Les spécialistes américains veu-

lent en améliorer I'efficacité en ren-
dant les programmes et ceux qui les
dispensent plus performants, plus com-
prehensive, plus affranchis de présup-
posés sociaux et moraux. Vu de France,
on mesure les différences dans les ap-
proches méme si, de part et d'autre
de I'Atlantique, le développement des
soins se heurte aux méme réactions
conformistes et moralisatrices.

* Psychiatre a I'hopital Paul-Guiraud,
clinique Liberté (Bagneux).

(1) International Forum, 24 avril1994, The
National Methadone Conference 1994,

« Changing lives-healthy communities »,
National Institute on Drug Abuse (NIDA).

(2) Parrino M., State Methadone Maintenance
Treatment Guidelines, US Department of
Health and Human Service, Rockville, 1992.
Bientot disponible en francais.

(3) Kreek M. |. et al., National Institute 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.

(5) Ball |., Ross A., « The effectiveness of
methadone maintenance treatment »,
Springer-Verlag, 1991.

(6) Cooper ). R. et al., Research on the
treatment of narcotic addiction: State of the Art,
NIDA, 1983.

(7) Newman R. G., « Methadone Treatment:
Defining and evaluating success », New England
Journal of Medicine, 317, 447-450, 1987,

(8) Des Jarlais D.C. et al., « Crack Cocaine Use
in a Cohort of Methadone Maintenance
Patients », fournal of Substance Abuse
Treatment, 9, 319-325, 1992,

(9) McLellan A.T. et al., « The effect of
psychosocial services in substance abuse
treatment », JAMA, 269, 1953-1959,1993.

(10) Zweben |. E., Sorensen ). L.,

« Misunderstandings about methadone »,
Journal of Psychoactive Drugs, 20, 3, 1988

(11) Finnegan L. P « Managemenlol pregnant
drug-dependant women », Annals of the New-
York Academy of Sciences, 243, 138-157, 1992.
(12) Kreek M.J., « Clinical perinatal and
development effects of methadone: a

critique », in Research on the treatment of
narcotic addiction: State of The Art,

NIDA, 1983,

Le pragmatisme suisse

En Suisse, sous la

pression de I'épidémie

les conceptions et
les pratiques en

matiere de traitement
de la toxicomanie ont

profondément évolué
en quelques années.
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années, pour les
tenants francais
de la réduction
des risques, la
Suisse fait figure
de pionniére en
matiére de prise
en charge de la toxicomanie,
La prescription de stupéfiants
est autorisée par la loi, la mé-
thadone est distribuée massi-
vement et de maniére (rés
souple, I'irruption des « scénes
ouvertes » (lieux publics de
trafic et de consommation de
drogues) a fait émerger des si-
tuations que le corps social ne
voulait pas voir (1), les lieux
de pause pour toxicomanes
dans la galére se sont multi-
pli€s, ete.

Cela a été rendu possible grice
a une profonde modification
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de |'attitude des soignants et
grace aussi au soutien des au-
torités de tutelle.

A Porigine, des
similitudes avec la France

Il serait trop facile de mettre les
différences de pratique qui se
sont accentuées ces derniéres
années entre la France et la
Suisse sur le compte de
contextes culturels spécifiques
et irréconciliables. C'est vrai
que les politiques sanitaires
suisses ont une histoire qui ne
ressemble pas a la nétre, ne se-
rait-ce que parce qu’en Suisse
ces politiques varient d'un can-
ton a I'autre, Mais il ne faut
pas oublier que, au regard de
I"épidémie de sida, les situa-
tions en France et en Suisse
présentent au départ bien des

similitudes. Dans les deux
pays, le sida touche massive-
ment les homosexuels et les,
toxicomanes (a la différence
de la Grande-Bretagne par
exemple ol les toxicomanes
sont relativement peu touchés).
Comme en France, la priorité
des Suisses en matiére de toxi-
comanie a longtemps été le se-
vrage. C'est dire si les chan-
gements opérés  depuis
quelques années en Suisse se
sont faits dans la douleur.
Annie Mino, psychiatre ge-
nevoise (voir entretien pages
suivantes) qui est aujourd’hui
I"une des principales figures de
la réduction de risques liés a la
consommation de drogues, en
sait quelque chose. Invitée a
Paris le 25 avril dernier par le
collectif Limiter la casse, elle
n’a pas maché ses mots : « La













TOXICOMANEE

L’infirmerie de la scéne zurichoise

Responsable de la « Krankenzimmer
fir 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 I’ou-
verture récente de la clinique Liberté
a Bagneux, en région parisienne.

ORSQUE les premiers cas symp-

tomatiques de sida se mani-

festerent en été 1986, le ser-

vice médical de la ville de
Zurich institua une sorte de polycli-
nique a bas seuil d'acceés a I'intention
de toutes les personnes de la «sceney
(lieu public de consommation et de
trafic de drogues a ciel ouvert). Cette
institution s'appelle « Krankenzimmer
fiir Obdachlose » (KFO), ou infirmerie
pour sans-abri.

Le KFO a pour objectif de donner
aux toxicomanes et a d'autres popula-
tions marginalisées la possibilité de bé-
néficier d'un traitement approprié des
maladies somatiques aigués, dans un
cadre acceptable, a distance de la
scéne, et en évitant le syndrome du se-
vrage par un traitement de substitu-
tion a la méthadone. Chaque jour (sa-
medi, dimanche et jours fériés inclus)
ont lieu des consultations médicales
ouvertes. Cela signifie que le patient

peut venir ici sans rendez-vous ni L patient peut
aucune autre condition, un exa-
men par un médecin lui est toujours  yvenir ici sans

garanti. Trois possibilités de traite-
ment sont proposées :

— traitement ambulatoire pour
les problemes de moindre impor-

rendez-vous :

tance : petites blessures, change- AILEAATICR PREUR
ment de pansement, renseigne- e
ments divers, vaccinations (par Médecin lui est
exemple contre |’hépatite B), tests

VIH, etc. toujours garanti.
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— hopital de jour : patients venant
passer la journée pour bénéficier d'une
médication réguliére, de soins intensifs
ou d'investigations approfondies.

— traitement résidentiel : hospitali-
sation de malades plus gravement at-
teints (personnes souffrant d'un mau-
vais état général, ayant de la fiévre ou
des blessures graves, etc.) ; a cet effet,
le KFO dispose d'une chambre de 4 lits
pour les femmes, d'une chambre de 5
lits pour les hommes et d’une chambre
séparée.

Une prise en charge
coordonnée

Les cas dépassant nos possibilités tech-
niques ou d’accueil sont transmis aux
établissements concernés. A l'inverse,
les grandes cliniques de Zurich adres-
sent de plus en plus de patients
toxicomanes au KFO, apres des inter-
ventions primaires, pour ¢u‘une conva-
lescence suffisante leur soit garantie.

Les patients héroinomanes bénéfi-
ciant d’un accueil de jour ou d'une
hospitalisation au KFO peuvent obte-
nir un traitement a la méthadone pour
éviter un syndrome de sevrage inter-
férant avec les soins médicaux néces-
saires. Cette substitution se fait sans
grandes formalités mais elle est limitée
a la durée du traitement. Nous parlons
alors d‘indication somatique.

Le budget annuel pour 1993 est
d’environ 2,5 millions de francs suisses
(environ 10 millions de francs). La taxe
journaliére (directement facturée aux
caisses de maladie ou a l'aide sociale)
pour un traitement en ambulatoire est
de 60 FS pour un résidant de Zurich
(pour les non-résidants a Zurich, la
taxe est de 213 FS). Pour les patients
hospitalisés en séjour résidentiel, la
taxe journaliere est de 120 FS pour un
résidant du canton de Zurich (pour
les non-résidants a Zurich, la taxe est
de 643 FS). Ces taxes couvrent 40 %

des dépenses de la KFO. Le déficit
annuel est assumé par la ville et le
canton de Zurich,

En 1993, 615 patients ont fréquenté
le KFO. Cela correspond a environ
1 100 cas de maladies (soit en
moyenne 1,8 probleme médical dif-
férent par an et par patient. La durée
moyenne de soins par cas de traite-
ment (pour une maladie) est de 5,7
journées de soins. Au total il ya 10,2
jours de consultation (ambulatoire et
résidentiel) par patient et par an. En
1993, nous avons assuré 6 300 consul-
tations, soit en moyenne plus de 17
consultations par jour.

La répartition entre les sexes est
trés constante : 30 % de femmes et
70 % d’hommes, l'dge moyen est de
28,9 ans chez les hommes et de 26,6
ans chez les femmes. Environ 84 %
des patients consomment des drogues
par voie intraveineuse, notamment
héroine et cocaine en combinaison,
10 % prennent la drogue par voie na-
sale ou la fument, et 6 % des patients
ne sont pas toxicomanes.

Les pathologies
rencontrées

Plus des deux tiers de tous les cas sont
des maladies infectieuses, notamment
des voies respiratoires (affections grip-
pales, pneumonies ou méme tuber-
culose). A cela s‘ajoutent des infections
septiques, endocardites ou hépatites,
ainsi que des infections associées au
sida. Les affections dermatologiques
sous forme d’abces cutanés consti-
tuent un autre probléme important.
Ces infections sont la conséquence
des injections effectuées sur la scéne
ouverte. Nous avons observé une trés
forte augmentation de ces abces depuis
I"hiver 1989-1990.

Nous sommes aussi confrontés
— selon les événements marquant la
scéne — a des blessures, coups de cou-
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Echos d’un face-a-face

Act Up/Jean-Francois Girard

Adepte du dialogue direct avec les asso-
ciations, Jean-Francois Girard, récem-
ment intronisé « Monsieur Sida » en
France, s’est rendu le 15 mars a 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.

N PREMIER round avait eu lieu,
I'année derniére, un soir de
la fin novembre, lorsque les
participants a la réunion heb-
domadaire d'Act Up-Paris eurent la
stupéfaction d'apercevoir le directeur
général de la Santé assis démocrati-
quement dans la salle : « Il parait que
tout le monde peut assister, expliqua
malicieusement le haut fonctionnaire,
accompagné de Mme Catherine Pa-
tris (1), alors nous sommes venus. »
Répondant a ses interlocuteurs qui se
plaignaient qu'il ny ait jamais assez
d‘argent pour lutter contre |'épidémie,
Jean-Francois Girard ne put réprimer
cette phrase : « Vous savez, il n'y a pas
que le sida... », qui fit bondir Cleews
Vellay, président d’Act Up : « Yous
n‘avez pas le droit de dire cela a une
association de malades ! » Mal engagée,
la rencontre tourna court, et |‘invité
surprise fut prié de repasser un autre
jour, la soirée devant étre consa-

crée aux préparatifs du 17 dé- Avant fout,

cembre. Le deuxiéeme round s’est

achevé mardi 15 mars a minuit, cetfe rencontre

apres p!us_ d\? trois heures de dl?— vit s'affronter

cussion animée, sans conclusion dé-

finitive, Le matin méme, Act Up deux conceptions

avait présenté une liste de 71 ques-

tions a son invité, sollicitant des ré-dy emps

ponses écrites « sous quarante-huit

heures ». pratiquement
Que dire de cette rencontre ?

D’abord et avant tout qu’elle vit  irréconciliables.
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s'affronter deux conceptions du temps,
pratiquement irréconciliables. « Dans
combien de temps ... Dans un mois,
dans un an ?... Non ! ici et mainte-
nant... Immédiatement. Un malade du
sidda n'a pas le temps d‘attendre », mar-
telent les militants face a ce qu'ils consi-
dérent comme des atermoiements,
alors que le directeur général de la
Santé multiplie les réponses jugées di-
latoires : « Ce sera fait, mais patientez !
(...) Nous étudions ce probléme, il faut
y réfléchir... » Pourtant, quand un mili-
tant se plaindra qu'il faut encore at-
tendre huit mois pour obtenir I'AAH
(allocation adulte handicapé), Jean-
Frangois Girard conviendra aussi que
«c’est trop long ».

« Ce discours,
on le connait par ceeur »

Mais il en faudrait plus pour satisfaire les
présents, qui vivent dans le sentiment
d’urgence. « Ce discours, on le connait par
coeur », enrage in petto un militant ha-
bitué au lobbying dans les couloirs de
ministéres, « c’est Iantienne de tous les
administratifs qui nous menent en ba-
teau : « Donnez-nous un peu de temps
et vous verrez, tout ira bien ! » [ls parlent
tous comme s'ils étaient en poste depuis
la veille. Et comme si la lutte contre le
sida commencait aujourd’hui I »

Cette tirade est |'étincelle qui met le
feu aux poudres, et une grande colére
collective fond sur les pouvoirs pu-
blics, qu’incarne soudain, a lui tout
seul, Jean-Francois Girard : « Voila treize
ans que cette épidémie existe, lui crie un
militant, et huit ans que vous étes di-
recteur général de la Santé. Quand
allez-vous enfin considérer le sida
comme une affaire urgente ¢ » Mur-
mures sur les bancs de la majorité si-
lencieuse : « Quand méme, il a eu le
courage de venir... »

Sous le feu roulant des questions,
souvent agressivement formulées, I'in-

vité tient bon, soulignant qu'il se refuse
a toute démagogie et prévenant tout
emportement. La palme du self-control
lui revient certainement, du moins en
début de soirée, quand I'ambiance
n‘est pas encore trop tendue. Vers la fin,
cependant, on le sentsur les dents : ses
phrases se font hachées, il ne les finit
pas, avale des syllabes, tremble im-
perceptiblement. Sans doute n'est-il
pas facile de faire face a des interlocu-
teurs qui vous traitent sans ménage-
ment, usant d’un langage pas toujours
trés policé ; telle cette passionaria qui,
juste avant minuit, cl6t 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 renoncé au jeu
des questions-réponses pour dire sim-
plement a quel point nous en avions
marre. »

Le haut fonctionnaire se dit décidé
a faire participer davantage les asso-
ciations de malades aux décisions mi-
nistérielles. Sans doute rencontre-t-il
également d'autres associations. « Mais
la, il doit rencontrer des responsables
déférents qui font écran a la colere des
malades, tout en la relayant, commen-
tera un militant. [ci, il a recu cette colére
en pleine figure, et en direct, devant 200
personnes. Et ca, c’est une bonne chose.
Monsieur Girard doit avoir ['habitude de
parler de malades abstraits ; il fallait qu il
rencontre chez nous des gens de chair
et de sang. »

La parole est a une jeune femme qui
se présente comme SDF et qui se perd,
au bord des larmes, dans un discours
échevelé, sorte de lamentation tra-
gique sur un oncle, un fiancé décé-
dés. D’autres vont évoquer le calvaire
d'un ami toxicomane, d’un détenu,
malades du sida. On fréle la le psy-
chodrame... Des malades se dé-
chainent contre I'administration‘
les politiques. Mais, n'étant
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POINT DE VUE : LIVRES / IDEES

Pour une éthique de la pensee

EULE MON absence de qualification m’'incite
a vous importuner », déclare, d’entrée,
André Glucksmann dans son dernier ou-
vrage la Félure dumonde (1). Condamné a
penser avec « les informations de tout le
monde », 1"auteur se prétend, pourtant, sans rival en matiére
de sida, ce qui ["autorise « a inaugurer une réflexion ».
Faut-il voir dans ces proclamations un nouveau paradoxe
philosophique conférant a I'innocence une vertu de
compétence ?

Procéder de la sorte comporte certains risques. En premier
lieu celui de commettre quelques erreurs. Ainsi, 'auteur
prétend que 1’absence de chauffage du sang est responsable
de la contamination de milliers de transfusés. Le philosophe
ne sait done pas que, jusqu’a preuve du contraire, chauffer
du sang produit du boudin ! En fait, c’est avec des sources
peu fiables qu’il nous entraine dans le labyrinthe du scan-
dale du sang. La ol il conviendrait de complexifier,
I'homme de pensées préfere simplifier. En second lieu, I'ab-
sence de compétence prédispose a colporter des idées
fausses. Deux théses centrales dans cet ouyrage. La premiére
est erronée. Plus grave, elle est dangereuse, « Exposé
comme tout un chacun », 1’auteur accrédite 1'idée que
nous sommes tous menacés de la méme facon, donc tous
sous la méme épée de Damocles. Chacun, désormais, serait
« responsable de la survie de [' espéce ». Glucksmann ne
juge pas nécessaire d’appuyer son raisonnement sur des don-
nées épidémiologiques fiables. Aussi ne nous étonnons pas
s'il n’est pas en mesure d’aborder de front les multiples as-
pects de la prévention.

Il est sans doute bon de rappeler la nécessaire éthique de la
responsabilité. Cela n’a rien d’original. Mais il est tout aussi
nécessaire de mettre en place des politiques de réduction des
risques dans les populations les plus exposées. Sur ce
point I"auteur de la Félure du monde reste d'un silence gla-
cial. Coupable méme. Contrairement & ce qu’il affirme, la
prévention peut étre efficace, méme si elle est relative. Rai-
son de plus pour porter les efforts vers ceux qui restent re-
belles & cette préoccupation. De ces personnes, qui se re-
crutent dans les différents groupes exposés, |'auteur de la
Cuisiniére et le Mangeur d' hommes ne semble guere se sou-
cier, tant il garde une appréhension tronquée de I’épidémie.
Seconde idée essentielle : le sida signe la défaite du « pa-
radigme pasteurien », Face & cette crise de la médecine mo-
derne, le retour i I'éthique hippocratique devient le recours.
Le premier devoir médical serait de ne pas nuire ? Sans
doute, mais c¢’est mal connaitre la pensée du pére de la mé-
decine occidentale sur les épidémies, qui a régné jusqu’au
XVII© sigcle, voire jusqu’au début du xix* siécle, que de
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66

Se prétendant sans rival,
André Glucksmann veut
« inaugurer une réflexion »
sur le sida.

Faut-il voir dans ses
proclamations un nouveau
paradoxe philosophique
conférant a linnocence une

vertu de compéfence ?

5,
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vouloir & tous prix la réhabiliter : sa conception «aériste»
rendait le climat responsable des affections s’ abattant sur
les populations. Dieu merci, nous n’en sommes plus la ! Et
ce sont bien les conquétes des sciences biomédicales (im-
munologie, épidémiologie, génétique, biologie moléculaire,
etc.) qui ont permis de détecter et d expliquer la nouvelle
pathologie du sida.

Celle-ci tient, sans doute, en échec la science médicale.
Cette prise de conscience incite a la modestie. Mais pas a
baisser les bras. Le sida ne fait pas s’effondrer [’ensemble
de la médecine moderne. Khuns a bien montré que les ré-
volutions scientifiques s’effectuent par sauts. Depuis plus
de vingl ans les sciences biomédicales sont emportées par
une série de crises paradigmatiques. Vraisemblablement le
sida en inaugure une nouvelle. Cet avenir doit étre pensé.
Mais, contrairement a ce qu’il affirme, André Glucks-
mann n’ouyre pas cette réflexion. Trop souvent, il se sa-
tisfait de propos communs déguisés sous des phrases choc
(« A nom du salut public, on tue le public »). Mélant le gotit
de la facilité  celui de I'originalité, il est parfois incom-
préhensible (« Je tue, je meurs, nous vivons » est un exemple
parmi d’autres), et son élan le pousse A des analogies et des
métaphores dangereuses (« Comment coexister si chacun
est pour soi, comme pour les autres, un Tchernobyl mi-
niature »). S'il fait preuve de quelques intuitions intéres-
santes, ¢'est pour leur laisser libre cours sans les approfondir
(cf. sa digression sur le sacrifice auquel il ne parvient pas
a donner quelque consistance).

Manifestement ce livre ne repose pas sur une documenta-
tion et sur une méditation suffisantes. Dés lors il convient
mieux de lire les auteurs sur lesquels Glucksmann s’appuie
(par exemple, Mirko D. Grmerk, Michaél Pollak, Anne-
Marie Moulin, Michel Setbon, etc.). Mais aussi ceux qu’il
ne connait pas | La déontologie de la recherche nous astreint
a confesser les limites de notre compétence. La philosophie
n’échappe pas a cette régle éthique élémentaire. Un tel rap-
pel n'est pas plaidoyer pour une chapelle. Le sida est un pro-
bleme d’ampleur. L'essai d un homme, qui se pense «so-
litaire», n’en viendra pas a bout. Cette maladie nécessite une
réflexion plurielle. De fait, celle-ci est engagée depuis
des années. Il est regrettable que ces confrontations et ces
débats soient délaissés par les médias au profit de ceux
qu’ils élisent pour passer sous leurs rampes.

(1) André Glucksmann. la Félure du monde, Flammarion,
294 p., 120 E.

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

)

“L’Officiel contre le Sida,

des Marques de Luxe pour la Vie”.

Les 27 et 28 mai, grande vente
de produits de luxe a prix réduits.
¢ 2 bis, rue du Pont-Neuf 75001 Paris,
de I0ha 19 h.
(Jusqu’a 22 h le vendredi 27).

¢
{()FFIC[EL L'Officiel et Arcar-Sida ARCD A:r

comptent sur vous. Venez nombreux.




