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CHRONOLOGIE 

-JUILLET E T 

rn Dans son bull et in se ­
mestriel , l'OMS rapporte 
1 169 811 cas de sida dé­

clarés dans le monde au 30 juin 
1995, soit une augmentation de 
19 % en un an, la hausse la plus 
sensible concernant l'Afrique et 
l'Asie du Sud-Est. 

rn Aux Etats-U ni s, les CDC 
recommandent le dépis­
tage vo lontaire du V IH 

pour toutes les femmes enceintes. 
C'est la première fo is qu 'a ux 
Eta ts-Unis est prôné l' incitation au 
dépistage pour un groupe entier 
de population. Jusqu 'à présent, le 
dépistage était systématiquement 
proposé aux fe mmes encei ntes 
co nsidérées « à haut risque », 
comme les toxicomanes ou les 
prostituées. 

• Elisabeth Hubert, ministre de la 
Santé publique et de ['Assurance 
maladie, pré se nte la nouvelle 
campagne gouvernementale d' in­
formation sur le sida qui aborde 
explicitement la toxicoman ie, le 
multipartenariat, l'homosexualité 
et la bisexua lité. Cela n'empêche 
pas la naissance d'une polémique 
sur la censu re préa lable de cer­
tai nes im ages ju gées « c ho­
quantes » et la suppression d 'une 
annonce sur le risque de contami­
nation par fe llation (vo ir Journal 
du sida n°75-76) . 

• Le tribunal co rrectionnel de 
Marseil le relaxe un médecin qui 
ava it refusé de pratiquer une 
in terruption vo lontai re de gros­
sesse à une femme séropositive 
«par peur de la contamination ». 
Le tribunal a jugé que le médecin 
ne s'était pas rendu coupable de 
«pratique discriminatoire». 

Lors d'une réun ion au mi­
nistère_ de la Santé, l'~gence 
du med1cament presente 

l'ATU (Autor isation temporaire 
d'utilisation) qui constitue le nou­
veau cadre de délivrance compas­
sionnelle du 3TC. Les critères de 
sé lection des patients, plus res­
trictifs que précédemment, sont 
vivement critiqu és par les asso­
c iations et les c lini c iens (vo ir 
Journal du sida n°75 -76) . 

Réuni pour la première fois 
à Genève, le consei l de 
direction du programme 

de l'ONU contre le sida (UNAIDS) 
élit l 'améri ca ine Sa ll y Sh elton, 
ambassadeur auprès des Nations 
Unies, et le ministre sud-africa in 
de la Santé Dlamini Zuma pou r 
trois ans à la présidence et vice­
présidence de l' institution dirigée 
pa r Peter Piot. Le budget de 
l 'U AIDS, qui sera fixé en no­
vembre, devrait se situer entre 
120 et 140 mi llions de dollars. 

ffi] Aux Etats-Unis, le labora­
toire M erck lance un pro­
gramme d 'accès compas­

sionnel à son inhibiteur de pro­
téase, le MK-639. Compte tenu 
du nombre de places limité, les 
incl usions se fon t par t irage au 
sort. Cette déc ision su it ce lle, 
identique, du laboratoire Roche 
pour le saqui navir qui ava it été 
prise fin juin [voir p. 5]. 

Le gouvernement hollandais 
annonce qu' il indemnisera 
les hémophiles contaminés 

par des produits sangu ins, à hau­
teur d 'e nviron 600 000 francs. 
Jusqu'en 1985, date à laquelle le 
dépistage du VIH dans les stocks 
de sang fut systématisé, environ 
170 hémophiles hollandais furent 
contam inés. 

L'Agence du médicament 
donne son agrément à la 
commercialisation du test 

de dépistage Genscreen VIH1 /2 
de la société Sanofi Diagnostics 
Pasteur. Selon la firme, ce nou­
veau test pourrait rédu ire de trois 
à sept jours la fenêtre de silence 
sérologique [voir p. 1 O]. 

A l' issue d 'un bras de fer 
opposant Asud Montpellier 
aux autorités nationales, la 

très médiatique salle de shoot doit, 
faute de subvention, défin itive­
ment fermer ses portes le 31 juillet. 
Par ailleurs Asud national a vu sa 
subve nti on amputée de 60 % 
(550000F en 94, 220000F en 95). 
L'Association d'auto-support des 
usagers de drogue suggère dans un 
communiqué que ce qui « ressem­
ble à une mise à mort » serait liée à 

AOÛT 199 5 -
sa plainte déposée en avril dernier 
contre les responsables politiques 
« impliqués dans le scandale de la 
contamination de 16 000 toxico­
manes entre 1985 et 1987». 

A la date d'application de la 
nouvelle loi russe interdi­
sant l'accès du pays aux 

séropositifs, faute de mise en place 
de mesures pratiques, le gouverne­
ment est ob ligé de repousser la 
mise en vigueur de cette législation. 
Les ambassades occidentales ne 
disposent d'aucune information sur 
la façon dont les voyageurs de­
vra ient prouver leur séronégativité. 

rn Les projets de budget pour 
1996 du ministère de la 
Santé prévoit une hausse 

des crédits alloués à la lutte contre 
le sida de 14 % et à la I utte contre 
la toxicomanie de 9 % ; le mon­
tant des li gnes de crédit votées 
par les parlementaires (essentielle­
ment les fonds destinés à la pré­
vention, la formation et la prise en 
charge extra-hospitalière) s'élève­
ra donc respectivement à 450 et 
900 millions de francs. 

• A Turin (Italie), trois hommes 
malades du sida, responsables de 
plusieurs vols à main armée, sont 
libérés à la faveur d 'une loi qui 
interdit l'emprisonnement de ma­
lades aya nt moins de 100 
CD4/mm' . Les tro is hommes, qui 
défrayent la chronique sous le 
nom de «gang du sida», avancent 
des revendications poli tiques pour 
justifier leu rs actions. Avec plus de 
8 000 séropositifs sur 50 000 déte­
nus, l' Ita lie est le pays comptant le 
plus grand nombre de séropositifs 
incarcérés. 

Aux Etats U n is, la FDA 
(Food and Drug Adminis­
tration) revient sur ses po-

sitions et autorise une tentative de 
greffe de moelle osseuse de ba­
bouin sur un malade du sida. 
L' hypothèse des médeci ns des 
universités de San Francisco et de 
Pittsburgh qui vont ten ter cette 
expérience est que les cellules de 
babou in, insensibles au VIH, aide­
ra ient à renforcer le système im­
munitaire du malade. 

M.C. 

TÉLÉVISION 

Sidamag remplace Ruban rouge 

C , EST SUR la même chaîne - France 3 -, le même jour - le samedi -, 
cela parle de la même chose - le sida -, mais la simili tude 

s'arrête ici: après quinze mois d'existence, Ruban rouge, un magazine 
mensuel de fin de soirée, laisse la place à Sidamag, une émission heb­
domadaire matinale - tous les samedis matin à 10 h 05. La nouvelle 
émission est «proposée» (selon l'expression en vigueur qui sign ifie à 
peu de chose près « production déléguée») par Emmanuel Hirsch et 
Pascal Sanchez. Nos lecteurs connaissent bien le premier nommé: 
philosophe, producteur à France Culture, auteur de plusieurs ouvrages 
sur le mouvement sida et les soins palliatifs, c'est également un collabo­
rateur régulier et un conseiller amical de la rédaction du Journal du sida. 
Pascal Sanchez, quant à lui, a produit et présenté durant sept ans une 
émission pour les jeunes, Une pêche d'enfer. Deux journalistes et une 
chef d'édition viennent compléter une équipe qui projette de faire de 
ce rendez-vous d'un quart d'heure un journal d'information sur le sida 
destiné à un public assez large, et dépassant donc le cercle des initiés, 
d'environ 500000 téléspectateurs. L'approche journalistique, renforcée 
par un « consei l éditorial » où l'on retrouve les noms de Didier Jayle, 
Jonathan Mann, Christophe Michon, Yves Souteyrand, Gi lles Pialoux, 
Françoise Linard, etc., sous-entend une volonté d' indépendance à 
l'égard des associations qui, à l'inverse de Ruban rouge, ne sont pas 
considérées comme les partenaires «obligés» de l'émission. 

LdV 
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EDITORIAL 

Dissensions associatives : 
réalités et fantasmes 

par Frédéric Edelmann 

C 
' EST, depuis des années, une sorte de bruit rituel, une 

inévitable logomach ie. On l'entend dans les couloirs 
ministériels, dans les bureaux des journalistes, où 
l'affaire prend évidemment de l'ampleur, qu'elle soit ou 

non fondée. On l'entend aussi dans de grandes et nobles insti­
tutions ou fondations qu i se sont données pour tâche de faire le 
ménage chez les autres à défaut de savoir toujours balayer devant 
leur propre porte. On l'entend surtout, et d'une manière générale, 
partout où, à défaut d'avoir une action et une pensée cohérentes, 
les spectateurs de l'épidémie de sida cherchent des prétextes, des 
fantasmes, tout ce qui peut créer une sorte de réalité transitionnelle, 
un sida virtuel, que l'on commente sans avoi r à s'en préoccuper. 

pourri qui défie l'analyse, et d'autre part le reste des associations 
humanitaires. La ligne de partage est absolument factice dans la 
mesure où plusieurs de ces dernières ont des programmes consa­
crés au VIH plus importants en eux-mêmes que beaucoup des 
innombrables petites associations qui ont fleuri autour du sida. En 
outre, les problèmes de mésentente, de concurrence, y sont tout 
aussi fréquents, et pour certa ines d'entre elles, l' importance des 
fonds régulièrement co llectés et gérés rend la manne du Sidaction 
proportionnellement relative, sinon dérisoire. 

Le second danger est de figer - ou de contribuer à figer - dans un 
stéréotype l'image d'un mouvement qui a trouvé sa force et son 
originalité dans la multiplicité et la diversité des réponses. Demander 

Ce bruit, presque aussi vieux que les organisations 
de lutte contre le sida, met en avant les conflits, les 
divergences, les rapports de concurrence qui feraient 
l'essentiel des rapports interassociatifs. Il s'était un peu 
atténué face aux manifestations concrètes de solidari­
té entre Aides, l'Arcat-Sida, Act Up, la SIS, VLS et tant 
d'autres: non seulement elles sont conduites à travail­
ler souvent ensemble dans l'urgence informelle du 
quotidien sur les situations de personnes touchées, ou 
sur l'irruption de problèmes éthiques, mais elles ont 
su en outre, quand le besoin s'en faisait sentir, forma­
liser la nécessité du travail commun dans des groupes 
structurés, comme le TRTS, ou à travers des méca­
nismes de soutien, comme le Fonds sida solidarité 
logement (FSSL). Durant un ou deux ans, ce furent 
alors les chercheurs qui firent l'objet du même type 
de commentaire, leurs dissensions, réelles ou sup­
posées, suscitant un opprobre tout à fa it dispropor­
tionné par rapport à la réalité du travail et des soucis 
quotidiens. 

' ' la «mise au pas» de l'univers des associations de lutte 

L d • • t contre le sida, c'est assurer sa sclérose et une forme 
es ermers mots on de fonctionnarisation qui rend absurde l'existence de 

été riches en insinuations la loi de 1901 . 

variées, en accusations 
gratuites, parfois 

Ces deux dangers doivent, coûte que coûte, trou­
ver leur résolution. Il y a près de douze ans, l'action 
associative conduisit - ou a pu conduire - à présen­
ter le sida, comme le «révélateur » des dysfonction­
nements du système de soin et de prise en charge. 
Aujourd 'hui, le sida n'est plus en soi un révélateur. 
Mais, si le système associatif veut garder sa perti­
nence face à l'épidémie, il faut accepter l'idée, vio­
lente mais nécessaire, que le sida doit continuer 
d'être le moteur de la réflexion et de l'innovation, 
qu'il doit être, au-delà de l'horreu r de la maladie et 
de l'exclusion, le porte-drapeau des autres souf­
frances. Ceci im plique que les bruits de cou loir 
cèdent le pas au dialogue, que les spectateurs com­
prennent enfin qu'on ne peut continuer à traiter un 
tel fléau comme relevant du symbolique. Ceci im-

«paranoïdes », émanant 
de micro-organismes 
dont la survie tient 

justement à l'entretien 
de polémiques, et non 

à leur investissement réel 
sur le terrain. 

En plaçant à nouveau sous les projecteurs les 
associations de lutte contre le sida, le monde associatif, 
l'émission Sidaction, puis la structure de répartition des fonds (Ensemble 
contre le sida), ont réactivé le leitmotiv du déchirement Non que tout 
soit rose ni facile. Mais les derniers mois ont été riches en insinuations 
variées, en accusations gratuites, parfois «paranoïdes », émanant de 
micro-organismes dont la survie tient justement à l'entretien de polé­
miques, et non à leur investissement réel sur le terrain . 

Tout, répétons-le, n'est sans doute pas parfait, dans la galaxie 
associative, et il est sans doute difficile de se retrouver dans tous les 
choix de financement qu'ECS a été conduit à faire. Cependant, 
l'obstination avec laquelle revient cette image négative présente un 
double danger qu'il nous faut ici souligner. Le premier de ces dangers 
est de créer une sorte de scission artificielle entre ce qui serait d'une 
part l'ensemble des associations de lutte contre le sida, vaste pot-

'' 
plique que les associations mesurent l'importance 
qu'il y a à aller de l'avant, en laissant le cas échéant 

les chiens aboyer contre le désordre de la caravane. 
Car derrière ces bruits, ces discours, ces tentatives de diabolisation, 

se profile évidemment un autre enjeu. Pour quelles raisons, dira-t-on 
bientôt, devrait-on continuer à tant soutenir le sida? Pourquoi tant 
parler de ces malades ou de ces exclus, alors que l'univers associatif 
qui, par son inventivité avait créé la vertu paradoxale du VIH, est en 
train de s'endormir? Qui a intérêt à ce que, dans ce jeu où l'i llusion et 
la réalité entretiennent leur mutuelle dégradation, l'organisation privée 
de la lutte contre le sida s'affaiblisse? Qui à intérêt à prendre la main 
dans cette triste partie de bridge? L'acteur réel du terrain, le commen­
tateur, le spectateur cynique? Ou encore ce quatrième rôle du bridge, 
dont il n'est peut-être pas utile, une fois les annonces fa ites, d'évo­
quer ici le nom ... 
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MÉDICAL 

AZT + 3TC : le jeu des résistances 
Le bénéfice associé à l'administration de l'association AZT + 3TC serait au moins en partie lié à des interactions 

entre les mutations associées à la résistance du VIH à chacun de ces antirétroviraux. 
Telle est la conclusion d'une équipe de virologues des laboratoires Wellcome. 

L ES PHÉNOMENES de résistance 
du VIH aux drogues anti­
rétrovirales sont sans aucun 

doute l'une des clés de voûte du 
tra itement de fond de l' infection 
par ce virus. Il est désormais établi 
que les résistances à la famil le des 
analogues nucléosidiques (AZT, 
dd l, ddC, d4T, 3TC) sont dues à 
des mutations de leur cible, la re­
verse transcriptase. Ainsi, c'est par 
l'accumulation successive de mu­
tations de cette enzyme virale, au 
niveau des codons 41, 76, 70,215 
et 219, que la résistance à l'AZT 
survient progressivement, dans un 
délai moyen de six à douze mois 
chez les patients se situant à un 
stade avancé de l'i nfection . Pour 
le 3TC, la résistance est liée à une 
mutation du codon 184, mutation 
qui survient très rapidement et 
produit la sélection de vi rus très 
fortement résistants. Pour tenter 
de comprendre les effets béné­
fiques de l'association AZT + 3TC 
sur la charge vira le et les lym­
phocytes CD4 observés au cours 
de plusieurs essais cli niques, une 
équipe de l'unité de recherche 
su r la thérapeutique antivirale des 
laboratoires Wellcome a étudié 
les phénomènes de résistance à 
ces deux médicaments in vitro et 
in vivo (1 ). 
Les chercheurs ont d 'abord pro­
cédé à une série d 'expérimenta­
tions sur des cultures cellulaires. Ils 
ont dans un premier temps étudié 
l 'évo lution d'une souche virale 
résistante à l'AZT (par mutation des 
codons 41 et 215) en présence de 
3TC. Au second passage avec cette 
molécule, la mutation du codon 
184 éta it apparu e tandis que la 
résistance à l 'AZT persistait. En 
revanche, au troisième passage, les 
mutations en 41 et 215 ava ient 
disparu. La reconduction de cette 
expérience, sur une souche vira le 
identique mais en présence cette 
fois de l'association AZT + 3TC, a 
condu it au même phénomène 
après dix passages avec des doses 
croi ssantes de 3TC. En d'autres 

termes, le vi rus, en devenant résis­
tant au 3TC, redeviendrait sen­
sible à l'AZT. De plus, cela tend à 
montrer que la résistance croisée 
à ces deux molécules est rare. 
L'équipe de virologues a ensu ite 
étudié l'évo lution de la popu la­
tion virale chez un groupe de pa­
tients ayant participé à l'essai de 
phase Il NUCB 3001 (2). Celu i-ci 
a été conduit auprès de patients 
n'ayant jamais pris d'antirétrovi­
raux et dont le nombre de lym­
phocytes CD4 était compris entre 
100 et 400/ mm' . L'a na lyse des 
échantill ons sa nguins recueilli s 
montre que la mutation 184 sur­
vient très rapidement puisque 95 % 
des isolats la présentent après huit 
semaines de traitement. Les auteurs 
remarq uent « que la faible aug­
mentation de la charge virale dans 
le groupe recevant l'association (3) 
coïncide avec la détection de la 
mutation 184, suggérant que cette 
augmentation soit due à la crois­
sance de virus résistants au 3TC ». 
Sur les échantillons prélevés à la 
24' semaine de traitement, les viro­
logues constatent qu 'aucune des 
souches n'est résistante à I' AZT 
alors qu'elles le sont toutes au 3TC. 
Ils considèrent donc que l'activité 
antivi rale de l'association AZT + 
3TC observée au cou rs de l'essai 
NUCB 3001 « peut être attribuée 
aux interactions sur la reverse trans­
cripta e du VIH entre la mutation 
184 et les mutations associées à la 
résistance à l'AZT». 
Des travaux simi laires à ceux pré­
sentés dans cette publication sont 
en cours de réalisation par la même 
équ ipe sur des échantillons préle­
vés auprès de participants à l'essai 
NUCB 3002. Ce dernier compa­
rait l'association AZT + 3TC (avec 
deux doses de 3TC) à la monothé­
rapie par AZT chez des patients 
ayant pris auparavant 24 mois en 
moyenne d'AZT. Ils devraient per­
mettre de conf irmer les méca­
nismes de survenue des mutations 
constatés chez les patients du 
NUCB 3001. De plus, ils permet-

tront peut-être d 'observer in vivo 
le phénomène de réversion de la 
résistance à l'AZT puisqu 'on peut 
s'attendre à ce que la majorité de 
ces patients présentaient à leu r 
inclusion dans l'essai des souches 
vira les résistantes à cet antirétro­
vira l. Quoi qu'i l en soit, les tra­
vaux présentés par cette équipe 
confirment d'ores et déjà tout l' in­
térêt d 'étudier in vitro les phéno­
mènes d'interactions des résis­
tances aux différentes drogues dis­
ponibles pour déterminer quelles 
pourront être les assoc iati ons 
d'antirétroviraux les plus efficaces. 

Franck Fontenay 

(1) B. A. Larder et al.,« Potential 
mechanism for sustained 
antiretroviral efficacy of AZT-3TC 
combination therapy », Science, 
1995, 269, 696-699. 
(2) Voir le Journal du sida n°67-
68, novembre-décembre 1994, 
p. 18-19. 
(3) La charge virale a baissé de 
-1,8 log au cours des premières 
semaines dans le groupe sous 
AZT + 3TC pour se situer à -1 ,2 log 
à la 24' semaine. La diminution a 
été moins sensible avec l'AZT 
seule puisqu 'elle a été de -0,7 log 
au début du traitement puis de 
-0,2 log après six mois de 
traitement. 

Premiers résultats 
sur l'association hydroxyurée et ddl 

L A MISE en évidence d'une 
activité synergique contre 
le V IH de l ' hydroxyurée 

(Hydréa ' ), un antinéoplasique, et 
de la ddl (didanosine, Videx") ont 
conduit les laboratoires Aguettant a 
entreprendre un essa i ouvert su r 
cette association. Les premiers ré­
sultats de celui-ci ont été commu­
niqués lors d'une conférence sur 
les associations d'antirétroviraux à 
Lisbonne à la f in du mois de juillet 
dernier (1 ) . Conduite à Saint­
Etienne et à Lyon, cette étude a 
concerné douze patients asymp­
tomatiqu es, «vierges» de tout 
traitement anti rétroviral et dont les 
CD4 étaient compris entre 500 et 
200/mm' (263-582). Ils ont reçu 
1 g d 'hydroxyurée et 400 mg de 
ddl par jour pendant trois mois. 
L'activité antirétrovirale de l'asso­
ciation a été évaluée sur la virémie 
quantitative cel lulaire, la charge 
virale plasmatique et les CD4. 
Au début de l'essai, tous les pa­
tients présenta ient une vi rémie 
cel lulaire quantitative pos iti ve 
(avec des valeurs comprises entre 
1 et 234 TCID50 /10' ce llules) . 
Après 90 jours, la vi rémie était 
indétectable chez sept patients ; 

pour les six autres, elle avait baissé 
en moyenne de 1,6 log. La charge 
vi rale plasmatique, mesurée par 
PCR ARN, était positive chez les 
douze patients à leur entrée dans 
l'étude (valeurs comprises entre 
3 521 et 128 000 copies/ml). Au 
terme du traitement, el le éta it 
devenue négative chez six patients 
et avait diminué pour les six autres 
de 1,87 log en moyenne. Enfin, 
su r le plan des CD4, leur valeu r 
moyenne est passée de 392 à 
573/mm' . Parallèlement, l'associa­
tion a été bien tolérée, aucun effet 
secondaire n'ayant nécessité l' in­
terruption du traitement. 
Sur la base de ces résultats, les la­
boratoires Aguettant préparent un 
nouvel essai en collaboration avec 
l'Agence nationale de recherche 
sur le sida (ANRS). 

(1) G. Barrowcliff, «Anti-HIV 
activity of the combination of 
didanosine and hydroxyurea in 
HIV-1 infected individuals», 
Consensus symposium on 
combined antiviral therapy, 
25-27 juillet, Lisbonne. 

F. F. 

•Voir aussi «dernière heure» en page 38. 
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ETATS-UNIS 

Le compassionnel 
au petit bonheur la chance 
Deux programmes d'accès compas­
sionnel aux antiprotéases de Roche et 
de Merck viennent d'être ouverts aux 
Etats-Unis. Compte tenu de la quan­
tité limitée de médicaments dispo­
nible, les patients sont sélectionnés 
par une loterie. 

A UN MOIS d'intervalle, deux labo­
ratoires ont annoncé l'ouverture 
aux Etats-Unis d'un programme 

d'accès compassionnel à leur inhibiteur 
de la protéase du VIH. Le 21 juin der­
nier, Hoffmann-La Roche a officiel le­
ment lancé les inscriptions pour son essai 
ouvert sur le saquinavir. Celui-ci est des­
tiné aux personnes qui ne peuvent pas 
ou plus prendre les autres antirétroviraux 
commercialisés et qui ne sont pas éli­
gibles pour les essais en cours sur cette 
molécule. Compte tenu du procédé de 
fabrication complexe de cette dernière, 
Hoffmann-La Roche assure ne pouvoir 
mettre le traitement à disposition pour 
plus de 2 280 patients. La quantité de 
produit disponible est ainsi répartie à 
60 % pour les personnes ayant moins de 
50 lymphocytes CD4/ mm' et à 40 % 
pour celles dont le nombre de CD4 est 
compris entre 50 et 300/ mm' . Pour 
qu'un patient so it inscrit dans le pro-

gramme, son médecin doit appeler Des programmes 
un numéro vert. Un formulaire d'ins-
cription lui est alors envoyé, qu'il doit d'accès 
retourner dûment rempli. Jusque-là, 
la démarche ne diffère en rien des compassionnel au 
autres programmes compassionnels 
mis en place jusqu 'à présent pour 
des antirétroviraux. La nouveauté 
réside dans le fait qu 'une fois inscrits, 
les pati ents sont tirés au sort pour 
déterminer ceux qui recevront effec­
tivement le saquinavir. Les premiers 
traitements ont été délivrés dans ce 
cadre durant le mois d'août. 

saquinavir et à 

l'indinavir devraient 

voir le jour en 

France avant 

l'automne prochain. 

Hors des Etats-Unis, Hoffmann-La 
Roche prévoit de fournir le saquinavir en 
traitement compassionnel à 1 720 pa­
tients, dont environ 400 en France. Tou­
tefois, la distribution du produit dans 
l'Hexagone n'était toujours pas mise en 
place à la fin du mois d'août faute d'ac­
cord su r le cadre légal de celle-ci entre 
l'agence du Médicament et le laboratoire. 
L'Agence, qui semble avoir un avis réser­
vé sur l' intérêt du saquinavir au vu des 
résultats disponibles jusqu 'à présent, ne 
souhaite a priori pas délivrer d'ATU 
(autorisation temporaire d'utilisation). De 
son côté, Roche est peu favorable à met­
tre sur pied un essai ouvert sous le couvert 
de la loi Huriet compte tenu du dispositif 
logistique plus lourd que cela suppose par 
rapport à une ATU. Les discussions pour 
parvenir à un accord se poursuivent. 

C'est par un courrier, adressé à plus 
de 130 000 médecins à travers tout le 
territoire américain, que Merck a rendu 
public son programme d'accès compas­
sionnel à son inhibiteur de la protéase, le 
MK-639 (dont la dénomination com­
merciale sera Crixivan®), pour les pa­
tients ayant moins de 50 CD4/mm' . Les 

mêmes causes produisant les mêmes 
effets, Merck avance des difficultés de 
production liées à la complexité du pro­
duit pour expliquer le nombre limité de 
places disponibles dans ce programme, 
nombre qui s'élève à 1 400 aux Etats­
Unis. Les 300 premières sont réservées à 
des patients préinclus dans un essai de 
phase Ill en cours sur le MK-639 mais 
qui n'ont pu finalement y participer. Les 
1 100 places restantes seront attribuées 
par tirage au sort parmi l'ensemble des 
personnes qui se sont inscrites dans le 
programme, par un numéro vert, entre 
le 17 juillet et le 11 août dernier et qui 
ont renvoyé un dossier complet avant le 
8 septembre. 

Un programme d'accès co mpas­
sionnel au MK-639 est prévu dans 23 au­
tres pays dans le monde, dont la France. 
Le nombre total de places est de 750 
mais les modalités de distribution de la 
molécule et la répartition du stock de 
produit disponible entre les pays restent 
encore indéterminées. Ce programme 
devrait débuter en France au cours de 
l'automne prochain. 

Franck Fontenay 

_________________ Le Journal du sida / n• 77 / septembre 1995 ---------------0 



MÉDICAL 
ESSAIS THÉRAPEUTIQUES 

Un activiste américain réclame 
des protocoles « plus pragmatiques» 
ENTRETIEN AVEC WILLIAM BAHLMAN 

Cofondateur d' Act Up-New York, 
William Bahlman estime que la recher­
che clinique manque de pragmatisme, 
d'où une compliance de moins en moins 
bonne des participants aux essais. Il 
défend ici le système de loterie récem­
ment mis en place pour des program­
mes compassionnels aux Etats-Unis. 

Quel constat faites-vous de la recherche 
clinique actuelle sur les antirétroviraux? 
Il est clair aujourd'hui que la manière dont 
les essais thérapeutiques ont été conduits 
dans le champ du sida doit être recon­
sidérée. En effet, trois faits importants et 
récents doivent désormais être pris en 
compte dans le «design » des essais: la dé­
couverte de molécules plus actives contre 
le virus, la val idation par des études 
rétrospectives de la mesure de la charge 
virale et la compréhension de l'existence 
d'un renouvellement viral et cellulaire in­
tense et rapide dans l'organisme des per­
sonnes infectées. Ces nouveaux éléments 
constituent autant d 'arguments pour 
accélérer les processus de recherche. Il est 
aujourd 'hui important de savoir rapide­
ment quelles sont les associations d'anti­
rétroviraux qui sont les plus actives. Si on 
su it la démarche scientifique tradition­
nelle, nous n'aurons jamais la réponse. Les 

connaissances évoluent vite et les pa- Les connaissances 
tients ne veulent plus rester dans des 
essais très longs tout en prenant des évoluent vite et les 
traitements peu attractifs. 

Quel dispositif de rechange suggérez­
vous? 
Dans un premier temps, ce que j'ap­
pelle des essais d 'activité. Il s'agit 
d'études ouvertes, non randomisées, 
conduites auprès de trente patients 
recevant un même traitement asso­
ciant trois antirétroviraux ou plus. La 
durée de l'essai est de dix semaines 

patients ne veulent 

plus rester dans des 

essais très longs tout 

en prenant des 

traitements peu 

attractifs. 

et les patients sont suivis pendant un an. 
Les marqueurs étudiés sont la charge 
virale, les lymphocytes CD4 et CDS, et 
la tolérance. Ce type d'études peut être 
conduit en parallèle auprès de deux po­
pulations de patients: des personnes 
«naïves » (qui n'ont jamais pris d 'anti ré­
troviraux auparavant) et qui ont plus de 
300 CD4/mm' , et des patients « expéri­
mentés » ayant moins de 300 CD4/mm3

. 

Le choix des associations doit s'effectuer 
sur la base d 'études in vitro montrant 
une activité synergique des différentes 
molécules. Il doit éga lement tenir 
compte des traitements que les patients 
expérimentent par eux-mêmes. Selon 
moi, ce type de protocole permettrait 
d ' identifier rapidement, en les « scree­
nant » in vivo, les associations d'antiré­
troviraux qui sont les plus intéressantes. 

Dans ce cas de figure, comment se pour­
suit leur évaluation ? 
En réalisant ensuite des essais de phase 111 
randomisés comparant, en double aveu­
gle et pendant un an, les associations 
ayant montré une activité importante sur 

la charge virale et sur les lymphocytes 
CD4. Cela permettra, tout en les com­
parant, d 'évaluer la durée de l'activité 
de chacune des combinaisons, la surve­
nue des résistances et la tolérance à long 
terme. Chaque bras de l'étude devra en 
effet proposer l'une des associations 
identifiées au cours d'un des essais de 
« screening » afin qu ' ils soient aussi atti­
rants les uns que les autres pour les pa­
tients. C'est une condition indispensable 
pour espérer une bonne compliance des 
participants aux essais. 

La compliance constitue donc l'un des 
points clés de la recherche clinique sur 
l'infection par le VIH? 
Ma proposition d'essai est avant tout 
pragmatique. Ce que nous voulons en 
tant qu'activistes, ce sont des essa is 
auxquels les patients participent jusqu 'à 
leur terme et en prenant réellement les 
traitements étudiés. Nous sommes loin 
de cette situation aujourd'hui. De très 
nombreuses personnes atteintes par le 
VIH ou le sida s' inscrivent dans plusieurs 
essais à la fois pour récupérer les molé-

Les essais en cours de l'ICC 
Linter-Company Collaboration 

(lCC), qui réunit une quinzaine de 
laboratoires pharmaceutiques, a lancé 
jusqu'à présent deux essais aux Etats­
Unis. Ceux-ci sont construits sur un 
même protocole type comparant trois 
schémas thérapeutiques : une bithérapie 
avec deux antirétroviraux «connus» et 
servant de traitement contrôle, et deux 
trithérapies associant ces deux produits 
avec un médicament en cours d'éva­
luation. Les essais sont conduits auprès 
de 225 patients, n 'ayant jamais pris 
auparavant d'antirétroviraux, et dont le 
nombre de CD4 est compris entre 200 et 
500/mm'. Le suivi est de 48 semaines et 
les critères de jugement sont la charge 

virale ARN, les CD4 et la tolérance. Un 
premier essai a débuté en février der­
nier. Il compare les associations AZT + 
ddC, AZT +ddC+saquinavir et AZT + 
ddC+névirapine. Les inclusions ont été 
fermées au mois de juin. Un second 
essai devait démarrer courant août avec 
les combinaisons suivantes: AZT +ddl, 
AZT +ddl+névirapine, AZT +ddl+ 3TC. 
Un troisième protocole est encore à 
l'étude avec l'association AZT+3TC à 
laqu_elle serait adjoint l'un des produits 
ou combinaisons suivants : névirapine, 
saquinavir, d4T, névirapine+saquinavir, 
saquinavir+MK 639. Cet essai devrait 
commencer au début de l'année pro­
chaine. 
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cu les et pouvoir ainsi les associer. Par 
ailleurs, les patients se «désaveuglent» 
eux-mêmes afin de savoir ce qu'ils pren­
nent réellement dans les essais. Par 
exemple, en faisant analyser le contenu 
des comprimés qu'on leur donne. Ou 
encore, en effectuant quelques heures 
après les avoir pris une mesure de leur 
charge virale. Selon l'impact observé sur 
celle-ci, il est possible de déterminer si on 
prend une combinaison, une monothé­
rapie ou, pire, le placebo. Pour moi, l'idée 
d'aveugle, quand on ne propose pas les 
meilleures options thérapeutiques à tous 
les patients d'un essai, est inacceptable. 
C'est jouer avec la vie des gens. Grâce au 
travail des activistes, les essais sont de­
venus progressivement plus éthiques. 
Avant, on regardait simplement si les ma­
lades mourraient ou non. Aujourd'hui, les 
essais s'inscrivent plus dans une démarche 
thérapeutique. Il faut continuer dans cette 
voie. C'est comme cela, en mettant en 
œuvre le type d'étude que je propose, 
qu'il y aura un meilleur recrutement, une 
mei ll eu re comp liance et, au bout du 
compte, des résultats plus fiables et plus 
valides sur le plan scientifique. 

Estimant que les données cliniques sur 
les antirétroviraux sont insuffisantes, le 
groupe américain TAG réclame une révi­
sion de la procédure d'enregistrement 
accéléré des médicaments aux Etats­
Unis (1). Comment considérez-vous cette 
proposition ? 
La procédure d'enregistrement accéléré, 
les « parallel tracks » (2), le « compas­
sionnate use » (3) constituent autant de 
victoires obtenues par les activistes. Aujour­
d'hui, aucun d'entre nous, mis à part les 
membres de TAC, ne souhaitent les re­
mettre en question. Tout le monde est 
contre TAC, ce groupe ne représente que 
lui-même. A l'exception de l'AZT, tous les 
antirétroviraux ont été enregistrés sur la 
base de résultats sur les lymphocytes CD4. 
Aujourd'hui, alors que l'on dispose en plus 

de la charge virale, il me semble ab- Pour moi l'idée 
surde de vouloir revenir dix ans en ar- ' 
rière et de ne prendre en compte que d'aveugle, quand on 
des données cliniques. TAC dit que les 
études postmarketing que sont censées ne propose pas les 
entreprendre les firmes pharmaceu­
tiques une fois leurs molécules approu­
vées ne sont jamais réalisées. C'est 
faux! La ddC, par exemple, est utilisée 
dans plusieurs essais en cours et on 
continue ainsi d'avoir des données su r 

meilleures options 

thérapeutiques à 

tous les patients 

son activité et sur ses effets secon- d'un essai, est 
daires. Les gens de TAC ont beau-
coup travaillé à une époque et ils ont inacceptable. 

fini par monopoliser le dialogue, en par­
ticulier avec la FDA. C'est regrettable 
parce que ce groupe est devenu très 
conservateur. TAC a par exemple retardé 
la mise en route des premiers essais de 
l' inter-Company Collaboration [voir en­
cadré] en faisant pression sur la FDA 
pour qu'elle ne donne pas son aval. On 
a ainsi perdu neuf mois. 

Deux récents programmes compas­
sionnels ont été ouverts aux Etats-V nis 
avec les antiprotéases de Roche et de 
Merck. Le nombre de places étant très 
limité, les inclusions sont déterminées 
par une loterie [ voir page 5]. Ce système 
vous paraît-il acceptable? 
)'ai personnellement participé à l'é labo­
ration du programme compassionnel de 
Merck et cela a été un gros travail. Au dé­
part, le laboratoire ne vou lait pas ouvrir 
ce type de programme compte tenu de la 
faible quantité de produit disponible. 
Mais pour nous, 500 patients, c'est mieux 
qu'aucun et ils ont finalement accepté de 
le faire. Il est vrai que pour chaque nou­
velle molécule montrant une certa ine ac­
tivité, il y a 20000 personnes qui veu lent 
la prendre. Il est impossible aux firmes 
de fournir un nouveau produit à autant 
de monde. Il faut donc trouver le moyen 
de répartir le stock disponible. Tous les 
systèmes envisageables sont inéqu itables 

et la loterie nous appa raît comme le 
moins injuste. Je reconnais que de s'en 
remettre au hasard pour déterminer qui 
aura droit ou pas au traitement a quel­
que chose de terrifiant. Mais cela permet 
d'éviter que ce soit uniquement les per­
sonnes les plus riches, ou celles qui ont 
des relations dans les labo ratoires ou 
encore les patients préférés des méde­
cins qui aient accès au médica ment. 
Tout le monde aux Etats-Unis accepte 
par conséquent ce système pour le pro­
gramme compassionnel. Nous le consi­
dérons comme un moindre mal. 

Propos recueil lis par 
Franck Fontenay 

et Nathalie Chahine 

(1 ) Voir le Journal du sida n°69, 
janvier 1995, p. 10-11. 
(2) Parai/el track : système mis en place 
aux Etats-Unis permettant à des patients 
ne pouvant participer à des essais évaluant 
un traitement de recevoir ce dernier selon 
des modalités simplifiées. Ce système 
correspond à !'Autorisation temporaire 
d'utilisation (ATU) de cohorte en France. 
(3) Compassionate use : système de 
délivrance d'un médicament encore en 
cours d'évaluation pour des patients 
atteints d'une pathologie grave et pour 
lesquels il n'existe pas d'alternative 
thérapeutique. Le compassionate use 
correspond en France à I' ATU 
nominative. 

Cette brochure est 

disponible auprès 
d' Arcat-Sida, 
13, boulevard de 
Rochechouart, 

75009 Paris. 
Commandes par 
courrier ou par 
fax: 45 70 85 99 
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MÉDICAL 

Les ATU en pratique 
C'est aujourd'hui dans le cadre des Autorisations temporaires d'utilisation (ATU), quelles soient« de cohorte» 

ou «nominatives», que s'organise en France la délivrance compassionnelle des médicaments. 

E
XISTANT depuis un peu plus 
d 'un an, les Autori sa ti ons 
tempo raires d ' utilisati o n 

(ATU) déterminent aujourd 'hui en 
France les co nditi o ns d 'octro i 
d 'un médicament ne bénéficiant 
pas d 'une Autori sati on de mise 
sur le marché (AMM). Défini par 
décret (1 ), ce système constitue la 
mise en applica tion pratique de 
l'article L.601-2 du code de la 
Santé, article qui concerne notam­
ment les médicaments ,, destinés à 
traiter des pathologies graves alors 
qu 'il n'existe pas d 'altern ative 
thérapeutique, dès lors que leur 
efficacité est fortement présumée 
au vu des résultats d'essais théra­
peutiques auxquels il a été procédé 
en vue du dépôt d'une demande 
d'AMM ». Cet article s'applique 
également aux médicaments « des­
tinés à des patients atteints de ma­
ladies rares et dès lors qu'il n'existe 
aucun médicament déjà autorisé 
(. . .) et susceptible de s'y substi­
tuer » ainsi qu 'aux produi ts « im­
portés en vue de leur prescription 
à des malades nommément dési­
gnés sous la responsabilité de leur 
médecin traitant dès lors qu'ils 
sont autorisés à l'étranger». En 
clair, c'est auj ourd 'hui dans le 
cadre des ATU que la délivrance 
co mpass io nn elle des médi ca ­
ments s'organise. 

En pratique, l'agence du Médica­
ment, qui a la responsabilité de 
les accorder et de les suspendre, 
d istin gue deux types d 'ATU: 
celles dites de «cohorte» et celles 
dites « nominatives ». Les premières 
concernent les médicaments pour 
lesquels une demande d'AMM est 
en cours ou sur le point d'être dé­
posée. Il s'agit donc de produi ts 
en cours d'évaluation cl inique et 
dont on pense qu'ils peuvent être 
donnés à des malades en situation 
d ' impasse th érap eutiqu e. Le 
cadre de prescription (indication, 
posologie, suivi) est alors précisé 
dans un « protoco le d 'utilisation 
th érapeutique ». L' ATU de co ­
horte est demandée puis gérée 
par le laboratoire développant le 
produit en question. 
Les ATU nominatives s'appliquent 
aux médicaments importés ou 
à ce ux n 'aya nt auc un e AMM 
(même à l'étranger) mais étant en 
cours d 'évaluation clinique. Elles 
sont demandées, sous sa respon­
sabilité, par un médecin pour un 
patient précis par l' intermédiaire 
d 'un pharmacien hospitalier (2) . 
Toute demande doit comporter 
une ordonnance indiqu ant les 
tro is premières lettres du nom de 
ce dernier, son âge, son sexe, son 
poids, le nom du médicament, sa 
forme, son dosage, la voie d 'ad-

ministrati on, la poso logie et la 
d urée du traitement. L'o rd on­
nance doi t être acco mpagnée 
d ' in formations cliniques et th é­
rapeutiques justi fiant l'utilisation 
d'un médica ment sans AMM (rai­
sons de la demande, passé médi­
cal du patient, traitements déjà 
utilisés). Enfin, le pharmacien ou 
le médec in peuvent éga lement 
être amenés à fournir les informa­
tions légales et scientifiques dis­
ponibles; par exemple, la copie 
de l'AMM obtenue à l'étranger ou 
de la notice dans le cas d'un mé­
dicament importé(3). 
Actuellement, l'agence du Médi­
ca ment gè re une moye nne de 
1 700 demandes d'ATU nomina­
tives par mois, dont une grande 
partie concerne des personnes in­
fectées par le VIH . Il s'agit notam­
ment de demandes de clofazimine 
(Lamprène~) dans le traitement des 
infections à MAC résistantes et de 
paromomycine (Humatin~) pour 
celui des diarrhées à cryptospo­
ridiose. L'Agence fa it clairement 
entendre ces derniers temps qu'un 
tel volume de demandes est beau­
coup trop important compte tenu 
de ses moyens et qu 'elle va pous­
ser les laboratoires produisant les 
médicaments les plus demandés à 
mettre en place des A TU de co­
horte. 

PRINCIPALES CARACTÉRISTIQUES 

DES ATU DE COHORTE ET NOMINATIVES 

ATU de cohorte ATU nominative 

Mode d'évaluation Commission d'AMM Avis d 'experts 

Délai de réponse 2 à 6 mois environ Selon ! 'urgence 
en fonction des réunions de la situation 
programmées de la 
commission d 'AMM 

--
Validité 1 an Durée du traitement 

(au maximum un an) 

Gestion Laboratoire Agence du 
pharmaceutique Médicament 

Dernière précision, le décret défi­
nissant les ATU ne fait aucune men­
tion du caractère gratuit ou onéreux 
de la délivrance d'un médicament 
dans ce cadre. La décision revient 
généralement au laboratoire, en 
fonction du statut du produit. Le 
3TC, par exemple, est délivré gra­
tuitement alors que le ganciclovir 
oral est payant. En ce qui concerne 
la prise en charge, deux situations 
peuvent se présenter en pratique. 
Si le patient est hospitalisé, le coût 
du médica ment se ra imputé au 
budget global de l'hôpital. Si le pa­
tient est suivi en ambulatoire, la 
pharmacie hospitalière peut obtenir 
le remboursement de la Sécurité so­
ciale dans le cadre d'une circulaire 
datant de 1958. Celle-ci prévoit en 
effet le remboursement par l'assu­
rance maladie des médicaments 
importés. Par extension, cette cir­
culaire s'étend à l'ensemble des 
ATU nominatives. Il n'existe pas en 
effet de disposition à ce sujet dans 
le décret définissant celles-ci. 

Franck Fontenay, 
avec Bénédicte Dupuy 

(pharmacienne, Arcat-Sida). 

(1) Décret n°94-568 du 8 juillet 
1994 (paru au Journal Officiel du 
10 juillet 1994). 
(2) Les médicaments délivrés dans 
le cadre d'une ATU sont 
obligatoirement dispensés aux 
patients par une pharmacie 
ho pitalière. C'est pourquoi, une 
fois l'ATU obtenue, c'est le 
pharmacien qui délivrera le 
produit qui entre en contact avec 
le laboratoire pharmaceutique 
produisant celui-ci . Le pharmacien 
peut être celui de l'hôpital où est 
suivi le patient ou celui du centre 
hospitalier le plus proche du 
domicile de ce dernier. 
(3) Les demandes d'ATU 
nominatives sont à adresser au 
D' Chantal Belorgey, agence du 
Médicament, direction de 
!'Eva luation, Unité des produi ts de 
statuts particuliers, 143-145, 
bd Anatole-France, 93200 
Saint-Denis. Tél. : 48 13 20 00, 
Fax : 48 13 20 97 
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MÉDICAL 

Un essai précise l'intérêt du d4T 
Un essai international de phase Ill montre un meilleur bénéfice du d4T en traitement relais de l'AZT 

par rapport à la poursuite de ce dernier. Par ailleurs, la délivrance compassionnelle du d4T est désormais régie 
en France dans le cadre d'une Autorisation temporaire d'utilisation. 

L ES PREMIERS résultats de l'essai 
de phase Ill Al 455 019 sur 
le d4T (s ta vudi ne) co m­

mencent à être connus. Cet essai 
comparait le d4T, un inhibiteur 
nucléosidique de la reverse trans­
criptase du VIH développé par les 
laboratoires Bristol-Myers Squibb, 
à l'AZT (zidovudine, Rétrovi ) au­
près de patients ayant entre 50 et 
500 CD4/mm3

• Ceux-c i deva ient 
avoir pri s auparavant de l'AZT 
pendant au moins six mois. Au to­
ta l, 822 personnes ont participé à 
cet essai, les posologies adminis­
trées étant de 80 mg/jour pour le 
d4T (1) et de 600 mg/jour pour 
l'AZT. A leur inclusion, 14 o/o des 
parti c ipants éta ient atteints du 
sida, 50 o/o présentaient une infec­
tion par le VIH symptomatique et 
36 o/o étaient asymptomatiques. Le 
taux médian de CD4 était de 
235/ mm' et le délai médian de 
traitement préalable par AZT de 
88 semaines. 
L'analyse des données recuei llies 
indique que le délai de survenue 

de l'un des critères principaux de 
jugement (2) est plus long chez 
les patients du groupe sous d4T 
par rapport à ceux sous AZT (p = 
0,002). Cette différence persiste si 
l'on retient uniquement comme 
critères la survenue d 'un événe­
ment clinique définissant le sida et 
le décès (p = 0,007). En revanche, 
la survie n'est pas significativement 
différente entre les deux groupes 
(p = 0,07). Sur le plan des CD4, 
une augmentation de leur nombre 
est constatée dans le groupe sous 
d4T (+21 CD4/mm' en moyenne) 
avec un retour à la valeur initiale à 
la 16' semaine. Cette évolution des 
CD4 diffère significativement de ce 
qui est observé dans le groupe sous 
AZT qui connaît régulièrement une 
bai sse tout au long du suiv i 
(p < 0,0001 ). Il est à noter que les 
patients du groupe sous d4T ont été 
traités pendant plus de temps que 
ceux sous AZT : 79 et 53 semaines 
respectivement (p < 0,0001 ). 
En termes de toxicité, une neuro­
pathie périphérique est survenue 

chez 56 patients du groupe d4T 
et chez 18 de ce ux sous AZT 
(p = 0,0005). Quel que soit le mé­
dicament reçu, cet effet secon­
daire a nécessité l'arrêt définitif du 
traitement pour la moitié d'entre 
eux. En revanche, la tox icité hé­
matologique a été plus fréquente 
avec l'AZT qu 'avec le d4T. 
Ces résultats indiquent une supé­
riorité du d4T sur l'AZT en traite­
ment relais de ce dernier. Cela 
n'apparaît guère surprenant compte 
tenu du délai préalable de traite­
ment par AZT des participants à cet 
essai et de ce que l'on connaît de la 
durée moyenne d 'activité de cet 
antirétroviral. Ces premières don­
nées devront cependant être atten­
tivement analysées à la lumière des 
résultats complets. 
Le d4T a déjà reçu l'agrément de 
la Food and Drug Admin istration 
américa ine-en juin 1994 en traite­
ment de fond de l' in fection par le 
VIH pour les personnes ne pou­
vant plus ou pas recevoir l'AZT, la 
dd l (didanosine, Videx ' ) et la ddC 

Résistance au saquinavir 

DES DONNÉES co mpl émen­
taires de celles dont on dis­
pose déjà sur le saqu inavir, 

l 'a ntiprotéase des laborato ires 
Roche, ont été rapportées à la fin 
du mois de juillet lors d'une confé­
rence à Lisbonne consacrée aux as­
sociations d 'antirétroviraux. Stéfano 
Vella, responsable d 'un essai de 
phase Il conduit en Italie, a ainsi 
rapporté des résultats obtenus avec 
l'association AZT +saquinavir à 600 
mg/jour sur la charge vira le (1 ). 
Après deux semaines de traitement, 
celle-ci baisse de 1,6 log, cette dimi­
nution se maintena nt pendant 
quinze jours. La charge virale re­
monte ensuite progress ivement 
pour se situer à -0,7 log à la sei­
zième semaine de traitement Sur le 
plan des CD4, S. Vella a rappelé 
que ceux-ci augmentent en moyen-

ne de +74/mm' après 24 semaines 
de suivi. «Les réponses obtenues sur 
la charge virale et sur les C04 avec 
l'association de l'All et du saqui­
navir sont équivalentes à celles ob­
servées avec la combinaison All + 
3TC », a conclu S. Vella, avec une 
pointe de provocation non dénuée 
de fondement À la réserve cepen­
dant que ces résultats sont issus d'un 
petit nombre de patients (n = 18). 
Par ai lleurs, H. Jacobsen, des labo­
ratoires Roche, a caractéri sé les 
deux mutations virales associées à la 
résistance au saquinavir (L90M le 
plus souvent et G48V) (2) . La sur­
venue de ces mutations entraîne 
une réduction d'un facteur de trois 
à dix de la sensibilité du VIH au 
produit Celles-ci sembleraient ce­
pendant appa raître lentement. 
Ainsi, dans l'essai de Vella, 50o/o des 

patients présentaient ces mutations 
après un an de traitement, qu'ils 
aient reçu le saquinavir en mono­
thérap ie ou en association avec 
l'AZT. Par ailleurs, la bithérapie 
AZT +saquinavir pourrait ralentir la 
survenue des résistances à l'AZT. 
Sur treize patients prenant cette 
association, seuls deux présen­
ta ient des vi rus résistants après un 
an de traitement. Enfin, H. Jacobsen 
a indiqué qu 'il n'avait identifié, in 
vitro, aucune résistance croisée 
induite par le saquinavir avec d 'au­
tres inhibiteurs de la protéase. 

F. F. 

(1) S. Vella,« AZT - Saqu inavir », 
(2) H. Jacobsen, « Proteinase 
inhibitor susceptibility, an 
update », Consensus symposium 
on combined antiviral therapy, 
25-27 juillet, Lisbonne. 

(zalcitabine, Hivid~) (3). Sur la base 
des résultats de l'essai Al 455 019, 
un dossier de demande d 'autori­
sation de mise su r le marché a été 
déposé le 1" août dernier auprès 
de l'Agence européenne du Médi­
cament Parallèlement, et pour ce 
qui concerne plus directement la 
France, le programme de dispensa­
tion compassionnelle du d4T, ou­
vert en octobre 1993, a été modi­
fi é. Il est désormais régi dans le 
cad re d 'une Autorisation tempo­
raire d'utilisation (ATU) de cohorte 
depuis le mois d'août dernier. Les 
indications de cet accès compas­
sionnel (4) et les modalités d'inclu­
sion restent identiques. En revan­
che, la posologie de 0,5 mg/kg/jour 
est portée à 1 mg/kg/jour, cette 
dose étant celle qui a été adminis­
trée au cours de l'essai Al 455 019. 
Pou r fac iliter la presc ription de 
cette nouvelle posologie, de nou­
ve lles gélules sont disponibles de­
puis le mois de septembre. En 
complément à la fo rme dosée à 
5 mg qui était jusq u 'à prése nt 
disponible, des gélules à 15, 20, 30 
et 40 mg sont désormais mises à 
disposition. Depuis son ouverture, 
1 000 patients ont pris du d4T en 
France dans le cadre du pro­
gramme compassionnel. 

Franck Fontenay 

(1) La posologie du d4T était 
réduite à 60 mg/jour pour les 
patients dont le poids corporel 
était inférieur à 60 kg. 
(2) Les critères principaux de 
jugement étaient la survenue 
d'une pathologie définissant le 
sida, une chute de 50 o/o des 
lymphocytes CD4 par rapport à 
leur taux initial et le décès. 
(3) Voir le Journal du sida n°66, 
octobre 1994, p. 18. 
(4) L'ATU du d4T s'adresse aux 
« patients adultes présentant une 
infection sévère par le VIH, 
intolérants ou ne répondant plus à 
la zidovudine ou aux autres 
antirétroviraux, ou pour lesquels 
ces traitements sont contre­
indiqués ». 
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Une nouvelle photographie 
des patients suivis à l'hôpital 

LE SECOND numéro du Ri ce 
(Retour d'information cl inico­
épidémiologique) rassemble 

des informations issues du DMl2 
concernant 33585 personnes infec­
tées par le VIH de 15 ans et plus, 
suivies dans 44 hôpitaux de France 
métropolitaine et des Dom-Tom. 
Leur suivi moyen est de 16,8 mois. 
A partir de l'estimation de la file 
active trimestrielle des hôpitaux, ils 
représenteraient 35 % des sujets sé­
ropositifs pris en charge à l'hôpital 
(41 % parmi les personnes atteintes 
de sida et 31 % chez les patients non 
atteints par le sida). D'après le Ré­
seau national de santé publique, 
13 269 personnes ayant déclaré le 
sida étaient vivantes à la fin de l'an­
née 1993; 6 444 sont incluses dans 
la base de 1994 du DM! 2 so it 
48,5 %. La population de patients 
inclus dans la base de données n'est 
donc pas représentative de l'ensem­
ble des personnes infectées par le 
VIH, suivies ou non l'hôpital. 
L'évolution marquante entre le Rice 
n°1 (août 1994) et le n°2 (mai 1995) 
est l' inve rsion du ratio patients 

Pour la seconde fois, le service commun n°4 de 
l'lnserm a publié une synthèse sur l'activité 
hospitalière liée à l'infection par le VIH. La prise 
en charge à l'hôpital semble de plus en plus 
précoce dans le cours évolutif de l'infection. 

asymptomatiques/patients ayant le 
sida : ils représentent respective­
ment 50 % (16924) et 25% (8398) 
des sujets inclus dans la base par 
rapport à 35 % (10 162) et 39 % 
(11 095) dans le précédent relevé. 
Cette part grandissante des patients 
asymptomatiques tend à montrer 
que la prise en charge hospitalière 
est de plus en plus précoce dans le 
déroulement de l'infection. Parallè­
lement, l'immunodéficience de l'en­
semble des personnes suivies est 
moins prononcée : 32 % ont moins 
de 200 CD4/mm3 par rapport à 
54 % l'année précédente, et 18 % 
ont plus de 500 CD4/mm' par rap­
port à 12%. 
Dans cette cohorte, chaque année 
20 à 25 % des personnes séroposi­
tives développent le sida. La généra-

lisation des traitements prophylac­
tiques a modifié le mode d'entrée 
dans la maladie. Ainsi, de 1989 à 
1993, l'incidence de la toxoplas­
mose a diminué de plus de 42 %, 
celle de la pneumocystose de plus 
de 50 % et celle de la tuberculose 
de 53 %. En revanche, l'incidence 
des infections à mycobactéries aty­
piques et de la cachexie a été mul­
tipliée par trois. La maladie de Ka­
posi, les encéphalopathies dues au 
VIH et les lymphomes sont stables 
depuis 1991 tandis que les infections 
à CMV (cytoméga lovi rus), à HSV 
(herpes simplex virus) et les crypto­
s pori di oses réa ugmentent. Une 
échelle de risque a pu être établie 
en fonction du niveau d'immunodé­
ficience (voir tableaux). Elle est d'un 
grand intérêt pour déterm iner les 

LES TRAITEMENTS ADMINISTRÉS AUX PATIENTS VUS EN 1994 

PATIENTS NON ATTEINTS DU SIDA (10434) 

Taux de CD4/ml 
Nombre 
Sans tra itement 
Anti rétroviraux(ARV) seuls 
ARV + traitement_Q!"oéY_lactique 
Traitement rophylacti_(lue _ _ 
Essai thérapeutique 

PATIENTS ATTEINTS DU SIDA (4 587) 

Pathologies associées 
Nombre 
Sans traitement 
ARV seuls°" -
ARV+ traitement ro h lactT üëet curatif 
Traitement prophylactique et curatif 
Essai thérapeutique 

< 200 200-350 350-500 > 500 Inconnu ------- -------------

- 1-

3 496 2 522 1 790 1 908 718 
9,0% 
8;0% 

61,0 o/o 
14,0o/o 
8,0% 

36,0o/o 
26,0% 
24,0% 
6,0 % 
8,0% 

avec PCP ou toxoplasmose 
1578 
9,7% 
3,7% 

49,0% 
34,2% 
3,4,0% 

73,5% 91,0% __ 4--,--5,~0~o/o~ 
l ~Oo/o ~ 0% 1~0% 
1,5 o/c~o --~1,_0_o/o __ lS,0% 
5,0% 0,5% 24,0 o/o 
4,0% 0,5% 3,0% 

sans PCP ni toxoplasmose 
3009 

_____ 14,0o/o 
8,0% 

48,0o/o 
________ 24,0o/o 

6,0% 

stratégies thérapeutiques, notam­
ment sur le plan prophylactique. 
La pri se en charge thérapeutique 
est de plus en plus initiée avant le 
diagnostic du sida. Chez les sujets 
dans ce cas et ayant moins de 200 
CD4/mm' , la proportion de ceux 
traités par les antirétroviraux et les 
prophylaxies PCP et/ou toxoplas­
mose est passée de 66 à 91 % entre 
1989 et 1994 ; chez les sujets non 
atteints par le sida et dont les CD4 
sont compris entre 200 et 350/mm', 
elle est passée de 31 à 64 % durant 
la même période. 
Plus de la moitié des patients at­
teints de sida reçoivent des anti ré­
troviraux. Les plus utilisés sont l'AZT 
(32,9%) et la ddl (14,9%), loin de­
vant la ddC (0,2%) et le d4T (0,9%). 
L'AZT est prescrit en association 
avec la ddl, la ddC ou le d4T dans 
6,9 % des cas. Le 3TC, associé ou 
non à l'AZT, est utilisée chez 2,3 % 
des patients atteint du sida et 2,5 % 
des autres personnes. Les autres as­
sociations d'antirétroviraux représen­
tent 1, 1 % des traitements prescri ts. 
Enfin, les données obtenues sur la 
mortalité sont moins parcellaires que 
dans le premier numéro du Rice. 
Entre 1989 et 1994, 6 440 décès 
ont été enregistrés, soit 19 % des 
personnes incluses dans la base. 
89% des décès se sont produ its 
après la déclaration du sida et 85% 
sont survenus alors que les person­
nes avaient moins de 50 CD4/mm' . 
En 1990, 73 % des décès concer­
naient des malades ayant moins de 
50 CD4/mm' . Cette observation 
s'accorde avec l'évolution de plus 
en plus tardive dans l'immunodéfi­
cience des personnes infectées par 
le VIH, que plusieurs études asso­
cient clairement à l'amélioration de 
la prise en charge thérapeutique et 
notamment prophylactique. 

Isabelle Fournier 
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PRINCIPALES CARACTÉRISTIQUES DES PATIENTS 

Nombre de personnes suivies: 33 585, dont 78 % de sexe masculin. 

5 TA TUT À L'ENTRÉE DANS LA BASE : 

asymptomatique ou PGL 
symptomatique 
sida 

VIRUS EN CAUSE : 

VIH 1 
VIH 2 
VIH 1 + VIH 2 
Non connu 

MODE DE CONTAMINATION : 

relations homo-bisexuelles 
toxicomanie 

AGE: 

homo-toxico 
hétérosexuels 
hémophiles/troubles coag. 
transfusés 
inconnu 

15-19 ans 
20-39 ans 
>ou= 40 ans 

16924 
8263 
8398 

50,4% 
24,6% 
25,0o/o 

77,1 o/o 
0,3% 
0,3% 

22,2% 

40,0 o/o 
24,3% 
0,7% 

22,5 o/o 
1,5 o/o 
3,0o/o 
8,0% 

1,5 o/o 
75,0o/o 
23,5 o/o 

TAUX DE (D4 À L'ENTRÉE DANS LA BASE : 

< 200 32,0o/o 
29,3 o/o 
18,3% 
20,4% 

200-499 
> 500 
pas de donnée 

Le DM/2 (dossier médico-économique de 
l'immunodéficience humaine), créé et géré par la 
Direction des hôpitaux depuis 1988, est la deuxième 
version d'un système d'information actuellement 
installé dans 44 centres hospitaliers. li fournit des 
données d'ordre à la fois médico-économique et 
médico-épidémiologique sur l'activité hospitalière liée 
à l'infection par le VIH. 

FRÉQUENCES DES PRINCIPALES PATHOLOGIE À L'ENTRÉE DANS LE SIDA 

~aladie d__E:__l<aposi 
Pneum__Qg'stose ~onaire 
Candidose non buccale 
Infections à CMV-

Toxolasmose 
Infections à HSV 

M cobactéries a.9'2!_ques 
Tuberculose ulmonaire 
C tos oridiose 
Tuberculose extra-pulm. 
Lymphome 
Encéphalopathie 

NOUVEAUX CAS 

1994 (1 392) 
CAS CUMULÉS 

89-94 (10 247) 

18,6% 14,0o/o 
16;Ï¾ 19,0o/o 

- 1~6% 1~2 i 
~ o/o 9 ,3 % 
- 11,So/o- 10,8% 

7,6% - 5,4% 
7,1 o/o 3,8% 
6,2 o/o 2,0o/o 
6,0o/o -- --4,2% -

- 5~,-3°_¾_ _ (8% 

4,8% 3,4i 
4,1 o/o - 4,6% 

Situation épidémiologique 
en France, en Europe 

et dans le monde 

F R A N C E 

Incidence 
cumulée 

Incidence 
en 1994 

Incidence du 
0//0//95 

au 30/06/95 

cas de sida déclarés 36 982 5 790 2 695 
cas de sida estimés 43-46 000 
décès déclarés 22 485 3 925 1 160 
nombre estimé de personnes infectées : 70 000 à 160 000* 

Source : BEH, Réseau national de santé publique n° 3211995, 08/08/95. 
* Perspective Sida 20 I 0; le sida en France, état des connaissances en 
/994 1 ANRS. 

E lJ R O P E 

Incidence 
cumulée 

Incidence Incidence 
en 1994 du 0 1101195 

au 31/03/95 

cas de sida déclarés 141 763 25 999 6 731 - - - --
cas de sida estimés 153 506 26 788 
nombre estimé de personnes infectées : 500 000 

Source : Centre européen pour la surveillance épidémiologique du sida ; 
rapport trimestriel n° 45, 31 /03/95 

M O N D E 

cas de sida déclarés 
cas de sida estimés 

Incidence 
cumulée 

1 169 811 
4500000 

Incidence Incidence 
en I 994 du 0 1101195 

au 30/06/95 

173 445 144 738 

nombre estimé de personnes infectées : 20 millions 

Source : Relevé épidémiologique hebdomadaire I OMS n°27, 
07/07195. 
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MÉDICAL 

lof ections à MAC: les résultats définitifs de Claravi 

L ES RÉSULTATS définitifs de l'essai 
Claravi confirment le béné­
fice associé à la prise de la 

clarithromycine (Zéclar" , Naxy" ) 
pour la prophylaxie primaire des 
infections à mycobacterium avium 
complex (MAC). Conduit auprès 
de 682 patients atteints du sida et 
dont le nombre de CD4 était infé­
rieur à 100/mm' (le taux médian à 
l'inclusion était de 30/mm' ), cet 
essai comparait la prise de clari­
thromyci ne à 1 g par jour à un 
placebo. La durée moyenne de 
suivi a été de 10,6 mois. Une in­
fection à MAC a été diagnostiquée 
(sur la base de deux hémocultures 
positives) chez 53 patients (15,9 %) 
du groupe placebo et 19 (5,7 %) du 
groupe sous clarithromycine. La 
réduction du risque de survenue 
d 'une infection à MAC se révèle 
ainsi statistiquement significative 

(p < 0,001 ). Un effet du traitement 
apparaît également en termes de 
survie. Cent trente-six pati ents 
sous placebo sont décédés par 
rapport à 106 de ceux sous clari­
thromycine (p = 0,014). Sur le plan 
de la tolérance, un plus grand 
nombre d 'effets secondaires gastro­
intestinaux et de modifications du 
goût ont été rapportés par les pa­
tients prenant la clarithromycine. 
Toutefois, le nombre d 'arrêts de 
traitements liés aux effets secon­
daires est similaire entre les deux 
groupes (18,3 % pour les patients 
traités et 17, 1 % pour ceux sous 
placebo). 
Le traitement prophylactique par 
clarithromycine réduit ainsi dans 
cet essai de 69 % le risque d' infec­
tion à MAC et prolonge la durée 
de la vie des patients ayant moins 
de 100 CD4/mm3

• L'effet préventif 

observé semble supérieur à celui 
obtenu avec la rifabutine (Ansati­
pine" ), médicament qui a déjà re­
çu une autorisation de mise sur le 
marché dans cette indication, qui 
est de l'ordre de 50 %. Cepen­
dant, une résistance à la clarithro­
rnyci ne a été mise en évidence 
chez onze des 19 patients rece­
vant ce produit qui ont développé 
une infection à MAC (par rapport à 
aucun des 53 patients sous pla­
cebo). La fréquence importante de 
ces résistances, problème que ne 
pose pas la rifabutine, amoindrit 
l'intérêt de la clarithromycine pour 
la prophylaxie primaire. En effet, 
ce médicament est le traitement 
curatif de référence, en association 
avec d 'autres antibiotiques, de l'in­
fection à MAC. Son utilisation en 
pratique reste donc à définir. 

F.F. 

Pharmacocinétique et 
toxicité du ganciclovir oral 

L ES RÉSULTATS d 'un essai de 
phase 1/1 1 évaluant la phar­
macocinétique, la toxicité 

et l'activité antivirale du ganci­
clovir oral, résultats qui ont depuis 
conduit à évaluer ce médicament 
pour la prophylaxie primaire et 
secondaire des rétinites à cytomé­
galovirus (CMV) ont été publiés 
récemment (1 ). Cette étude a été 
réal isée auprès de deux groupes de 
participants : un premier réunissant 
19 patients présentant une séro­
logie positive pour le CMV mais 
sans aucune manifestation symp­
tomatique, et un second groupe 
de 50 patients atteints du sida et 
d 'une rétinite à CMV stabil isée 
après quatre semaines de traite­
ment intraveineux par ganciclovir. 
Il s ont reçu différents schémas 
thérapeut iques, les posologies 
évaluées allant de 1 g à 6 g par 
jour et le nombre de prises étant 
compris entre deux et six. 
La biodisponibilité observée par 
les auteurs varie de 2,6% à 5,6% 
avec les gélules dosées à 250 mg. 

Les concentrations maximum ont 
été atteintes avec les posologies 
supérieures ou éga les à 3 g par 
jour et se situaient aux alentours 
de 1µg/ml, ce qui est proche de la 
concentration inh ibitrice in vitro 
(IC50). Le p ic sérique obtenu 
s'avère environ dix fois moins im­
portant qu'avec l'administration 
intraveineuse du ganciclovir. En 
revanche, le taux sérique se main­
tient de manière plus prolongée 
sur une période de 24 heures. 
La tolérance au ganciclovir oral est 
considérée comme bonne par les 
auteurs, la neutropénie étant l'ef­
fet secondaire sérieux le plus fré­
quent (survenue chez 18 % des 
patients). Les autres effets secon­
daires observés sont des diarrhées 
et des nausées (chez 50% et 30% 
des participants respecti vement). 
Sur le plan virologique, les don­
nées de culture virale sur des pré­
lève ments d'urine et de sa ng 
montrent une activité contre le 
CMV. Ainsi, la recherche de CMV 
a été négative dans les échantillons 

urinaires de 70 % des patients du 
premier groupe après 28 jours de 
traitement. De même, les cultures 
sur pré lève ment urinaire et 
sanguin étaient toutes négatives 
chez les onze patients du second 
groupe qui ont pris du ganciclovir 
oral pendant plus de trois mois. 
Ces résultats ont conduit à pour­
su ivre l 'éva luation clinique du 
ganciclovir oral, tant en prophy­
lax ie primaire que secondaire. 
Plusieurs essais contrôlés réa lisés 
ont depuis confirmé l' intérêt du 
ganciclovir oral dans ces deux 
indications (2). 

(1) S. A. Spector et al., 
« Pharmacoki netic, safety and 
antiviral profiles of oral ganciclovir 
in persans infected with human 
immunodeficiency virus: a phase 1/11 
study», Journal of /nfectious 
Diseases, 1995, 171, 1431-1437. 
(2) Voir le Journal du sida n°58, 
janvier 1994, p. 47, et le n°70-71, 
février-mars 1995, p.6. 

F. F. 

Un nouveau test plus précoce 

A u MOIS de juillet dernier, la 
compagnie pharmaceu­
tique Sanofi Diagnostics 

Pasteur (du groupe Elf Aquitaine) a 
reçu l'agrément de l'agence du 
Médicament pour la mise sur le 
marché d'un nouveau test Elisa de 
dépistage de l'infection par les virus 
VIH1 et VIH2 (1 ). Comparé aux au­
tres tests, Genscreen VIH1/VIH2 a 
l'avantage de détecter de manière 
plus précoce les anticorps anti-VIH 
dans le sérum des personnes infec­
tées. Le gain est toutefois re latif 
puisqu'il s'agit d 'une diminution de 
trois à sept jours par rapport aux 
tests les plus performants qui détec­
tent généralement la séropositivité 
dans les quatre à huit semaines qui 
suivent l'infection. 
Cette caractéristique est due à l'uti li ­
sation dans le réactif du test de cinq 
antigènes différents du VIH. Du fait 
de leur conformation, ceux-ci se 
fixent sur les deux sites actifs des 
anticorps, augmentant d'autant la 
sens ibil ité du test. Selon Jean­
François Delaignau, du centre de 
recherche de Sanofi Diagnostics 
Pasteur : « Ce/a permet de capturer 
les anticorps quelle que soit leur na­
ture. » Par ai lleurs, le risque d 'er­
reurs de manipulation, lors du dé­
pôt des échanti llons dans les cu­
pules, est diminué par l'adjonction 
dans le diluant d'un colorant qui 
change de couleur en présence de 
séru ms. La diminution, si petite 
soit-elle, du temps durant lequel 
une personne infectée n'est pas re­
connue comme telle est surtout ap­
préciable au plan de la sécurité 
transfusionnelle : plus les tests séro­
logiques sont sensibles, fiables et 
rapides, moins le sang et ses dérivés 
risquent d'être contaminés. Au plan 
individuel, le bénéfice est moins évi­
dent. Que représente une diffé­
rence de trois à sept jours au regard 
des quatre à huit semaines en 
moyenne d'incertitude pendant les­
quels les anticorps ne sont pas 
décelables ? Conscients de cette 
limite, la firme admet que son nou­
veau test présente surtout un intérêt 
pour la détection à grande échelle. 

Catherine Tastemain 

(1) Le coffret de 96 tests est 
commercialisé au prix de 5 190 F. 
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L'évolution de la toxicomanie 
" en Ile-de-France 

D' 1 s ABEL LE GRÉ MY * ET D ' FRAN ÇOIS BOU RD I LLO N * * ============================================== 

D 
IFFÉRENTES estimations du 
nombre des toxicomanes 
ont été calculées. Elles 
supposent l'enchaîne­

ment d'une série d 'hypothèses 
- parfois contestées - prenant en 
compte le nombre des toxicomanes 
ayant recours pour la première fois 
au système de soins, le temps écou­
lé entre le début de la toxicomanie 
(dépendance) et le premier recours 
aux soins, la durée moyenne de la 
toxicomanie, etc. Les estimations 
de M. Padieu (1 ), en 1990, avec 
80 000 à 150 000 toxicomanes, et 
celles de M. Costes en 1992 (2), 
dont la fourchette va de 150 000 à 
300 000, restent encore très incer­
taines, variant du simple au double, 
sans qu 'il ne puisse être utilisé une 
définition univoque de ce qu 'est un 
toxicomane. Plus récemment, sur la 

Quelles que soient les méthodes d'estimation, 
l'Ile-de-France reste la région la plus concernée 
par la toxicomanie. Vingt pour cent de la popula­
tion française concentrent, en effet 50 % des sur­
doses et 40 % des personnes atteintes du sida 
contaminées par injection intraveineuse. Si la 
situation à Paris intra muros connaît une relative 
stabilisation, celle de l'ensemble de la région est 
beaucoup plus préoccupante. 

base d'hypothèses similaires et à 
partir des données de l'enquête réa­
lisée chaque année par le ministère 
des Affaires sociales, de la Santé et 
de la Ville auprès des toxicomanes 
ayant eu recours aux soins en 1993, 
le nombre d'héroïnomanes a été 
estimé à 160 000 pour la France et 

L'enquête du SESI 
Le SESI effectue, chaque année, durant le mois de novembre une enquête 
qui comptabilise le nombre de recours aux soins effectués, durant cene 
période, par des toxicomanes. Des données sur les caractéristiques des 
toxicomanes, leurs produits de consommation, leurs recours aux soins 
ainsi que sur les pathologies dont ils souffrent, sont ainsi recueillies. 
Les toxicomanes de l'enquête du SES! sont définis comme « toute 
personne dont la consommation de produits licites détournés de leur 
usage normal ou de produits illicites a été prolongée et régulière au cours 
des derniers mois ». Cette définition, assez large, laisse une grande part 
d'interprétation pour l ' inclusion d'un toxicomane dans l'enquête. 
Cette enquête, à visée exhaustive, recueil le des données de tous les centres 
spécialisés dans le traitement de la toxicomanie, de tous les services de 
médecine des établissements d'hospitalisation publics et assimilés de court 
séjour ainsi que les autres établissements sanitaires et sociaux susceptibles 
de recevoir des toxicomanes (Centres d'hébergement et de réadaptation 
sociale). Elle fournit aussi une estimation du nombre de toxicomanes 
ayant eu recours, durant l'année entière, aux centres spécialisés dans le 
traitement de la toxicomanie. 
Enfin, l'absence d'information sur l 'ensemble des établissements effec­
tivement enquêtés, ainsi que sur les conditions du recueil des données 
laisse beaucoup d'incertitude quant à l'existence et l'importance des biais 
d'information et de sélection. 

environ 55 000 pour l'Ile-de-France. 
A l'exception des estimations, la 
fréquence des conduites addictives 
n'est mesurée actuellement qu 'à 
travers des données recueil lies, soit 
au moyen d'enquêtes comme celle 
du SESI, au ministère de la Santé, 
qui fournit des informations sur le 
nombre des recours aux soins des 
toxicomanes, soit en routine comme 
les données de l'Office central de 
répression du trafic illicite des stu­
péfiants (OCTRIS) qui fournissent 
des informations sur l'ensemble des 
interpellations pour usage de stupé­
fiants (voir encadré). 
Ces recueils de données présentent, 
cependant, des limites importantes: 
- les définitions de la toxicomanie 
sont différentes d'un recueil à l'autre 
et souvent imprécises. li existe, en 
effet, une grande difficulté à définir 
et à caractériser précisément la 
toxicomanie et sa gravité. La toxico­
manie est, rappelons-le, complexe, 
polymorphe, multidimensionnelle, 
comprenant les notions de consom­
mation, de dépendance, de tolé­
rance. 
- les biais de recrutement sont réels 
et probablement importants. L'ab­
sence de connaissance sur l'adé­
quation du système de soins et du 
système répressif mis en place par 
rapport à la fréquence, aux carac-

téristiques, à la diversité des usages 
de drogues et de leur évolution, im­
pliquent que les données recueil lies 
à travers les sources institutionnelles 
ne mesurent que très partiellement 
l'ampleur du phénomène et n'en 
permettent pas une mesure globale. 
Les essais de mesure de la fré­
quence de la toxicomanie fondée 
sur un recueil de données basées 
sur le système de soins ou sur le dis­
posit if répressif, ne constituent, 
donc, que des éclairages partiels. 
Un nombre important de toxico­
manes ne sont pas repérés. Ainsi les 
jeunes tox icomanes, les toxico­
manes dont les modes de consom­
mation sont moins visibles (polyto­
xicomanes, association avec l'alcool 
ou les médicaments) ou encore 
ceux dont les degrés d'intégration 
sociale restent importants (cocaïno­
manes) échappent plus facilement 
au dispositif répressif et sanitai re. 

L'évolution des données 
entre 1986 et 1993 

Cependant, certains modes de 
consommation (voie intraveineuse) 
et l'usage de certains produ its (hé­
roïne) sont davantage «visibles» 
que d'autres et donc davantage 
repérés par le système de soins ou 
par le système répressif. De ce fait, 
le recuei l est probablement meilleur 
en ce qui concerne l'usage et les 
usagers d'héroïne, population parti­
cu lièrement concernée par la pa­
thologie infectieuse et en premier 
lieu, la contamination par le VIH. 
La collecte des données de la part 
de ces différentes institutions reflète 
la situation de 1993. La toxicoma­
nie, les produ its et les modes de 
consommation associés évoluant 
rapidement, il existe un de~ca­
lage inévitable avec la situa-
tion présente. 
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La confrontation et l'ana­
lyse de l'ensemble de ces 
données de 1986 à 1993 

en lie-de-France font ressortir des 
tendances, mais seuls les éléments 
de convergence entre les différentes 
sou rces de données perm ettent 
d'émettre des hypothèses quant à 
l'évolution et la fréquence du pro­
blème de la toxicomanie dans la 
région. 
L'Ile-de-France reste la région la 
plus touchée par les problèmes de 
toxicomanie et usages de drogues ... 
En effet, bien que l'Ile-de-France 
rassemble 20.2 "/4 de la population 
française âgée de 15 à 45 ans, tran­
che d'âge particu lièrement touchée 
par la toxicomanie, elle concentre 
davantage les interpellations et les 
recours aux soins que ne le vou­
drait l'importance de sa population 1 

à risque. En effet, sur les 45 206 in­
terpellations effectuées en France 
en 1993, la région en regroupe 
24 "/4. Si on prend en compte l'en­
semble des interpellati ons pour 
usage d 'héroïne, la rég ion en 
concentre 31 "/4 à elle seule. 
De même, parmi l'ensemble des 
tox icomanes accue ill is dans les 
centres spécia li sés au cou rs de 
l'année 1993 en France (enquête 
annuelle), 42 "/4 y ont eu recours en 
Ile-de-France. Si on ne prend en 
compte que les recours aux éta­
blissements sanitaires et spécialisés 
dans le traitement de la tox ico­
manie du seul mois de novembre, 
30"/4 d'entre eux sont localisés dans 
la région. 
... La toxicomanie mesurée par les 
recours aux soins et /es interpel­
lations croît plus vite à /'extérieur 
de la région que dans la région 
même ... 
Le poids de la région Francilienne 
par rapport à la France entière di­
minue. En effet, si on reprend l'en­
semble des indicateurs mentionnés 
dans le paragraphe précédent, l'Ile­
de-France regroupait, en 1986, 
41 "/4 des interpellations ( + 17 "/4 par 
rapport à 1993), 55 "/4 de ce ll es 
effectuées pour usage d'héroïne 
seule(+ 24 "/4) et 49"/4 (+ 7"/4) de 
l'ensemble des toxicomanes ac­
cueillis dans les centres spécial isés. 
... L'évolution des indicateurs à l'in­
térieur de /'/le-de-France semble 
être en faveur d'une stabilité de la 
consommation d'héroïne ... 

Depuis 1986, les interpellati ons 
pour usage d'héroïne semblent se 
stabiliser dans la région. En effet, on 
recense 4 939 interpellations pour 
usage d'héroïne en 1986, 4 995 en 
1991 et 4 677 en 1993 alors que 
pour la France entière, on note, 
entre 1986 et 1993, un accroisse­
ment de 60 "/4 des interpellations 
relatives à l'usage de ce produit. La 
stagnation observée des interpel­
lations doit être interprétée avec 
prudence. Elle suggère, cependant, 
un e relati ve stabilisati on de la 
consommati on d'héroïne avec, 
comme corollaire, une stabilisation 
de l'usage de la voie intraveineuse 
(c'est majoritairement de l'héroïne, 
seule ou associée, qui est consom­
mée par voie intraveineuse). 
On observe, de plus, une augmen­
tation continue de l'âge moyen des 
héroïnomanes interpellés de même 
que de ceux qui ont eu recours aux 
soins, plaidant en faveur d'un vieil­
lissement de cette populati on et 
donc d'un arrêt de la progression 
de la consommation d'héroïne. En 
effet, l 'âge moyen des héroïno­
manes se situe au-dessus de 28 ans 
en 1993 alors qu'il était de 25 en 
1986. Cependant, cette évolution 
pourrait aussi indiquer et, ce serait 
plus inquiétant, un âge de début de 
la toxicomanie plus tardif qu'aupa­
ravant. 
... Cependant, on observe une aug­
mentation de la consommation 
d'autres produits ... 
Les interpellations pour usage de 
cocaïne ont pratiquement tripl é 
depuis 1986. Elles restent numé­
riquement très fa ibles, de l'ordre de 
quelques centa ines, très en deçà 
des chi ffres enregistrés dus aux 
autres usages de drogues illi cites 
comme le cannabis et l'héroïne. 
Cependant, une étude effectuée 
par l' IREP (3) rapporte l'important 
sous-enregistrement des interpella­
tions dues à l'usage peu «visible» 
de ce produit qui est consommé 
par des personnes restant sociale­
ment bien insérées. Par ailleurs, on 
observe en 1993 plus de 200 inter­
pellations pour usage de cocaïne 
consommée sous forme de crack à 
Paris, confirmant la consommation 
de ce dernier, alors qu 'aucune in-

1 terpellation s'y rapportant n'avait 
été observée avant 1990. De plus, il 
semblerait, contrairement à ce qui 

est observé aux Etats-Unis où le 
crack est fumé, qu'il en est aussi fait, 
en France, un usage intraveineux. 
Cependant, une sous-estimation 
importante de la fréquence de 
l'usage d'autres produits est pro­
bable. Des étud es spécifiqu es, 
menées sur des territoires commu­
naux (4) ou dans les départements, 
montrent une perception locale très 
di fférente. L'ensemble des acteurs 
de terrain concernés par le pro­
blème parlent de généralisation et 
de banalisation des drogues. Les 
associations de produits (cannabis, 
médica ments et alcoo l) sont les 
modes de consommation les plus 
fréquents, avec un rajeunissement 
de la population conce rn ée qui 
semble être peu ou pas détectée à 
travers les recours aux so ins ou 
même les interpellations. 
... L'état de santé des toxicomanes 
s'aggrave. 
Dans la région francilienne, les 
recours aux soins spécialisés dans le 
traitement de la toxicomanie ont 
augmenté de 70 "/4. Toutefois, c'est 
surtout dans les établisse ments 
sanitaires que le nombre de recours 
aux soins a progressé puisqu'ils ont 
pratiquement doublé depuis 1987 
dans la région. Les motifs principaux 
des recours aux soins sont liés à des 
pathologies résultant de la toxicoma­
nie même ou du mode de consom­
mation (surdoses, problèmes psy­
chiatriques, tentatives de suicide, 
infection par le VIH, hépatites et 
autres problèmes infectieux). 
Le nombre des décès par surdose a 
doublé depuis 1986, passant de 
123 à 235 surdoses en 1993. Cet 
accroissement rapide du nombre 
des décès, très sensible à la fin des 
années 1980, semble ralentir. En 
1986 comme en 1993, 90 "/4 de ces 
décès sont dus à l'héroïne. L'impor­
tance de l'augmentation des décès 
par surdose contraste, en lie-de­
France, avec la relative stabilité des 
interpellati ons pour usage d'hé­
roïne. De fa it, dans un article publié 
en 1986 (5) à propos d'une étude 
effectuée sur les décès par surdoses, 
M.lngold suggérait déjà l'absence 
de corrélation entre le nombre des 
perso nn es héroïn omanes et le 
nombre de décès par surdoses. 
Les raisons de l'accroissement de 
ces décès demeurent peu élucidées. 
On ne peut qu'évoquer des hypo-

thèses comme un état somatique 
plus détérioré (accroissement des 
pathologies infectieuses associées), 
une augmentation des tentatives de 
suicide ou, plus simplement, une 
variation très importante du degré 
de pureté de l'héroïne trouvée sur le 
marché qui rend imprévisible avant 
l'injection les effets d'une dose. Les 
prises, conjointes ou successives, de 
médicament ou d'alcool dont on sait 
qu 'e ll es sont peut-être plus fré­
quentes aujourd 'hui et toutefois très 
mal repérées par les recueils de 
données, représentent sans aucun 
doute un facteur de potentialisation 
qui accroît le risque des surdoses. 
Parmi l'ensemble des cas de sida 
du groupe de transmission « toxico­
manes», c'est-à-dire contaminés 
par voie IV lors de l'injection de 
drogue, 40 "/4 ont été recensés en 
li e-de-Fran ce. Dans la région 
même, le nombre de ces cas aug-

Le recueil de données 
de l'Octris 

L 'OCTRIS fournit le nombre 
d' interpellations pour usage et 
usage-revente de stupéfiants 
effectuées dans l 'année, en in­
diquant le produit illicite incri­
miné et quelques caractéristiques 
des toxicomanes. Il faut noter 
que pour le dispositif policier, un 
toxicomane est une personne qui 
enfreint les articles du code de la 
Santé publique L627 et L628 
relatifs à l 'usage (et au trafic) des 
produits stupéfiants. Il faudrait 
pouvoir théoriquement connaître 
et prendre en compte les change­
ments de stratégies policières 
pour interpréter l 'évolution des 
interpellations. En fait, on sup­
pose qu 'elles n'ont pas changé 
substantiellement depuis le début 
du suivi en 1986. 
Les données de l 'Octris rensei­
gnent, par ailleurs, sur le nombre 
de décès par surdose (un décès 
par « surdose » est un décès sur­
venu dans un délai relativement 
court - quelques heures - après 
la prise de drogue, dans le cadre 
d'une toxicomanie connue, quelle 
qu 'en soit la cause réelle, sur­
dosage ou autre). 
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Taux de mortalité par« surdose» 
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mente de façon importante. Les 
données provisoires fourn ies par le 
Réseau national de santé publique 
au 31 décembre 1994 montrent, 
depuis le début de l'épidémie, un 
accro issement constant des taux 
d'incidence annuels des cas décla­
rés de sida dans la région pour ce 
groupe de transmission. Si on rap­
porte le nombre de cas déclarés an­
nuellement à la population estimée 
à 55 000 héroïnomanes, l'incidence 
annuelle est élevée puisqu'elle est 
passée de 2,2 o/oo héroïnomanes en 
1986 à 10o/oo en 1993. C'est le 
groupe de transmission pour lequel 
l 'accroissement de l'incidence 
semble le plus rapide et la trans­
mission la plus importante. 
Enfin, la proche couronne pari­
sienne semble particulièrement tou­
chée, tant par l'ampleur du problè­
me des usages et abus de drogue 
que par la morbidité et la mortalité 
induites par la toxicomanie. 
En effet, depuis 1986, on note à 
Paris une certaine stagnation de 
quelques-uns des indicateurs (le 
nombre des interpel lations pour 
usage d'héroïne a diminué). Par 
ailleurs, l'accroissement des décès 
par surdose de 50 o/o reste très en 
deçà du doublement constaté sur 
l'ensemble de la région. A l'inverse, 
dans la proche couronne parisienne, 
tous les indicateurs sont en hausse. 
C'est en parti cu lier le seu l secteur 
où le nombre d'interpellations pour 
usage d'héroïne a augmenté. Si le 
taux de mortalité par surdose reste 
inférieur au taux parisien, il croît 

beaucoup plus rapidement puis­
qu'il a triplé entre 1986 et 1991 . 
C'est éga lement dans la proche 
couronne parisienne que les taux 
d'incidence de sida de personnes 
contaminées par le VIH par injec­
tion intraveineuse de drogue s'est 
accru le plus rapidement. Depuis 
1986, le taux d'incidence rapporté 
à la population géné rale de la 
proche couronne suit le taux pari­
sien. En Seine-Saint-Denis, ce taux 
est même devenu supérieur à celui 
de Paris depuis 1990. 
En conclusion, l'Ile-de-France reste 
la région la plus touchée par la 
toxicomanie. En effet, avec les 20 o/o 
de la population de la France mé­
tropolitaine qu'elle compte, elle 
concentre 50 o/o des surdoses; 40 o/o 
de l'ensemble des personnes attein­
tes de sida contaminées par injection 
intraveineuse de drogue et 30o/o des 
interpellations pour usage d'hé­
roïne. Cependant, le poids relatif de 
l'Ile-de-France au cours des der­
nières années a diminué indiquant 
une diffusion importante des pro­
blèmes de toxicomanie à l'extérieur 
de la région. 
Dans la région, les usagers d'hé­
ro'ine, et par conséquent les usagers 
de drogue par voie intraveineuse, 
ne semblent pas augmenter, comme 
en témoignent la stabilisation des 
interpellations relatives à l'usage 
d'héroïne et l' important vieillisse­
ment de cette population d'usagers. 
Cependant, les disparités géogra­
phiques sont importantes puisque, 
si les indicateurs fléchissent à Paris, 

ils sont en augmentation dans la 
proche couronne. De plus, sur l'en­
semble de la région, les études 
effectuées auprès des acteurs de 
terrain concernés notent l'émer­
gence de nouveaux toxicomanes 
multi-usagers, peu ou pas utilisa­
teurs de la voie intraveineuse, mal 
repérés par les sources institution­
nelles qui fournissent les données. 
Le risque de contamination par le 
VIH encouru par les nouveaux usa­
gers polytoxicomanes, certes moins 
utilisateurs de la voie intraveineuse 
que les héroïnomanes, n'est pas 
connu avec précision. 
Les problèmes de santé des toxico­
manes s'aggravent. Le nombre de 
sida déclarés chez les personnes 
toxicomanes est en constante aug­
mentation, témoignant d'un taux 
de séroconversion important dans 
le début et milieu des années 80. 
Les décès par surdose, également 
en constante augmentation, reflè­
tent eux la situation actuelle. Les 
problèmes de santé ne s'arrêtent 
d'ailleurs pas aux seules su rdoses 
et contaminations par le VIH, mais 
ce sont les seules prises en compte 
par les outils de su ivi actuels. Là 
encore, la proche co uronn e 
semble particulièrement touchée 
par les problèmes de toxicomanie 
et par ses conséquences en termes 
de morbidité et de mortalité asso­
ciées. 
C'est avant tout la population des 
usagers de drogue par voie intra-

veineuse qu'il importe d'estimer et 
de prendre en compte car ce sont 
ceux dont le risque de contamina­
tion par le VIH est le plus élevé. 

* Médecin chargée d'études 
à l'ORS lie-de-France. 
** Médecin chargé de mission 
à la Mission sida de la 
Direction des hôpitaux. 

(1) « L'information statistique sur les 
drogues et les toxicomanies», 
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Décembre 1990. 
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charge en Essonne », rapport ORS 
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à Asnières », rapport ORS, mars 93. 
(5) F.-R. lngold, « Etudes des décès 
liés à l'usage des drogues en France 
et en Europe », Bulletins des 
stupéfiants, vol. XXXVIII, n"' 1 et 2. 
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PRISE EN CHARGE EXTRA-HOSPITALIERE 

Le modèle de « service communautaire» 
anglo-saxon est-il exportable? 
D AN I EL V ÉRON* ET B ERNA RD Elc HOZ I * * -----------------------------

V 
IVRE avec le VIH, 

<î est-ce auss i vivre 
:'. l'injustice? », « Entre 

l'hôpital et la mai­
son, partage d'expériences », « Le 
mouvement communautaire com­
me source d'innovation », « La fin 
de vie et ses enjeux », «Initiatives de 
soutien aux personnes vivant avec 
le VIH/sida », « Cris et rebondisse­
ments face au sida », « Pour un 
continuum des soins et des ser­
vices », « ltinérance et toxicomanie: 
l'expérience montréalaise », « Eva­
luation : défis, modèles, bilans », 
«Le soignant blessé», «Vivre avec et 
au-delà du VIH », «Les barrières du 
silence», « Les proches, la fam ille, 
les conjoints : mieux comprendre 
pour mieux aider» ... Voici, pêle­
mêle, quelques titres des atel iers, 
tables rondes et conférences plé­
nières qui donnent une idée de la 
diversité des sujets abordés lors du 
congrès de Montréal. Nous nous 
contenterons ici de dégager quel­
ques impressions fortes. 
Jonathan Mann l'a encore précisé 
dès la séance d'ouverture : aujour­
d'hui, le sida concerne principale­
ment les personnes en situation 
précaire, les populations en diffi­
culté, les publics démunis, les mar­
ginaux ... les « exclus de tout poil ». 
Ce constat est véri fié quel que soit 
le pays, quelle que so it la façon 
dont le virus s'y est « installé », quels 
que soient l'histoire naturelle et le 
développement de l'épidémie dans 
la région concernée. 
Malgré la réalité des difficultés res­
senties dans leur travail quotidien, 
ici et maintenant, par l'ensemble 
des acteurs san itaires et sociaux 
intervenant dans la prise en charge 
des personnes vivant avec le VIH 
ou dans la prévention, nous avons 
bien souvent eu l'impression, en 
écoutant les intervenants du « tiers 

Marquée par la diversité mais aussi la richesse 
des sujets abordés, la seconde conférence sur la 
prise en charge extra-hospitalière des patients 
atteints du sida, qui s'est réunie à Montréal en 
mai dernier, a illustré la force et les limites du 
modèle anglo-saxon. 
monde », de travailler et de vivre 
dans des pays « riches » et de nous 
poser des problèmes de «nantis»! 
Pourtant, ce que nous revendiquons, 
ce que nous tentons d'apporter à 
chaque personne atteinte pour l'ai­
der dans sa vie quotidienne, n'est 
que le droit élémentaire de tout 
homme d'avoir une place dans la 
« vie de la Cité » et de pouvoir y 
vivre, malade ou pas, dans la dignité. 
En effet, de nombreuses questions 
nous renvoient cette réalité de l'épi­
démie: 
- Quel sens peut avoir la préven­
tion dans une population où la 
femme est soumise corps et âme à 
son mari? 
- Peut-on envisager une campagne 
de prévention pour quelqu 'un qui a 
faim et pour qui un préservatif 
coûte plus cher qu 'un repas? 
- Quel sens donner à la « prise en 
charge extra-hospitalière », ambula­
toire donc à domicile, pour quel­
qu'un qui n'a pas de toit? 
- Quelles peuvent être la prise en 
charge de sa propre sexualité, la 
protection de ses partenaires, pour 
quelqu 'un à qui aucune liberté in­
dividuelle n'est reconnue? 
- A quelle réalité quotidienne peut 
renvoyer une prescription de nou­
veaux antirétroviraux, aussi perfor­
mants seraient-ils, à un patient qui 
n'a, à sa sortie d'hôpital, pas les 
moyens d'acquérir les éléments de 
base de son traitement? 
- Quelle aide peut-on apporter aux 
personnes attei ntes par le sida si 

celles-ci sont socialement discri­
minées et rejetées ou enfermées car 
jugées coupables? 
Ainsi, à travers le sida, est-ce le com­
bat pour la défense des droits de 
l'homme qui se trouve posé. Lutter 
contre le sida, c'est donc, par-delà la 
prise en charge médicale et sociale 
des malades, lutter contre les stigma­
tisations, les discriminations et toutes 
les formes d'exclusion. 
Au-delà d'un consensus superficiel 
sur les nécessités de la lutte contre 
le sida, quels sont les engagements 
rendus visibles par ceux qui pren­
nent les décisions dans le champ de 
la santé publique? Quelles sont les 
orientations de la politique de pré­
vention face à l'épidémie de sida? 
Force est de constater que tout est 
loin d'être gagné et que les risques 
de dérive sont inquiétants: 
- Contrô les str icts de la séropo­
sitivité des personnes désirant entrer 
dans certai ns pays (interdiction 
d'entrée en Russie, en Irak, en 
Afrique du Sud, en Bavière mais 
aussi aux Etats-Unis, etc.). 
- En France, il n'y a pas très long­
temps, proposition d'un texte légis­
latif instaurant le dépistage systé­
matique des séropositifs. 
- Au Québec, projet de fichier des 
séropositifs et des personnes attein­
tes du sida. 
- Multiplication des obstacles aux 
campagnes d'information et de pré­
vention, pour des raisons idéologi­
ques ou religieuses (difficulté de dif­
fuser une information ou de mettre 

en place des distributeurs de préser­
vatifs dans les lycées par exemple). 
- Contradictions et hypocrisies dans 
l'appli cation des législations sur 
l'accès aux soins pour les personnes 
en difficulté : en France, par exem­
ple, il arrive que le personnel ayant 
à accueillir les « publics démunis » 
soit pris dans les contradictions exis­
tant entre la nouvelle loi sur l'aide 
médicale et la législation visant à 
contrôler les flux migratoires. 
- Déni des réalités, lorsque dans les 
prisons, en lieu et place d'une infor­
mation sur les pratiques à risques et 
d'une mise à disposition d'outils de 
prévention, on reste enfermé dans 
le silence face aux prisonniers qui 
pourtant vivent dans l'univers péni­
tencier avec leur sexualité et leur 
rapport à la drogue. 
N'oublions pas, enfin, que si nous 
n'y prenons pas garde, nous ri s­
quons de reproduire nous aussi, par 
la logique de réponses « hyper­
spécifiques » pour publics « très 
ciblés », cette stigmatisation et cet 
enfermement que nous dénonçons. 

Des structures 
antérieures à l'épidémie 

L'intitulé même du congrès pose 
problème : par « prise en charge 
extra-hospitalière», faut-il entendre 
qu'il existe un univers «extra-hospi­
talier» et donc un univers « intra­
hospitalier », séparés par des murs? 
Faut-il entendre qu'il existe un de­
hors et un dedans sans communica­
tion possible? Ne serait- il pas pos­
sible d'envisager que le dehors et le 
dedans ne font qu 'un et que notre 
tâche est justement de faire tomber 
ce mur «réel » ou «imaginaire»? 
Notre travail ne serait-il pas de tisser 
des réseaux de so ins diversifiés 
(comprenant l'hôpital, les soins à 

1 domicile, l'a ide sociale, les aides à 
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la vie quotidienne) tendant à une 
prise en charge intégrée dans la vie 
de la cité ? La notion de « service 
communautaire», chère aux anglo­
saxons, et plus particulièrement à 
nos hôtes québécois, n'est-elle pas 
un modèle de réponse à ces 
questions? 
De ce point de vue, l'échange avec 
les Québécois a été particulière­
ment fructueux et instru ctif : en 
effet, à l'inverse de la France où 
c'est le sida qui a joué le rôle de 
déclencheur, les CLSC (Centres lo­
caux de service commu nautaire), 
qui existent au Québec depuis une 
vingtaine d'années, se sont adaptés 
aux nouveaux besoins nés de l'épi­
démie et à la nécessité d'un travail 
d'information et de prévention. Ces 
structures se sont trouvées réactua­
lisées et dynamisées depuis l'appa­
rition du sida, mais elles lui préexis­
taient et bénéficiaient d'une expé­
rience que nous n'avons pas. 
Cardons-nous toutefois d'idéaliser 
le «modèle » canad ien. Si l'exis­
tence d'un mouvement commu­
nautaire fort et structuré est souvent 
un atout pour les réseaux médicaux 
et sociaux, ce mouvement masque 
mal les fa iblesses de la prise en 
charge politique du problème dans 
les pays anglo-saxons (manque de 
solidarité socia le, individualisme, 
faiblesse des mouvements sociaux 
et syndicaux, limites de la prise en 
charge par l'Etat, etc.). 
Mais le sida est toujours un drame 
individuel! C'est ce qu'a souligné la 
présence d'un grand nombre de 
« personnes vivant avec le VIH/sida» 
parmi les intervenants. Le sida fait 
peur! Le manque de lisibil ité et 1 

d'information sur les connaissances 
existantes laisse la place au bruit et 
à la rumeur, sur ce terreau fertile se 
développent les fausses informa­
tions et la peur. La difficulté à faire 
passer une information révélatrice 
de ses propres doutes est peu rassu­
rante pour les professionnels com­
me pour l'ensemble des citoyens. 
La maladie et la souffrance de 
l'autre engendrent le stress pour les 
soignants comme pour les familles 
et l'entourage des malades. 
Cette souffrance, cette émotion, 
nous devons « l ' in tégrer» et la 
« digérer» afin d'être au clair avec 
nous-mêmes. Cette souffrance, nous 
devons la garder en mémoire, pour 

nous former, pour former et infor­
mer l'ensemble de nos concitoyens, 
pour construire nos propres re­
mèdes, pour être à l'aise dans nos 
têtes et dans nos corps, sous peine 
de ne plus être capable d'a ider 
l'autre. N'oublions pas la souffrance 
de l'entourage et des familles qui 
assument la charge affective et ne 
doivent en aucun cas être trans­
formés en « auxi liaires de santé». 
N'oublions pas que cette souffrance 
peut être pire chez celui qui, isolé, 
en l'absence de tout entourage, ne 
peut ni la partager ni même la dire. 
N'oublions pas que les « personnes 
vivant avec le VIH/sida» ne sont pas 
toutes des malades, et qu 'il nous 
faut les accepter comme elles sont, 
que le sida entraîne chez elles une 
réaction combative, de désespoir 
ou de colère. 
«Nous n'avons pas le droit de bana­
liser la souffrance ... N'oublions ja­
mais les souffrances que nous avons 
expérimentées avant d'être capables 
de parler, même lorsque c'était sous 
le sceau de la confidentialité. Rappe­
lons-nous le choc que nous avons 
vécu lorsque nous avons, nous­
mêmes, appris notre séropositivité. 
Rappelons-nous l'émotion vécue 
lorsque, pour la première fois, un de 
nos proches nous a révélé qu'il était 
séropositif, et interdisons-nous de 
réagir avec une émotion différente, 
avec une sensibilité moindre, lors­
que cela se produit encore une fois. 
Rappelons-nous toujours que nos 
lieux de travail sont des lieux intimi­
dants, et sachons, par nos compor­
tements, contrer cet effet lorsque 
celui qui veut se délivrer du silence y 
entre pour la première fois. » C'est 
ainsi que Jean-Pierre Belisle, porte­
parole du congrès, terminait son 
intervention. Puissent cette douleur, 
cette émotion nous aider à cons­
truire et à proposer des réponses 
adaptées aux besoins de chacun. 
C'est à ce prix que nous pourrons 
permettre aux personnes atteintes 
par le sida d'occuper toute leur 
place, et d'assumer de façon indi­
viduelle ou collective leur propre 
histoire. 

* Enseignant, vice-président du 
réseau Ville-hôpital Créteil. 

** Médecin généraliste, 
coordinateur médical du réseau 

Ville-hôpital Créteil. 

PUBLICATIONS 

Un index des essais thérapeutiques en cours 

DANS LE cadre de son programme 
d'information sur la recherche, 

l'association Arcat-Sida publie à la fin 
du mois de septembre un index des 
essais thérapeutiques conduits en 
France sur l'infection par le VIH. Cet 
index est une mise à jour des infor­
mations du Répertoire des essais thé­
rapeutiques paru en janvier 1995, 
dans l'attente de la prochaine édition 
de celui-ci. Il rassemble des infor­
mations su r 72 essais en cours de 
réalisation au 31 juillet dernier. Pour 
chaque essai, figurent son titre, ses 

objectifs, le nom des produits éva­
lués, le nombre de participants inclus 
et prévus et les noms du promoteur 
et de l'investigateur principal. On dé­
nombre notamment 29 essais éva­
luant des antirétroviraux, 21 concer­
nant des infections opportunistes et 
sept sur des pathologies tumorales. 

« L'index des essais thérapeutiques en 
France» est disponible auprès de 
l'association Arcat-Sida, 13, bd de 
Rochechouart, 75009 Paris. 
Commandes par courrier ou par fax 
(au 49 70 85 99). 

Prévention des infections opportunistes: 

LE US Public Health Service amé­
ricain vient de publier un recueil 

de recommandations pour la pré­
vention des infections opportunistes 
chez les personnes infectées par le 
VIH (1). Réalisé sous la coordination 
des Centers for Disease Contrai and 
Prevention (CDC) et du National 
lnstitute of Health et avec la coopé­
ration de l'lnfectious Diseases So­
ciety of America, ce recueil présente 
pour chacune des dix-sept infections 
opportunistes définissant le sida une 
série de recommandations pra­
tiques: comment éviter l'exposition 
à l'agent pathogène, la prophylaxie 
primaire de l'infection et la pré­
vention des rechutes. En cas d'échec 
du traitement de première intention, 
les alternatives (quelles soient éta­
blies ou en cours d'évaluation) sont 
présentées. Des informations com­
plémentaires sont également indi­
quées pour les enfants et les femmes 

enceintes. La fin du document com­
prend une synthèse de toutes les 
précautions à su ivre pour éviter 
d'être exposée aux agents patho­
gènes, que ce soit au cours de la vie 
sexuelle, dans l'environnement, dans 
l'a limentation ou à l'occasion des 
voyages. Ce recuei I tout à la fo is 
complet et pratique s'adresse autant 
aux médecins qu'aux personnes 
infectées par le VIH. 

F. F. 

(1) « USPHS/lDASA Guidelines for the 
prevention of opportunistic infections 
in persans infected with human 
immunodeficiency virus», Morbidity 
and Mortality Weekfy Report, vol 44, 
RR-8, 14 juillet 1995. Ce document 
est également disponible auprès des 
Centers for Disease Contrai and 
Prevention, National Aids 
Clearinghouse, 
P.O. Box 6003, Rockville, 
MD 20849-6003, United States. 

Numéro pilote d'un bulletin épidémiologique européen 

LE NUMÉRO zéro d'un bulletin eu­
ropéen sur les maladies transmis­

sibles, baptisé « Eurosurveillance », est 
adressé durant ce mois de septembre 
à plus de 12 000 personnes en 
Europe. Celles-ci devront, en re­
tournant un questionnaire, fa ire part 
de leurs observations et suggestions 
sur cette initiative financée par la 
Commission des communautés euro­
péennes. En fonction des retours 
obtenus, il sera décidé de poursuivre 
ou pas l'expérience. L'objectif du 
groupe de travail franco-anglais qui 
prépare ce projet est de lancer une 

publication mensuelle dès le début 
de l'année 1996. Le contenu sera 
composé de données provenant des 
réseaux de surveillance des maladies 
transmissibles, des résultats d'en­
quêtes épidémiologiques et d'infor­
mations d'intérêt international parais­
sant dans les bulletins nationaux. 

Les personnes intéressées qui 
souhaitent recevoir le numéro zéro 
d'Eurosurvei/lance peuvent s'adresser 
à Françoise Reboul-Salze, hôpital 
national de Saint-Maurice, GESES, 
14, rue du Val d'Osnes, 94115 Saint­
Maurice. Fax : 43 96 50 81 
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PSYCHOLOGIE ========================================== 

L'aveu de la séropositivité : entre 
compulsion à dire et mur du secret 
Une étude menée parmi des patients 
consultant à l'hôpital éclaire les consé­
quences de la divulgation de la séropo­
sitivité. De manière générale, le « coût 
de l'aveu» s'équilibre avec le bénéfice 
de la confidence, sauf pour une petite 
minorité, qui vit « murée dans le secret». 

L 
ANNONCE de la séropositivité, 
pour plus des trois quarts des 
patients de notre échantillon 
(voir encadré p. 20), s'est ac­

compagnée de consei ls sur les conduites à 
adopter dorénavant, en particulier les 
précautions sexuelles. Soixante-trois pour 
cent d'entre eux ont reçu le conseil de res­
ter discret à propos de leur séropositivité, 
voire de ne pas en parler à leur entourage. 
Pourtant, près de 92 % des personnes inter­
rogés en ont pa rlé à une personne au 
moins: à des amis (29 %), aux parents 
(17,6%), à la fratrie (14%), à un médecin 
traitant non spécialiste du VIH (10 %), au 
conjoint (8 %) (1 ), etc. Les trois quarts ont 
demandé à leur confident de garder le 
secret sur ce qu 'i ls venaient de leur an­
noncer, certains en précisant quelles per­
sonnes ne devaient surtout pas être infor­
mées. D'autres n'ont pas jugé uti le de faire 
état de cette attente qui, pour eux, allait de 
soi. Néanmoins, le tiers des patients a eu 
connaissance d'indiscrétions et 18 % Beaucoup de 
en soupçonnent. Par ailleurs, nombre 
d'entre eux (83 %) souhaitent que des patients interrogés 
personnes cibles bien précises ne soient 

pas informées. Parmi les 88 réponses souhaitent que des 
obtenues sur cet item, 32 % concer-
nent les parents, 28 % le milieu profes-
sionnel, 19 % la famille, 1 o % les en- personnes bien 
fants, 5 % les personnes « mal infor-
mées », 4 % les amis et 2 % la police. précises ne soient 
D'autres encore expliquent qu'ils vou-
draient beaucoup pouvoir livrer leur pas informées de 
secret à quelqu'un en particulier, mais 
considèrent que c'est impossible. leur séropositivité. 

Très rares donc sont les patients qui 
gardent le silence sur leur contamina­
tion. Cela ne signifie pas pour autant 
qu'ils se confient à n'importe qui. En affi­
nant un peu les réponses, on constate 
qu'à côté des confidents, il y a ceux que 
l'on désirerait informer sans oser le faire, 
et ceux que l'on veut maintenir dans 
l'ignorance. Les confidents sont de fait les 
amis et la fratrie. Ceux auxquels on veut 
épargner l'aveu sont plutôt les parents 
âgés et les enfants. Enfin, c'est surtout le 
mi lieu du travail qui doit rester dans 
l'ignorance - ce qui reflète assez bien 
l' idée répandue que divu lguer un tel 
secret présente un risque professionnel. 

Différentes études (souvent américai­
nes) ont déjà traité ces questions, bien 
qu'elles soient peu comparables à la nôtre, 
dans la mesure où les sujets interrogés 
étaient en majorité des homosexuels, et où 
elles utilisaient des questionnaires fermés 
pour étudier les personnes cibles. Cela 
étant, elles confirment ces distinctions. 
Selon Marks (2), les patients se livrent d'au­
tant plus volontiers que leurs confidents 
sont eux-mêmes homosexuels, séropositifs, 
ou qu 'i ls connaissent déjà l'orientation 
sexuelle du sujet. Et d'après Stempel (3), 

une deuxième vague de confidences inter­
vient lorsque la détérioration physique 
devient manifeste au malade. 

Quand, pourquoi , 
et à qui se confie-t-on? 

Parler de sa sé ropositivité ne signifie 
pas non plus que l'on se confie n'importe 
quand. En effet, l'aveu intervient immé­
diatement dans 42,5 % des cas, dans le 
mois qui suit l'annonce pour 21 %, et au­
delà d'un an pour 24%. D'après les sujets 
eux-mêmes, cette annonce est le produit 
d'une décision réfléchie (dans 53 % des 
cas); elle peut aussi se produire au dé­
cours d'un moment dépressif (29 %), ou 
fortuitement (14 %), par exemple lors 
d'une émission télévisée consacrée au 
sida. Si, dans près de la moitié des cas, 

l'aveu paraît donc plutôt le fait d'un état 
affectif ou de contingences extérieures, il 
semble néanmoins, à y regarder de plus 
près, qu'opère presque toujours une sorte 
de « compu lsion à dire », qui pousse le 
sujet à livrer un secret trop lourd pour ne 
pas être un tant soit peu partagé. 

Enfin, sur 107 répondants, 69 n'infor­
ment pas leur(s) partenaire(s) sexuel(s) de 
leur sérologie pour différentes raisons: 23 
n'ont pas de relations sexuelles, 22 ont un 
partenaire « déjà au courant», 12 « ne 
disent rien », mais << prennent des précau­
tions pour protéger l'a utre», et 12 ne 
donnent pas d'explication à leur silence. 
On remarque par ailleurs que les ex-par­
tenaires sexuels prévenus ne représen­
tent que 3,6 % des réponses et 11 % des 
répondants. 

Ces données ne correspondent qu 'en 
partie aux notions que l'on avait acquises 
jusqu 'alors. Ainsi Defeu (4) avait-il consta­
té que 89 % des consultants séropositifs 
de centres de soins disaient avoir parlé 
de leur séropositivité à au moins une 
personne, et que 82 % affirmaient en 
avoir informé leur(s) partenaire(s) dans le 
mois suivant le diagnostic. Ce qui n'était 
pas une petite affaire, puisque dans la 
moitié des cas, la confidence n'avait pas 
été gardée, et que 21 % des sujets avaient 
ensuite été quittés par le partenaire en 
question. De son côté, Moore (5), étudiant 
une cohorte de 130 hétérosexuels séro­
positifs dont la ou les partenaires étaient 
négatives, avait montré que seuls 31 % 
d'entre eux avaient informé de leur séro­
logie toutes leurs partenaires sexuelles. 

Il y a certainement un rapport, qui a 
été souligné par certains auteurs, entre le 
fait de confier, ou non, sa séropositivité et 
la crainte de contaminer. De celle-ci paraît 
témoigner, dans notre étude, le nombre 
des patients qui n'ont plus de relations 
sexuelles (21 %) et de ceux qui «prennent 
des précautions». Klitzmann dégage cinq 
types d'attitudes vis-à-vis des partenaires 
sexuels (6), qui participent toutes plus ou 
moins d'une stratégie de protection des 
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partenaires: ceux qui disent, ceux qui 
ne disent rien, ceux qui en parlent de 
manière indirecte (par exemple, mention­
ner que son amant est mort du sida), 
ceux qui donnent de fausses informa­
tions, enfin ceux qui s'abstiennent de 
toute relation sexuelle. Mais il nous 
semble, pour notre part, à la fois difficile 
d'interpréter de manière univoque l'arrêt 
des relations sexuel les, et de prendre au 
pied de la lettre le discours sur les précau­
tions employées, qui, dans ce contexte, 
est forcément aussi le reflet de ce que les 
patients jugent « devoir » répondre. 

Les incidences 
de l'aveu 

Ajoutons enfin que si nous avons choisi 
pour l'acte de se confier d 'employer le 
terme «d'aveu », c'est parce qu'il semble 
bien renvoyer, quoiqu'on puisse en dire et 
s'en défendre, à l' idée d'une faute et 
d'une culpabi lité. Ce qui n'est d'ailleurs 
pas spécifique à l'infection VIH, même si 
celle-ci met particulièrement l'accent sur 
cette dimension - avec d'ailleurs le risque 
d 'établir une discrimination entre les 
«mauvais » séropositifs et les «bons », vic­
times des produits sangu ins et du corps 
médical. Que les sujets atteints d'une ma­
lad ie grave puissent être perçus comme 
responsables de leur état avait déjà été 
sou ligné en 1970 par Rothschild (7); et 
que, bien avant l'apparition du sida, cela 
puisse provoquer un véritable processus 
de stigmatisation, l'avait été par Goff­
man (8). A quoi Laryea (9) rajoute l'hypo­
thèse que celui qui ne parle à personne 
de sa séropositivité est dominé par l' idée 
de sa propre mort et incapable d'affronter 
l'éventualité même d'un rejet social. 
Cent treize personnes ayant fa it l'aveu de 
leur séropositivité ont jugé les effets de 
cette condu ite: 47 o/o s'en sont trouvées 
soulagées et disent ne rien regretter, 27o/o 
n'en ont tiré ni soulagement ni regret, et 
26 o/o ont des sentiments mitigés. Ce 

soulagement peut être durable, bref, Très peu de patients 
ou accompagné d'angoisse, de ma-
laise, de tristesse, sentiments égale-
ment ressentis par certains de ceux ont strictement 
qui n'ont pas trouvé d 'avantages à 

leur confidence. gardé le secret de 
En fa it, selon les répondants, ce 

peut être aussi bien le fa it de parler, 
que celui de se taire, qui est jugé bé- leur séropositivité et 
néfique. Pour certa ins, c'est de s'être 

confié à un interlocuteur bien précis continuent de vivre 
qui est source de réconfort. Confier 
sa séropositivité n'apporte donc pas 
toujours de soulagement. Cela pro- seuls avec. 

voque souvent auss i des regrets, soit 
parce que l'autre prend mal la nouvelle, 
soit parce que le désarroi qu 'elle occa­
sionne chez lui s'avère finalement un far­
deau supplémentaire à porter. Hays (10) 

avait déjà évoqué à ce propos le « coût 
de l'aveu» : atteinte de l'ego et baisse de 
l'estime de soi, c'est-à-d ire une remise 
en cause narcissique. 

Quatorze sujets disent n'avoir parlé à 
personne de leur séropositivité. Mais, 
pour huit d'entre eux, il s'avère qu 'un 
proche était au courant, par exemple le 
conjoint ou les parents d'un hémophile 
présents au moment de l'annonce. Fina­
lement, dans notre enquête, seules six 
personnes (3,5 o/o) ont gardé strictement 
le secret de leur séropositivité et conti­
nuent à vivre seu les avec. Les quatorze 
patients qui disent n'avo ir rien confié 
sont tous des hommes, plus âgés que le 
reste de la population étud iée, et ayant 
une connaissance de leur séropositivité 

plus récente. lis ava ient presque tous 
reçu des consignes de discrétion. 

La peur du rejet, la crainte de voir se 
modifier les relations aux autres, le désir 
de les protéger des conséquences d'une 
telle révélation, et celui de se protéger 
soi-même, sont essentiellement évoqués 
pour expliquer ce silence. Mais ces rai­
sons peuvent bien sûr faire écran à 
d 'autres, plus profondes. Hays (11) les 
avait déjà relevées, mais sans supposer 
néanmoins qu'elles pouvaient n'être que 
des «raisons-écran». 
Nous avions laissé aux patients interrogés 
la possibilité d'indiquer quels conseils ils 
souhaiteraient donner aux personnes 
nouvellement contaminées. Nous avons 
obtenu 259 réponses différentes. Cer­
ta ins estiment ne pas pouvoir le faire, eu 
égard à la singularité de chaque cas 
(10 o/o). Les autres préconisent~e 
«garder le moral et bon espoir» 
(30 o/o), de « se faire soigner et 
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fa ire confiance aux médecins » 
(27 o/o), « d'essayer de vivre nor­
malement et de profiter de la 

vie» (25 o/o), enfin, et tout à la fois, de « ne 
pas rester seul » et pourtant « de rester 
discret » (18 o/o). A notre connaissance, 
aucune étude rapportée jusqu 'à présent 
dans la littérature ne fait état d'une telle 
question. Par leurs réponses, nos patients 
témoignent d 'abord de leur di fficulté à 
vivre avec la contamination. Nombreux 
sont ceux qui tentent d 'exprimer qu ' il 
n'existe pas, en la matière, de «recette» et 
que les réponses ne valent qu 'en fonction 
de la problématique de chacun, et du 
contexte familial et social qui est le sien. 

On remarquera que les consei ls pro­
posés, y compris celui de discrétion, sont 
applicables à toutes les maladies à carac­
tère létal. En effet, ce qui est là en jeu est 
certainement davantage la représenta­
tion de ces maladies dans le corps social 
que leur « réalité médicale». Ce point 
ava it déjà été mis en évi dence par 
Holland (12), dans une étude effectuée 
dans vingt pays à propos du cancer. 

Ainsi l'aveu que l'on est atteint d'une 

maladie grave pose+il problème, quelle 
que soit la maladie. Dans le cas du VIH, 
les personnes cibles semblent pourtant 
différentes de celles citées dans d'autres 
pathologies, où les proches parents sont 
généralement les premiers informés. Ce 
qui tend à confirmer le fait que révéler sa 
séropositivité revient encore, la plupart du 
temps, à fai re la confidence la plus intime 
- à révéler sa vie la plus secrète. 

Le résultat le plus net de cette étude 
est qu 'en fa it l'écrasante majorité (92 o/o) 
des patients confient qu'ils sont séropo­
siti fs, qu 'ils le font relativement rapide­
ment après en avoir été eux-mêmes in­
formés, enfin que très rares (3,5 o/o) sont 
ceux qui vivent dans un secret complet, 
et donc dans l' isolement psychique que 
celui-ci peut induire. Ce résultat est d'au­
tant plus signi ficatif que la moitié d'entre 
eux avaient reçu des recommandations 
de discrétion lorsqu 'il leur avait été signi­
fié leur contamination - moment particu­
lièrement sensible s' il en est. Ces « confi­
dences » ne sont pas pour autant néces­
sairement bien vécues. Elles présentent 
incontestablement une dimension cathar-

Le profil des patients étudiés 
Cette recherche s'est déroulée entre octobre 1990 et avril 1991. Un auto-questionnaire de 50 items étai t 
présenté aux consultants séropositifs d'un hôpital de jour dépendant d'un CHU de la banlieue sud de 
Paris. La très grande majorité - soit 174 personnes - des patients que nous avons contactés a accepté 
(leur anonymat étant garanti) d'y collaborer, ce dont nous les remercions ici. On pourra trouver dans la 
revue AIDS Care de fin d'année 95 l ' intégralité des résultats de l 'étude, ainsi que toutes les précisions 
concernant les méthodes utilisées et les caractéristiques de la population touchée. 
Notre premier acquis est d'avoir réalisé une photographie de cette dernière. Elle est plus hétérogène que 
l 'on ne pouvait s'y attendre, présente une moyenne d'âge de 34 ans, et est marquée par la présence relati­
vement importante des femmes (29 %), ce qui la distingue notablement de celle qui avait été surtout 
étudiée jusqu 'alors dans cette perspecti ve (communauté homosexuelle cali fornienne). Les modes de 
contamination sont habituels: toxicomanie (39 % ), homosexualité ou bisexualité (29 % ), rapports hétéro­
sexuels (18 %), produits sanguins (10 %). La plupart des patients sont de nationalité française; près de la 
moitié vivent avec un partenaire de façon stable; 37 % ont des enfants. Lorsque leurs parents sont encore 
vivants, ils ont davantage de contact avec leur mère qu 'avec leur père. Les deux tiers d'entre eux 
travai llent. Parmi ceux-ci, deux tiers ont beaucoup de contacts profess ionnels, mais une grande partie des 
autres se plaint de son isolement. Plus de la moitié des patients a des activités sociales extraprofes­
sionnelles : sportives, amicales ou au sein d'associations. Mais 21 % considèrent qu 'ils n'ont pas d'amis 
proches. Enfin, 58 % sont suivis par un médecin traitant, 15 % par un psychothérapeute et 53 % se disent 
soutenus par quelqu 'un d'autre. 
Globalement, donc, nos patients paraissent assez bien entourés; rares sont ceux qui disent être totalement 
isolés. À noter pourtant qu'un tiers d'entre eux ne connaissent aucun autre contaminé, ce qui va plutôt à 
l 'encontre de la notion jusque-là admise de groupes «à risques», à fort tissu relationnel. Ainsi en va-t-il 
certainement, par exemple, de certains hétérosexuels, qui sont parfois dépistés tardivement et fortuitement. 
Près de 69 % des sujets ont appris qu' ils étaient séropositifs à l 'occasion d'un dépistage volontaire, 19 % lors 
d'une hospitalisation, 5,5 % lors d'un don de sang, et 5,5 % à l 'occasion d'une grossesse. En moyenne, ils 
connaissent leur contamination depuis 34 mois. La plupart du temps, l 'annonce leur en a été faite au cours 
d'un entretien. Mais il y a des exceptions, regrettables, à cette règle : 8 % des patients ont reçu leur résultat 
par courrier, 4 % par téléphone et l 'un d'eux dit « /' avoir lu seul sur le tronoir ». C'est un médecin qui a 
communiqué les résultats (79 % des cas) ou un laboratoire d'analyses (16 %), et un tiers des patients ont 
alors gardé contact avec ce médecin. 

tique, mais celle-ci, comme toujours, n'est 
pas forcément durable et n'apporte pas le 
rée l soulagement que l'on pouva it en 
attendre. Le moment, les circonstances et 
la nature de ces confidences ne peuvent, 
d'autre part, être mis en relation franche 
avec le mode de contamination des pa­
tients, et n'ont que des rapports indirects 
avec leur environnement relationnel et le 
degré d'évolution de leur maladie. Elles ne 
son t pas touj ours fa ites , enfin , aux 
personnes auxquelles le sujet désirerai t 
véritablement s'adresser. 

Limites des recommandations 
et autres suggestions 

Que peut-on déduire de tous ces élé­
ments ? A notre sens, que l'aveu de la 
séropositivité renvoie avant tout à une 
dimension subjective, parce qu 'il inter­
vient du fa it de la pression psychique qui 
s'exerce sur les sujets, qu 'il correspond à 
une forme d'exutoi re (pas toujours très 
bénéfique, d'ailleurs), et qu ' il est donc 
essentiellement- et ce, quelles que soient 
les rationalisations qu'on peut lui trouver 
après coup - de nature compulsive. 

Aussi, est-ce à cette aune qu'il convient 
de mesurer les incidences psychiques de 
l'aveu. Qu'il n'apporte pas aux sujets qui 
s'y livrent les bénéfices attendus est une 
chose - que l'on appréciera différem­
ment suivant qu 'on la considère comme 
la conséquence d'une décision réfléchie, 
ou comme l'effet d'un mouvement irré­
pressible et compulsif, c'est-à-dire quasi 
nécessaire au sujet. Doit-on en conclure 
que toute recommandation de discrétion, 
associée à l'annonce faite au patient qu'il 
est séropositif, est à proscrire? Ou même, 
comme tend à le fa ire le département 
de la Santé aux Etats-Unis dans ses di­
rectives (13), conseiller systématiquement 
aux patients de parler autour d'eux de 
leur statut VIH ? Là aussi, la questi on 
nous semble mal posée. Car il ne s'agit 
pas tant, pou r le médecin qui informe 
un patient de son diagnostic, de lui sug­
gérer telle ou te lle atti tude, que d 'être 
conscient des conséquences psychiques 
que peut avoir cette annonce, et de per­
mettre alors au patient de les anticiper et 
de s'y préparer au mieux. 

L'une de nos hypothéses de départ 
était celle-ci : le fait que les patients ré­
vèlent ou non leur séropositivité consti­
tue un indicateur important quant à la 
manière dont ils vivent leu r maladie, dont 
ils s'en arrangent- ou non. On saisit bien, 
à présent, que la question ne se pose plus 
comme te lle, puisque presque tous les 
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Le remboursement 
des compléments nutritionnels 

Malgré le 100 %, une partie du coût 
des compléments nutritionnels est souvent 

à la charge des patients. En fait, le forfait de 
remboursement ne tient pas compte des coûts 

de fabrication qui diffèrent selon le type de 
produits. De plus, il faut compter avec les 

marges des grossistes et des pharmaciens. 

AR_CAT 
s D A 

rescrits sur ordonnance 
aux personnes dénutries 
et infectées par le VIH, 

les compléments nutritionnels sont 
remboursés sur la base d'un forfait 
(le Tarif interministériel de presta­
tions sanitaires, ou TIPS), à raison 
de 4,60 francs pour 100 calories. 
Par exemple, un produit comme le 
Tonexis'", qui contient 200 calories, 
sera remboursé 9,20 francs. Ce­
pendant, il est facile de constater 
que la plupart des officines propo­
sent les compléments nutrition­
nels à des prix dépassant le TIPS. 
Par exemple, une pharmacie du 
XVI' arrondissement à Paris vend 
83 francs le pack de six canettes 
de Tonexis'" que la Sécurité so­
ciale rembourse 55,20 francs. Le 
reste de la somme est à la charge 
du patient, sauf s' il est adhérent 
d'une mutuelle. 
« Ces dépassements du TIPS so/11 
variables et reflètent une disparité 
des prix de revient des produits », 
explique une responsable du 
service achat au CERP, un des 
trois premiers grossistes spécia­
lisés en France. M. Loriot, chef de 
produit aux laboratoires Nutricia, 

confirme cette information : « Ini­
tialement conçu pour des produits 
hypercaloriques prescrits aux per­
sonnes atteintes de mucovisci­
dose , le TIPS prévoit un rembour­
sementfo,faitaire calorique. Chez 
Nutricia , et je pense que c'est le 
cas chez les autres fabricants, ces 
préparations hypercaloriques so/11 
généraleme/11 vendues aux gros­
sistes à des prix inférieurs de 30 à 
40 % au TIPS. En revanche, les 
spécialités hyperprotidiques, et 
plus encore les compléments hy­
drolysés (produits «prédigérés »), 
ont des coûts de fabrication plus 
élevés. Les laboratoires les ven­
de/11 donc aux grossistes à des 
prix proches ou équivalems au 
TIPS. » Ce forfait existe depuis 
l 991. Or, depuis cette date, son 
montant n'a pas été réévalué, pas 
plus que sa structure n'a été adap­
tée aux différents types de pro­
duits existant sur le marché. « Il 
serait nécessaire de proposer des 
taux de remboursement distincts 
pour les produits hypercaloriques, 
les produits hyperproridiques et 
les produits hydrolysés », estime 
ainsi M. Loriot. 
Au prix du fabricant s'ajoute la 
marge du grossiste, celle du phar­
macien (qui oscille entre l ,2 et 1,8 
fois le prix du produit) et la TVA 
(5,5 %), ce qui explique les dépas­
sements en officine. Toutefois, sous 
la pression des associations, quel­
ques laboratoires ont récemment 

baissé certains prix de vente. C'est 
le cas notamment du Nutridrink'" 
(laboratoires Nutricia), qui a baissé 
de plus de l l % en décembre 
dernier, et du Nutrigyl'" (Jacque­
maire) depuis le mois d'avril (l ' im­
portance de la baisse n'a pas été 
précisée par le laboratoire). 

Livraison 
à domicile 

L'une des possibilités pour ne pas 
payer le dépassement du TIPS, et 
même d'éviter d'avancer les frais 
d 'achat, est de s'adresser à la so­
ciété Caremark(l). Celle-ci achète 
directement les compléments nu­
tritionnels aux laboratoires, au 
même prix que les grossistes, et 
les fournit directement aux pa­
tients. Les produits sont livrés une 
fois par mois à leur domicile et ce, 
dans toute la France. Pour bénéfi­
cier de ce service, il faut fournir une 
ordonnance prescrivant les complé­
ments alimentaires, une photoco­
pie de sa carte de Sécurité sociale 
attestant d'une prise en charge à 
100 %. Le patient n'a rien à payer: 
Caremark se fait rembourser direc­
tement auprès des caisses d'assu­
rance maladie. 

Nathalie Chahine, avec 
Florence Carton de Grammont 

(Arcat-Sida) 

(1) Caremark: (1 ) 69-33-79-33 
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Le portage 
des repas à domicile 

Faire les courses et préparer ses repas peut devenir difficile pour les personnes infectées 
par le VIH quand elles sont affaiblies et qu'elles ne sont pas prises en charge par une 

structure d'hospitalisation classique ou à domicile. Mais en région parisienne comme en 
province (1), il est parfois possible de se faire livrer des repas chez soi ou de faire appel 

aux services d'aide à domicile. 

es services de livraison 
de repas à domicile exis­
tent depuis longtemps 

pour les personnes âgées; ils sont 
fournis par les bureaux d'aide so­
ciale de certaines mairies aux per­
sonnes résidant dans l'arrondisse­
ment ou la municipalité, ou par des 
associations. Des services équiva­
lents commencent à voir le jour 
pour les personnes infec tées par le 
VIH. Même s' ils n'ont pas l'en­
vergure des structures existant aux 

Etats-Unis (lire l'encadré sur Open 
Hand), que les patients doivent 
attendre au minimum trois jours 
entre la demande et l'arrivée des 
premiers plateaux repas, et que 
trop peu de personnes infectées 
par le VIH peuvent aujourd'hui en 
bénéficier, ces services répondent 
à des besoins concrets; leur prise 
en compte croissante devra it donc 
permettre à des initiatives de se 
développer. Voici l'état des lieux 
en la matière: 

Deux projets en gestation 
• A Paris, l'association Aides prépare l'ouverture d'un espace 
d'accueil et de service aux personnes infec tées par le VIl-f baptisé Arc­
en-Ciel. On prévoit ici de créer des serv ices pratiques d'aide à 
domicile, incluant la livraison de repas. Inauguration des locaux 
prévue en décembre 1995, les serv ices susmentionnés devant se mettre 
en place dans un second temps, probablement durant le trimestre 
suivant. 

*Arc-En-Ciel (c/o Aides Paris lie-de-France, 247 rue de Be//evi//e, 75019 Paris) 
Tél.: 42 46 27 27 

• Créée en décembre 1994, l'association Projet Food ambi­
tionne de développer des réponses pratiques aux problèmes alimen­
taires auxquels sont confrontées les personnes infectées par le VIH. 
« Dans un premier temps, courant hiver 95 , nous allons mettre en place 
un circuit de distribution de produits alimentaires (conserves, surgelés) 
et d'hygiène ( eau de Javel, détergent misse/le, etc. ), et concevoir et dis­
tribuer des fiches d' information nutritionnelles. Quand ces structures 
seront bien rodées , il sera alors possible d'envisager le portage des 
repas à domicile », résume adia Voinov itch, responsable de l'asso­
ciation. Mais, pour l'heure, le projet doit encore trouver les fonds 
nécessaires et un local adapté .. . 

*Projet Food, Tél. : (16) 1 45 86 50 51 - fax : 53 68 88 89 

• L'association Vaincre Le 
Sida (VLS) livre des repas aux 
personnes habitant Paris depuis au 
moins trois mois. VLS a signé une 
convention avec la mai rie de Paris 
lui permettant d'assurer la livrai­
son de repas préparés par deux 
restaurants Emeraude. Les menus 
sont fi xes, mais la convention per­
met d'adapter les repas à des be­
soins nutritionnels spécifiques 
(sans sel, régime pour diabé­
tiques, repas hachés, mixés etc.) 
ou au goût des personnes, en 
remplaçant par exemple un plat de 
poisson par de la viande. Le ser­
vice fonctionne tous les jours, y 
compris durant les mois d'été, et a 
permis de livrer plus de deux 
mille repas depuis sa création en 
novembre 1994. L'un ou les deux 
principaux repas sont livrés une 
fois dans la journée ; ils se présen­
tent sur des plateaux avec des 
barquettes à réchauffer. Seul pro­
blème : le délai entre la demande 
et la livraison du premier repas, de 
l'ordre d' une semaine. Pour béné­
ficier de ce service, il n'est pas be­
soin de se déplacer : la demande et 
l'évaluation des besoins se fa it par 
téléphone, la personne devant en­
suite fournir les justificati fs lors 
de la première livraison. Le prix des 
repas dépend des ressources du 
bénéficiaire, dans une fourchette 
allant de la gratuité à 23,50 F ; le 
réglement se fait à réception de la 
facture le mois suivant. Une diété­
ticienne présente quatre heures par 
semaine peut également fournir des 

conseils nutritionnels aux personnes 
qui le désirent. 

• VLS Vaincre le sida. 
41 rue Volta, 75003 Paris. 
Tél. : 44 78 75 55 
(portage des repas). 

• Certains bureaux d'aide 
sociale (BAS) de mairies qui 
proposent des services de portage 
de repas et/ou d'a ides-ménagères 
aux personnes âgées ont élargi 
leurs prestations aux personnes 
malades en général et à celles souf­
frant du sida en particulier. Ces ini­
tiatives sont encore peu nombreu­
ses. Citons l'exemple de la mairie 
de la ville de Saint-Denis (93) avec 
laquelle le réseau Ville-hôpital 93 
Ouest a signé en 1994 une conven­
tion permettant aux personnes 
malades et n'étant pas prises en 
charge par l'HAD de bénéfi cier 
des services de portage de repas et 
d'aides-ménagères de la mairie. li 
faut compter un délai de trois ou 
quatre jours entre la commande et 
la livraison du repas; les menus 
uniques ne peuvent être modulés 
selon les goûts de chacun. Mais 
depuis que cette prestation est 
disponible, une seule personne 
atteinte y aurait fait appel, ce peu 
de succès s'expliquant par un 
manque d' information, affirme la 
coordinatrice du réseau Ville-hô­
pital. Le service d'aides-ména­
gères a plus de succès; celles-ci 
peuvent préparer des repas sur 
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Cette nouvelle rubrique sur les certifi­
cats médicaux a pour but d'apporter les 
informations théoriques et pratiques 
utiles au médecin comme au patient. 
Les certificats médicaux sont des actes 
juridiques qui engagent la responsabi­
lité du médecin ; celui-ci doit être vigt, 
lant dans la rédaction de ces certificats 
pour ne pas nuire aux intérêts de son 
patient, ni enfreindre les règles déonto­
logiques et juridiques. Certains certifi­
cats sont obligatoires et quasiment 
routiniers; d'autres non. Dans les deux 

cas, le médecin doit pouvoir être l'ini­
tiateur de démarches dont l'objet est 
de favoriser la prise en charge médico­
sociale du patient. 

assureurs, administrations) qui doivent 
connaître le cadre juridique et pratique 
de leurs demandes. 
Après ceux liés à la vie profession­
nelle, nous détaillerons les certificats 
concernant les assurances, le loge­
ment, les aides sociales, l'hospitali­
sation et les soins à domicile, les 
relations avec la justice, les patients 
étrangers, la psychiatrie, les traite­
ments et la recherche, la pédiatrie, etc. 

De nombreux certificats sont établis à 
la demande du patient et certains 
exigent son accord formel ; le « béné­
ficiaire » du certificat doit donc en 
connaître les implications. D'autres 
sont réclamés, directement ou par 
l'intermédiaire du patient, au médecin 
par différents professionnels (interve­
nants sociaux, avocats, employeurs, RL et LdV 

FICHE CERTIFICATS N°1 ....................................................................................................................... . 

Les certificats de la vie 
professionnelle (1re partie) 

Le certificat d'arrêt de travail 
(pour une maladie autre que professionnelle) 

PRINCIPES 

• Responsabilité du médecin : Le médecin établit un certificat 

d'arrêt de travail lorsqu'i l considère que l'état de santé de son patient 
nécessite cet arrêt. Ce document est en effet indispensable au salarié 
pour recevoir les indemnités journalières de la Sécurité sociale. Le 
médecin doit remettre à son patient les trois volets du certif icat qui 
se présente sous la forme d'un imprimé délivré au médecin par les 

organ ismes sociaux, et y mettre son tampon, si l' imprimé n'est pas 
déjà identifié à son nom, en plus de sa signature. Pour éviter les 
certificats de complaisance, l'arrêt de travail ne doit être prescrit 
qu'après examen du malade, et en aucun cas su r la foi d 'une simple 

déclaration. 

• Responsabilité du patient: Le patient doit envoyer les deux pre­
miers volets à sa ca isse de Sécurité sociale, et remettre le troisième à 
son employeur ou à l'ANPE dans un délai de 48 heures après le 
début de l'arrêt. li au ra alors droit à des indemnités journalières sous 
forme de prestations en espèces, à l'exception des trois premiers 
jours d'arrêt qui ne sont pas pris en charge par la Sécurité sociale, sauf 
en cas de rechute d'une affection de longue durée. L'indemnisation 
est due pour chaque jour ouvrable. Si la reprise est prévue pour un 
lundi, l'indemnité est due pour le samedi et le dimanche précédent. 
Ces indemnités ne peuvent être versées qu'aux seuls sa lari és. Elles 
sont partielles et non tota les, proportionnelles au revenu dans la 
limite d'un plafond. Dans le cadre de l'arrêt maladie, le sa larié est 
soumis à un certain nombre d'obligations méd ico-sociales: 
-Observer la prescription (notamment le repos au lit ou en chambre 
s' il est prescrit). 
- Ne quitter son domicile que si le médecin l'y autori se, et se 
conformer aux horaires de la Caisse. 
- En cas d'absence lors d'une visite de contrôle, le malade est 
convoqué devant le contrôle médical de la Caisse. 

-En cas de reprise anticipée du travail, l'assuré doit prévenir la Caisse 

24 heures avant. 
- Le patient ne doit se livrer à aucun travail, rémunéré ou non, sauf 

autorisation préalable de la Caisse. 
-Le patient ne doit pas, durant l'arrêt maladie, quitter la circonscrip­
tion de la Caisse à laquelle il est rattaché, sauf autorisation. 
- Lorsque le salarié tombe malade hors de la circonscription de sa 

Caisse, il doit l'en avertir dans les 48 heures. 

PRATIQUES 

• Ne pas écrire de diagnostic: Ce document est destiné à l'em­
ployeur qui n'a pas besoin de connaître le diagnostic rendu par le 
médecin. Même si le médecin n'écrit le diagnostic que sur le volet 
destiné au service médical de la Sécurité sociale, il arrive que ce 

service envoie photocopie au service administratif, qui pas plus que 
l'employeur n'est censé connaître l'affection du malade. L'imprimé 
de la Sécurité sociale rappelle d'ailleurs que « l'indication d'un diag­
nostic n'est pas obligatoire», en dessous de la partie réservée au 
« motif médical». Le médecin peut soit ne rien écrire dans ce cadre, 
soit préciser, si tel est le cas, que on patient ne peut pas se déplacer. 
En l'absence de dossier, le service administratif de la Sécurité sociale 

peut en effet demander au service médical si l'absence du salarié est 
motivée. M entionner son incapacité à se déplacer peut ainsi éviter au 
patient d'avoir à se rendre au service médical en cas de convocation. 
• Dans le cas où le patient est dans l'incapacité de se déplacer, le 
médecin peut établir un certificat pour une personne ne pouvant se 
déplacer et se rendre à un contrôle médical. li s'agit d'un certifi cat 
facu ltatif sur papier libre à en-tête que le demandeur adressera à sa 
Caisse. 
Cependant, dans le doute, le médecin a tout intérêt à refuser ce 
certificat, pour éviter d'être accusé d'avoir fa it un certif icat de com­
plaisance. Il peut en effet sembler commode à un malade de se faire 
exempter de l'examen de contrôle médical par un certificat, qui sera 
ensuite contredit par l'absence du patient lors de la visite d'un agent 
visiteur ou du médecin consei l venant l'examiner à domicile. Le Ill 
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malade a de toute façon la possibil ité de répondre lui-même qu ' il ne 

peut se déplacer, comme cela est prévu sur l' imprimé de convo­

cation. 

Dans les cas vraiment sérieux, par exemple lorsque le malade attend 

un versement de la Caisse retardé pour raisons administratives, le mé­

decin peut prendre contact avec le médecin-conseil de la Caisse 

pour donner le renseignement qui débloquera la situation en évitant 

la procédure d 'examen à domicile, toujours plus longue. 

• Ecrire lisiblement: Un certificat mal réd igé, avec une écriture 

illisible, ne sera pas accepté et devra être refa it. Cette perte de temps 
entraînera un retard dans le versement des indemnités. 

• Bien préciser la date de la fin de l'arrêt: L' imprimé demande de 

l'écrire en toutes lettres. Le certi ficat devra également être refait s'i l 

est envoyé incomplet. 

• Permettre les sorties libres, dans la mesure du possible : Si le 

malade peut se déplacer sans danger, le médecin a tout intérêt à lui 
autoriser les sorties. Si les horaires autorisés par la caisse (de 10 à 12 h 

et de 16 à 18 h) sont trop restrictifs pour un suivi en hôpital de jour, 

Renouvellement, 
prolongation et longue durée 
Le montant des indemnités journalières peut-être révisé quand 

l'arrêt se prolonge au-delà d 'une certaine durée (1 ). Il est majoré 

au premier jour du quatrième mois d 'arrêt. En pratique, il est pré­

férable de signer des arrêts de travail d 'un mois renouvelable. 

Cette formule permet un su ivi régulier et déjà plani fié du patient. 

Lorsque cette durée dépasse six mois, le régime des indemnités 
est modi f ié. Deux possibilités se présentent alors : 

N Le patient et son médecin ne font pas de demande de mise en 

Affection de longue durée (ALD 30) : au bout de quatre mois 

d 'arrêt de travail continu, le médecin-conseil de la Caisse se met 

en relation avec le médecin traitant pour lui adresser un 

Protocole d'examen spécial. Au bout de six mois d'arrêt, le pa­

tient sera alors placé en longue maladie, et pourra à ce ti tre rece­

voir des indemnités journalières pendant trois ans. Il bénéficiera 

aussi de la prise en charge de ses transports. Attention, la mise en 

longue maladie ne prévoit pas l'exonération du ticket modérateur. 

Le patient ne bénéficie pas dans ce cadre du 100%. 

8/ Le patient et son médecin font une demande de mise en Affec­

tion de longue durée (ALD 30) : le médecin doit adresser à la Caisse 

un certi f icat sur papier libre à en-tête, précisant que l'état de son 

patient justifie le bénéfice d 'une ALD et d'une exonération du ticket 

modérateur, sans mentionner le type d'affection. Le médecin-conseil 

de la Caisse fera alors parvenir au médecin traitant le même Pro­
tocole d'examen spécial. Mais à la di fférence de la procédure de 

mise en longue maladie, ce protocole de mise en ALD 30 sera ac­
compagné d 'un second volet intitulé Protocole inter-régime d'exa­
men spécial qui prévoit le remboursement du ticket modérateur 
(100%) pour la ou les affections considérées. Cette prise en charge à 

100% s'applique à un certain nombre de maladies chroniques et 
invalidantes(2). Elle couvre les frais du traitement dans le cadre d'une 

séropositivité même asymptomatique. Nous aborderons plus spé­

cifiquement cette question de l'exonération du ticket modérateur 
dans notre volet sur les droits sociaux. 

Dans tous les cas de figure, le versement des indemnités dans le 
cadre de la longue maladie ou de l'Affection de longue durée ne 

peut excéder trois ans. Au bout de ces trois ans, le patient doit 

demander sa mise en invalidi té. 

(1) Voir aussi la fiche sociale n°9, Journal du sida n°46. 
(2) Voir aussi les fiches sociales n" 10 et 11 , Journal du sida n°48. 

le médecin peut préciser dans la case« motifs» : « Bilan ambulatoire 

en cours ne permettant pas le respect des horaires de la Caisse!! . 
En revanche, une interdiction de sortie doit être respectée par le pa­

tient, sous peine de sanctions. Le médecin inspecteur de la Caisse 

peut en effet passer ou appeler à tout moment de la journée pour 

s'assurer de la présence du malade. 

Enfin, si le malade souhaite passer son arrêt maladie à la campagne, 

ou dans tout lieu hors de son domicile habituel, il doit en avertir la 

ca isse de Sécurité sociale. Le médecin peut dans cette hypothèse 

fa ire un certifi cat sur papier libre à en-tête, précisant que l'état de 

sa nté de son patient nécessite un séjour à l'endroit en question. Il 

s'agit du certificat de départ hors circonscription de la ca isse de 

Sécuri té sociale. 

• Les demandes d'arrêt maladie antidatées. Il peut arriver qu 'un 

patient vienne voi r le médecin traitant le mercredi ou le jeud i en lui 

disant : « Je me suis arrêté lundi, pourriez-vous me signer un arrêt 
maladie à partir de ce jour ?!! Bien que cette procédure de service soit 

parfois pratiquée au nom de la confiance entre le médecin et le 

patient, il faut savoir qu'elle est illégale et qu 'elle engage la respon­

sabilité du médecin sur la réa lité médicale dès l'absence du patient. 
• L'indemnisation des trois premiers jours : Les patients bénéfi­

ciai res de la procédure d'Affection de longue durée (ALD 30) qui 

donne droit à l'exonération du ticket modérateur (100 o/o) reçoivent 

les indemnités journalières dès le premier jour de l'arrêt de travail. En 

revanche, les personnes séropositives qui, bien qu'elles y aient dro it, 

n'ont pas souhaité bénéficier de l'exonération du ticket modérateur 

ne recevront aucune indemnité pendant les trois premiers jours. 

Certificat au médecin du travail 

PRINCIPES 

Il s'agi t d 'un certi f icat libre (sur papier à en-tête) que peut adresser le 

médecin traitant au médecin du trava il, pour répondre à une de­

mande du médecin du travail, ou pour lui apporter certaines infor­

mations. 

• Responsabilité du médecin : Ce certificat n'a rien d'obligatoire. 

Lorsque le médecin traitant reçoit une lettre du médecin du travail lui 

demandant des précisions sur la santé de son patient, il n'est pas tenu 

d 'y donner suite. Il n'y a pas de secret partagé entre médecin traitant 
et médecin du travail. S' il y donne suite, c'est exclusivement avec 

l'accord de son patient. 
• Responsabilité du patient: Le patient n'est pas lu i non plus tenu 

d'autoriser son médecin traitant à répondre au médecin du trava il. 
Nous ne lui conseillerons de le fa ire que s' il connaît bien son méde­

cin du travail et qu ' il a une totale confiance en lui . Dans tous les cas, 
la réponse du médecin traitant ne doit jamais être directe, que ce soit 

par courrier ou par té léphone, mais doit passer par l' intermédiaire du 
patient. Cette réponse peut se fa ire par une lettre que remettra le pa­

tient au médecin du travail, ou à la rigueur par un appel télépho­
nique en présence du patient qui l'aura autorisé préalablement. 

PRATIQUES 

• Ne pas écrire au chef d'entreprise ni au directeur du personnel : 
Trop de médecins traitants qui souhaitent alerter le milieu de travail 

de leur patient sur une difficulté ont tendance à écri re directement au 

chef d'entreprise. C'est une erreur à éviter absolument. Si le médecin 
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traitant veut obtenir un aménagement des conditions de trava il pour 
son patient, il doit se mettre en relation avec le médecin du travail, 
toujours par l' intermédiaire du patient. 
• Ne pas se substituer au médecin du travail: certains médecins 
font dans la lettre des propositions sur l'adaptation du poste de leur 
patient. Tel médecin traitant préconisera ainsi l'usage d'écrans de 
protection ou de sièges ergonomiques, sans connaître les réalités et 
les possibilités de l'entreprise. Afin de respecter les rôles respectifs du 
médecin traitant et du médecin du travail, il est préférable de signaler 
simplement le problème et sa cause. A lui, dont c'est une partie de 
la tâche, de trouver les solutions adéquates, grâce à sa connaissance 
du milieu du travail. 

La fiche entre médecins du travail 

PRINCIPES 

• Responsabilité du médecin : Sans être un certifi cat, cette fiche 
peut être transmise en cas de changement d'entreprise d'un sa larié, 
entre le service médical de l'ancienne entreprise et celui de la nou­
velle. Cette fiche résume le dossier médical, qui peut aussi être trans­
mis sur demande du patient. Mais ce dernier cas est déconseillé car 

La lettre du Journal du sida 

(1) Le certificat comprend trois volets auto­
copiants ; les volets 1 et 2 sont à adresser 
dans les 2 jours suivant la date d' interrup­
tion du travai l à la caisse de Sécurité socia­
le, le volet 3 à l'employeur ou l'ANPE. 

(2) Le même imprimé est utilisé pour les 
arrêts de trava il initiaux et les prolongations. 
Ne pas oublier de cocher la case corres­
pondante. 

(3) Ecrire la date en toutes lettres, les certifi­
cats illisibles sont fréquemment renvoyés. 

(4) Cocher cette case si le patient bénéficie 
d'un 100 % pour affection de longue 
durée. 

(5) Si le patient sou haite passer son arrêt 
maladie hors de son domicile habituel, il 
doit en avertir la caisse de Sécurité sociale 
et demander un certificat en ce sens à son 
médecin . 

(6) Permettre les sorties dans la mesure du 
possible, ou préciser dans la case ou par 
courrier que ces horai res sont trop restric­
tifs, en précisant dans la case « motif médi­
cal» les raisons pour demander des sorties 
libres. Par exemple: « Bilan ambu latoire en 
cours ne permettant pas le respect des 
horaires de la Caisse. » 

(7) Cette partie destinée au médecin 
conseil n'est pas dupliquée sur le volet n° 3 
destiné à l'employeur, la notification du 
motif médical n'est pas obligatoire et rare­
ment remplie par le médecin traitant, qu i 
peut toutefois préciser dans cette case que 
le patient ne peut pas se déplacer en raison 
de son état de santé. 

il ne permet pas de sélection préa lable des informations. 
Le médecin n'est obligé de transmettre ni le dossier médical, ni la 
fiche le résumant. L'usage veut que ces renseignements se trans­
mettent faci lement quand le sa larié demeure au sein du même 
groupe, moins facilement lorsqu 'il change d'entreprise. 
• Responsabilité du patient : Le salarié n'a aucune obligation de 
transmettre quoi que ce soit. Lui seul peut autoriser le médecin du 
travail de son entreprise de départ à transmettre fiche ou dossier. Il 
est en tout état de cause déconseillé de transmettre des renseigne­
ments confidentiels, incluant notamment l'éventuelle séropositivité 
du patient. 

Bruno Hanoun avec les contributions de Roland Landman, 
Georgette Ballant, Pierre Poloméni, Ange Meuadri, 

Marie-Sophie Peyre, Mme Cohen-Haddad (CPAM Paris). 

Références : Guide des certifi cats médicaux, Médilex. 

La seconde partie de cet article traitera du certificat de demande 
de mise en invalidité, du certificat de reprise du travail à mi-temps 
ou à temps partiel, des certificats de reclassement professionnel et 
de changement de poste de travail, des certificats d'aptitude et 
d'inaptitude, et du certificat de demande d'exonération du ticket 
modérateur (certificat de longue maladie). 
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La lettre du Journal du sida 

FICHE EXAMEN N ° 5 ............................................................................................................................... . 

Ponction et biopsie 
de moelle osseuse 

A quoi sert cet examen ? 
Les différentes cellules sanguines (globules blancs, globules rouges, pla­
quettes) sont issues de cellules souches situées dans la moelle osseuse. 
L'examen de ces cellules peut permettre d'expliquer une augmentation 
ou une diminution des cellules du sang (neutropénie, leucopénie, 
thrombopénie, hyperleucocytose, par exemple), situation fréquente au 
cours de l'infection par le VIH, ou une modification de la morphologie 
de celles-ci (1 ). En outre, des germes, bactéries, parasites ou virus, res­
ponsables d'infections et altérant le fonctionnement de la moelle, ne 
sont pas toujours détectés par de simples prélèvements sangu_ins. Ils 
peuvent alors être directement mis en évidence dans la moelle osseuse. 
La ponction de moelle osseuse (appelée également myélogramme ou 
ponction médullaire) permet l'étude des cellules de la moelle et la re­
cherche de certains agents microbiens. De son côté, la biopsie médul­
laire permet une étude plus précise de ces cel lules en cas de résultats 
négatifs ou peu informatifs d'une ponction. 

Quel est le matériel utilisé ? 
La ponction est réalisée à l'aide d'une aiguille dite de «Mallarmé» 
montée sur une seringue afin d'aspirer de 1 à 6 ml de moelle osseuse. 
La biopsie nécessitant une quantité plus importante de tissu osseux, 
c'est une plus grosse aiguille, dite de «Jamshidi», qui est utilisée. 

Qui pratique cet examen ? 
Tout médecin entraîné à ces techniques peut effectuer ces actes. Ils 
peuvent être réalisés dans le service où le patient est hospitalisé ou au 
laboratoire d'hématologie. Dans ce dernier cas, c'est un médecin 
biologiste qui les pratique. 

Quelle préparation est nécessaire ? 
Ces examens ne requièrent aucune préparation spécifique. Cepen­
dant, la prescription par le médecin d'un médicament anxiolytique 
avant l'examen peut être utile pour certains patients angoissés. 

Déroulement de l'examen 
Chez l'adulte, la ponction de moelle osseuse est communément réali­
sée dans le sternum, à la jonction des côtes à l'avant du thorax, car cet 
os est facilement accessible; on parle alors de ponction sternale. Quel 
que soit l'âge, la ponction peut également être effectuée dans la crête 
postérieure de l'os iliaque (os du bassin) située en haut de la fesse voire, 
mais c'est plus rare, dans la crête antérieure de ce même os. La biopsie 
médullaire, quant à elle, est toujours pratiquée dans l'os iliaque. 
Si une simple ponction sternale peut être accomplie en moins d'une mi­
nute, un examen nécessitant plusieurs prélèvements ou une biopsie peut 
prendre une quinzaine de minutes. Le patient doit donc être confor­
tablement installé, sur le dos pour une ponction sternale, sur le ventre 
voire sur le côté pour une ponction iliaque. Se détendre, en respirant cal­
mement et profondément, facili te souvent l'examen. 
Après désinfection de la zone à ponctionner, une anesthésie locale est 
réalisée. Il peut s'agir d'une anesthésie par le froid (produit en spray) 
qui permet une ponction sternale immédiate. L' injection dans les plans 

sous-cutanés et musculaires d'un anesthésique local, lui même parfois 
un peu dou loureux, peut également être pratiquée. Celle-ci fa it effet 
après une trenta ine de minutes. Il est enfin possible d'appliquer, une à 
deux heures avant la ponction, une pommade anesthésiante (Emia"). 
Le choix de l'une ou l'autre méthode dépend de l'examen à pratiquer 
et de l'expérience du médecin. 
En plus de l'appréhension que suscite souvent une piqûre dans le tho­
rax, le patient peut ressentir au cours de la ponction, au moment précis 
de l'aspiration des gouttes de moelle, une sensation désagréable, aiguë 
et brève. La biopsie est un geste plus lent et l' inconfort ressenti est dû 
à la pression de l'aiguille sur l'os, malgré l'anesthésie préalable. En cas 
de douleurs, l'arrêt momentané du geste les atténue sensiblement. A la 
fin de l'examen, les mouvements rapides de rotation de l'aiguille qui 
sont effectués peuvent être un peu douloureux. 

Après l'examen 
A la suite d'une ponction simple, une fois l'aiguille enlevée, le point de 
ponction est comprimé et une gêne peut persister quelques minutes. 
Aucune précaution n'est ensuite nécessaire. 
Après une biopsie, il est préférable de rester allongé une à deux heures, 
de façon à appuyer sur le point de ponction. Un pansement compressif 
doit être conservé deux à trois jours, en évitant de le mouiller lors de 
la toilette. Une douleur sourde peut persister quelques heures. La prise 
d'un antalgique permet de la ca lmer. Attention à choisir un antalgique 
ne contenant pas d'aspirine en raison des risques de saignement. 

Et les résuHats? 
Différentes études peuvent être réalisées à partir de ces examens. Les 
frottis de ponction, pour lesquels la moelle est étalée rapidement sur 
une lame de verre, sont analysés dans la journée. En revanche, l'étude 
de la biopsie de moelle peut prendre une dizaine de jours. Les exa­
mens microbiologiques afin de mettre en évidence des microbes pré­
sents dans la moelle nécessitent un délai variant de quelques jours à 
quelques semaines en fonction des germes recherchés. 

Coût et prise en charge 
L'acte technique lui-même est coté de 60 à 120 francs en cas de ponc­
tion ou de biopsie associée auxquels il faut ajouter le coût des actes de 
biologie (frottis) et/ou des examens de microbiologie. S'agissant d'un 
examen souvent pratiqué au cours d'une hospitalisation convention­
nelle ou en hôpital de jour, il est pris en charge à 100 "/4, dans le cadre 
du forfait de la journée d'hospital isation. 

Fiche établie par les docteurs Valérie Andrieu (service d'hématologie, 
hôpital Bichat Claude-Bernard) et Roland Landman. 

(1) hyperleucocytose: augmentation du nombre de leucocytes (plus commu­
nément appelés globules blancs) dans le sang. 
leucopénie: baisse du nombre des leucocytes. 
neutropénie: baisse du nombre des granulocytes neutrophiles (appelés égale­
ment polynucléaires neutrophiles), qui constituent une des cinq catégories de 
leucocytes. 
thrombopénie: diminution du nombre des plaquettes. 



place, « sur mesure », et offrent 
une présence appréciée, pour un 
coût modique (environ 2F/heure à 
Saint-Denis) , qui n 'est, quand on 
y ajoute le prix de la nourriture, 
guère supérieur à celui du repas 
livré ( 15F en moyenne). «Ce ser­
vice n'existe pas dans les autres 
communes du département. Mais 
deux d'entre elles promettent de 
le démarrer dès qu'elles recevronl 
des demandes», assure Catherine 
Ribeiro, coordinatrice du réseau 
Ville-hôpital 93 Ouest. 

*Bureau d'aide sociale 
de la mairie de Saint-Denis (93). 
Tél.: 49 33 66 91 

• L'association Gérard Pré­
sence à Domicile propose les 
services d 'auxiliaires de vie aux 
personnes infectées par le VIH et 
souhaitant une assistance pour les 
repas (liste des courses, achats, pré­
paration du repas, vaisselle). Cette 
association a passé une convention 
avec Aides dans les départements 
des Hauts-de-Seine de Seine­
Saint-Denis et du Val-de-Marne, 
et avec VLS pour Paris, ce qui 
pem1et de répondre aux besoins 
des personnes habitant ces régions. 

Le tarif horaire des prestations 
varie selon les revenus de deux à 
36 francs. Les quarante auxiliaires 
de vie qu'emploie l'association re­
çoivent régulièrement des cycles 
de formation spécifiques à l' infec­
tion par le VIH. 

*Associa tion Gérard 
Présence à Domicile, 
45 rue Rebéval, 75019 Paris. 
Tél.: 40 03 06 50 

• De manière générale, on peut 
aussi, sur prescription médicale, 
bénéficier des services d 'associa­
tions de soins à domicile (ASAD), 
qui assurent, outre les soins infir­
miers, l'aide à la vie quotidienne 
(aides-ménagères, auxiliaires de 
vie). 

Nathalie Chahine 

(1) Il n'est pas possible de faire ici 
le point sur les services 
(apparemment moins développés et 
donc souvent moins accessibles) 
existant partout en province. De 
manière générale, on se renseignera 
auprès du bureau d 'aide sociale de 
la mairie ou de l'assistant(e) social 
du réseau Ville-hôpital. 

Le programme 
« Open Hand » 

à San Francisco 
En 1985, Ruth Brinker, une Américaine de San Francisco, 
commence à préparer chez elle des repas et les potte au domicile 
d 'an1is malades du sida. Une église lui prête des locaux, des artistes 
de la communauté homosexuelle la soutiennent, le bouche à oreille 
fonctionne ... Baptisée «Project Open Hand » (la main ouverte), cette 
initiative aujourd'hui largement soutenue par la municipalité permet 
de livrer à domicile 2 800 repas par jour et de distribuer 950 « pa­
niers repas » chaque semaine, grâce au concours de 1 200 volon­
taires et de 85 salariés. Pas moins de vingt types de menus différents 
sont disponibles: traditionnel, latino, afro-américain, asiatique, vé­
gétarien, végétalien, sans lactose, diabétique, adapté aux problèmes 
gastro-intestinaux, à l'évolution de la maladie laquelle peut s' ac­
compagner d ' intolérances alimentaires, de perturbations gustatives, 
de douleurs oro-pharyngées. Le service est entièrement gratuit et 
permet à toute personne infectée par le VIH et ayant subi une infec­
tion opportuniste de recevoir un repas le jour même si la commande 
est reçue avant 10 h, en appelant un numéro vert. Le client doit en­
suite envoyer un certificat médical dans les quinze jours qui suivent. 
C'est cette initiative exemplaire qui a servi de support à l'élabora­
tion de Projet Food. 
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Des pistes pour améliorer 
la restauration à l'hôpital 

Le D' Rigaud, nutritionniste à l'hôpital Bichat, a effec­
tué en 1994 une enquête pour I' Assistance publique 
des hôpitaux de Paris sur la restauration à l'hôpital 
(cf. La Lettre du Journal du sida n°6}. 

Quelles sont les raisons qui expliquent les différences dans la qualité 
de la restauration entre les hôpitaux de l'AP-HP? 
On observe en effet une grande disparité entre les hôpitaux, disparité 
qui ne dépend pas du type de chaîne utilisée, chaude ou froide, ni du 
fait que tel hôpital fait appel à une restauration extérieure ou que tel 
autre a ses propres cu isines. Lorsque que l'on compare la qualité de la 
restauration, et le coût du repas, il semblerait qu ' il n'y ait pas de corré­
lation. Ceci suggère que le facteur gestion et utilisation des moyens et 
des personnes est fondamental. 

Quelles solutions peut apporter la restauration pour les malades qui 
ont d'importants problèmes de nutrition et/ou d'appétit? 
Lorsqu'un patient n'a pas d'appétit et qu'une pathologie est à l'origine 
du trouble, certaines drogues, à des doses non négligeables, peuvent 
réussir à le stimuler. Mais il faut distinguer ce qui relève de l'appétit et 
ce qui relève de la prise alimentaire, ce n'est pas forcément la même 
chose. Parmi les solutions envisageables, donner une quantité supplé­
mentaire n'est peut-être pas la bonne solution. li faudrait peut-être 
donner une collation à quatre heures, c'est-à-dire le goûter que tous les 
pédiatres considèrent comme l'élément indispensable de la jou rnée de 
l'enfant. Mais dans ce cas, il ne faut pas que les patients prennent leur 
dîner à 17 heures! C'est à ce genre de problème que nous réfléchissons. 

Une enquête réalisée auprès d'anorexiques mentaux, à qui nous avions 
offert des repas préparés par un excellent traiteur, avait montré que, 
malgré le fait que les malades s'étaient délectés, aucun n'avait pris une 
calorie supplémentaire! On observe la même chose avec les patients 

séropositifs lorsqu' ils sont chez eux. Les compagnons ont beaucoup de 
difficulté pour réussir à les fa ire manger. li faut toute l'affection et l'atten­

tion du compagnon, cette prodigieuse envie de faire quelque chose 
ensemble pour que le malade arrive à gagner 500 calories! 

L'heure de prise des repas intervient-elle dans la façon dont le malade 
va s'alimenter? 
Soixante-dix pour cent des patients mangent entre 18 et 19 heures à 
l'hôpital et 30% d 'entre eux ne sont pas sati sfa its de ces horaires. C'est 
un réel problème. En tant que nutritionniste, j'explique sans cesse à mes 
patients qu ' il ne faut pas laisser passer un délai de douze heures ou plus 
entre les repas alors que dans mon hôpital, comme dans d'autres, c'est 
le cas. Chez lès malades ayant un sida accompagné de troubles digestifs, 
il serait souhaitable que sept à huit repas soient servis dans la jou rnée. 
Plutôt que d'augmenter la quantité, la réponse est certainement dans le 
fractionnement des repas. 

Ne serait-il pas nécessaire également de travailler sur le goût et son 
évolution en fonction des pathologies dont souffrent les malades? 
Nous sommes dans la restauration co llective, elle ne peut se démulti­
plier à l' infini . Nous avons déjà avancé sur un nombre important de 
problèmes: nous ne sommes plus à l'époque de la salle commune et 
du chariot à marmite. Mon hypothèse est qu ' il y a trop de régimes et 
pas assez de diversification dans la restauration, trop de régimes diété­
tiques et pas assez de modes de restauration. 

Propos recueillis par Emeric Languérand VII 
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PAROLES LA CHRONIQUE D E 0 1 D I E R LESTRADE 

a va un peu mieux ! Les Journaliste et fondateur qui lui correspond. Dans un pla-
vacances d'été y sont de l'association Act Up · Paris, card, il y a donc des boîtes en 

Didier Lestrade nous livre chaque mois 
probablement pour carton Ikea qui portent les jolis 

ses pensées et ses humeurs. 
quelque chose, ainsi que la noms de « Crypto », « Neuro », 

camisole psychoactive (Lexornil®- Monoman·1e «AC5 » ou «KS ». Souvent,je me 
Prozac®-Rohypnol®) grâce à dis que voyant cela d'un angle 

laquelle j'ai pu passer deux ··································································· extérieur, n'importe quelle per-
semaines au soleil sans péter les plombs. Comme sonne doit penser que je suis fou à lier. Voilà un séro-
toujours, les vacances servent à m'éloigner de tout (pas positif qui passe son temps libre à trier des documents 
de téléphone ni de télé) pour lire tous les textes et qui traitent des infections opportunistes qu'il ne man-
documents médicaux que je n'ai pas eu le temps ou le que ra pas· ( défaitisme oblige) de développer! Les acti-
courage de lire pendant le reste de l'année. On en arrive vistes qui s'intéressent aux traitements (contrairement à 
à cette situation un peu honteuse où on profite des ceux qui s'occupent de la prévention ou du social) ont 
merveilleuses journées de plage pour stabiloter le ceci de plus extrême : ce sont de véritables fourmis, 
répertoire des essais thérapeutiques d 'Arcat, les obsédées à l'idée de garder en stock leurs données 
brochures de Tag et de Treatment Issues. Le pire, c 'est médicales. Si un dossier reste inévitablement mince (par 
qu'au retour des vacances, comme on est parti sur la exemple les atteintes neurologiques), c'est la panique. Et 
bonne voie, ça continue de plus belle. Je me suis attaqué si, par malheur, on n'a pas beaucoup de mémoire 
avec un intérêt qui m'étonne toujours à la pile de ( comme c 'est mon cas), on est obligé de tout garder pour 
photocopies (40 centimètres de haut) de Science, du ne pas se retrouver dépourvu quand l'infection oppor-
Lancet et du Morbidity and Mortality Report. Si je ne tuniste sera venue. 
fais pas partie de ces séropositifs qui entrent toutes les Dans des conditions pareilles, il ne faut pas s'étonner si 
données de leurs bilans sanguins dans leur Macintosh on a des difficultés à trouver un mari. Quel est l'idiot qui 
(avec courbes, projections et tout le tralala), je dois s'intéresserait à un maniaque des traitements alors que 
appartenir à cette autre catégorie de fous d'autres sujets, beaucoup plus intéressants, méritent plus 
monomaniaques et un peu masochistes: ceux qui consti- d'attention? Est-ce que l'on a déjà vu un homosexuel 
tuent une véritable bibliothèque médicale dans leur draguer quelqu'un dans un bar en lui disant: «J'ai une 
appartement. Non seulement tous les rapports de chaque super docu sur les infections nosocomiales »? Ou pire: 
laboratoire rencontré dans le cadre de TRT-5 sont «Ah! tu viens de faire une séroconversion ? Tu sais que 
classés dans des casiers différents, mais je prends désor- 15 % des nouveaux séropositifs sont déjà résistants à 
mais un malin plaisir à ranger chaque photocopie inté- l' AZI ? » C'est clair, ça ne marche pas du tout. La vie 
ressante dans la chemise des infections opportunistes n'est pas drôle. 
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patients parlent de leur contamination, 
et qu'ils ne s'en trouvent pas forcément 
mieux pour autant. 

Par contre, que certains - et RU' ils 
soient en définitive si peu nombreux est 
d 'autant plus significatif - n'en parlent 
pas du tout, nous paraît toujours très 
important. Nous nous demandions si les 
patients qui gardaient un secret absolu 
sur leur contamination et qui se retrou­
vaient ainsi en position d'auto-exclusion 
sociale, étaient des cas isolés, ou s'i ls té­
moignaient d'une situation plus générale 
et préoccupante. La réponse qui se des­
sine cla irement de notre étude est bien 
que ces cas sont marginaux, mais qu'ils 
permettent de mettre l'accent sur un 
élément proprement psychopatholo­
gique de cette question. Que la séropo­
sitivité soit un secret impossible à confier 
à quiconque est à la fois révélateu r 
d 'une gra nde difficu lté psychique à 
affronter la maladie, et de mauvais pro­
nostic quant au maintien des relations 
sociales, pourtant souvent jugées si 
indispensables en une telle occurrence. 

Il nous semble donc particulièrement 
important que les médecins, consultants 
ou traitants, soient sensibilisés à cet as­
pect de la question, et si ngu lièrement 
attentifs à la situation de ces patients qui 
apparaissent comme « murés dans leur 
secret». 

Agnès Lévy, 
psychologue clin icienne, ingénieur 

d 'études, attachée au seNice de Médecine 
interne de l'hôpital Antoine-Béclère. 

Alain Abelhauser, 
psychanalyste, maître de conférences 

en psychopathologie, attaché aux 
seNices d'Hématologie et 

d ' immunologie de l'hôpital Bicêtre. 

Pos1-scR1PTUM: Un laps de temps conséquent 
s'est écoulé entre le premier recueil de données 
et la livraison de ces conclusions. Ainsi l'intérêt 
de cette étude s'est-il en partie déplacé. Si la 
problématique à laquelle elle s'attache nous 
semble toujours d'actualité, la photographie 
de la population qu'elle représente ne l'est 
peut-être plus autant - ce qu'il faudrait d'a il­
leurs vérifier. Mais peut-être alors, en contre­
partie, cette photographie a-t-elle acquis un 
intérêt déjà - presque - historique ... 
* Ce texte reprend les grandes lignes d'une 
étude - menée à l'hôpital Antoine-Béclère de 
C!amart avec les docteurs Cécile Goujard et 
François Boué, et les professeurs Jean­
François Delfraissy et Jean Dormont - sou­
mise pour publication à la revue A/OS Care. 
On pourra se reporter à cette dernière pour 
avoir plus de précisions quant au détail des 
résultats, des méthodes utilisées et des 
caractéristiques de la population. 

Qùo1 ~11 -ru 
St>.VA\5 9.A.6 
GOE ; 1f--tA·,5 
-s.f_Ro?o 111 'f., 

On pourra aussi se référer éventuellement à un 
autre texte: A. Abelhauser et A Lévy, « Se dire sé­
ropositif: entre vérité et exclusion», adressé pour 
publication à la revue Psychologie médicale. 

(1) Ce résultat étonnant est tout de même à 
relativiser. Si l'on ne prend plus en compte 
le nombre de réponses, mais celui des 
répondants, c'est 23 o/o d'entre eux qui 
disent avoir informé conjoint(e) ou 
concubin(e) de leur séropositivité, soit à peu 
près la moitié des sujets mariés ou vivant en 
couple. De plus, quelques autres ne 
précisent pas avoir parlé à leur conjoint, car 
celui-ci a été mis au courant de la chose 
d'une autre façon. Reste malgré tout un 
bon tiers de patients qui gardent le secret 
sur leur statut sérologique vis-à-vis de la 
personne dont ils partagent l'existence. 
(2) G. Marks et a/., «Self-disclosure and 
HIV infection: preliminary results from a 
sample of hispanic men ». Hea/th 
Psychology, n°11 , vol. 5, p. 300-306, 
1992. et G. Marks et a/., «Self disclosure 
of HIV Infection to sexual partners », 
American Journal of Public Health, n°81, 
vol. 10, p. 1321-1322, octobre 1991. 
(3) R. Stempel et a/., «Disclosure of HIV 
antibody test results and reactions of 
sexual partners, friends, fami ly and health 
professionals », présentation et abstract 
E 729, 5' Conférence Internationale sur le 
sida, Montréal, juin 1989. 
(4) 1. De/eu et al., «Consequences of 
telling one's seropositivity to others», 
Anvers. Abstract P.D. 224, 
1 o• Conférence internationale sur le sida, 
Yokohama, août 1994. 

Jk"vlP. 

----
(5) L. D. Moore, N. S. Padian, «Serostatus 
self disclosure for men in a heterosexual 
cohort study, San Francisco », Abstract 
P.D. 359, 10' Conférence internationale 
sur le sida, Yokohama, août 1994. 
(6) R. Klitzmann et a/.,« Self disclosure of 
HIV serostatus: patterns and ethical 
issues», abstract POO 25 - 4148, 
9' Conférence internationale sur le sida, 
Berl in, juillet 1993. 
(7) S. Rothschild, « The sociology and 
social psychology of disabi lity and 
rehabilitation », New York, Random 
House, 1970. 
(8) E. Go/Iman, «Stigma: notes on the 
management of spoi led identity», 
Englewood Cliffs, N.J. , Prenctice Hall, 1963. 
(9) M. Laryea, L. Gien, « The impact of 
HIV positive diagnosis on the individual. 
Part. 1: stigma, rejection, and loneliness », 
Clinical Nursing Research, n°2, vol. 3, 
p. 245-266, août 1993. 
(10) R. B. Hays et a/.,« Disclosing HIV 
seropositivity to significant others», 
A/OS, n°7, p. 425-431 , 1993. 
(11) op. cit. 
(12) J. C. Holland et a/., «An international 
survey of physician attitudes and practice in 
regard to revealing the diagnosis of cancer», 
Cancer lnvest., n°5, vol. 2, p. 151 -1 54, 
1987. 
(13) Clinical Practice Guideline n°7, 
«Evaluation and management of early HIV 
infection », U.S. Department of Health and 
Human Science. Public Health Service­
Agency for Health Care Policy and 
Research, janvier 1994: 15, 21. 

----------------- Le Journal du sida / n' 77 / septembre 1995 ---------------iŒi] 



E THIOUE =============================================== 
FORMATION 

Douze questions 
pour susciter la réflexion 
A travers le compte rendu et l'évaluation 
d'une séance de formation « Ethique et 
sida » menée auprès de soignants mar­
seillais, se lisent toutes les questions, les 
peurs et les préjugés. Et la nécessité de 
les laisser s'exprimer pour faire avancer 
la réflexion de chacun. 

~ 
ANALYSE présentée ici porte sur 
deux ans d 'expéri ence d 'une 
séance « Ethique et sida» inté­
grée à une formation CISIH (1 ). 

Nous disposions de quatre heures dans 
un cycle de formation, après deux jour­
nées où les principales connaissances vi­
rologiques, cliniques, épidémiologiques ... 
étaient acquises. 

Nous avons choisi de travailler sur un 
questionnaire en douze points, balayant 
l'essentiel des thèmes que nous dési rions 
aborder. Les séances étaient menées de 
façon très souple, traitant les sujets au fur 
et à mesure qu'i ls surgissaient dans le 
débat et débordant largement de ce ca­
dre selon les désirs des stagiaires (a insi, il 
nous est arrivé de discuter longuement 
du scandale du sang contaminé, ou des 
essais thérapeutiques, des problèmes 
parti culiers au milieu carcéral ou à la 
prostitution, de la prévention dans les 
collèges, etc.). 

Très brièvement, quels sont les mes-
sages principaux qu'un tel enseigne- Nous pensons que 
ment, fondé sur l'é thique, se pro-

pose de faire passer? les exemples de 
- Un message de respect de l' indi-

vidu et des droits de l'homme : res- discrimination 
pect des libertés essentielles, respect 
de la vie privée, du secret médical. .. doivent être connus, - Un message de tolérance vis-à-vis 
de certains comportements, de cer-
ta ines différences (homosexua lité, dans ce qu'ils ont 
usage de drogues, «vagabondage » 
sexuel. .. ) avec la volonté de refuser d'incroyable et 
tout jugement moral, de lutter contre 
toute discrimination. d'horrible. 

- Un message de respect de la di­
gnité humaine, des décisions volontaires 
et éclairées, avec un souci de responsa­
bilisation de l'individu. 

Notre parti pris était d ' interpeller, de 
bousculer les participants pour les infor­
mer sur les excès parfois abominables 
qui se sont produ its à l'encontre des per­
sonnes contaminées. C'est pourquoi nous 
faisons une large place aux événements 
relatés dans la littérature scientifique in­
ternationale ou dans des journaux cré­
dibles. 

Réticences 
à propos des enfants 

La première question porte sur la pro­
position, par les autorités suédoises, de 
mise en quarantaine des malades sur une 
île; elle permet tout d'abord de faire pré­
ciser par les stagiaires la différence entre 
une maladie contagieuse et une maladie 
transmissible (différence qu ' ils appréhen­
dent sans savoir toujours l'exprimer). La 
notion bien comprise de la transmission 
très sélective de la maladie est essentielle 
pour tout ce qui va suivre. S'ils n'en sont 
pas convaincus, comment réagiront-ils 
quand nous parlerons des comportements 
discriminatoires sur les lieux de travai l ou à 
la cantine, ou du problème des enfants 
séropositifs à l'école, ou de leurs contacts 
professionnels avec les malades? 

Nous avons rencontré de rares réti­
cences liées à la peur, qu ' il était souhai­
table que les stagiaires expriment, te lle 
cette question : « Et si, dans le futur, on 
découvrait un autre mode de conta­
mination?» 

Nous abordons d'autre part, à partir 
de cette première question, la notion de 
l 'e fficacité/ uti lité des mesures les plus 
répressives, les participants exprimant 
très bien combien les propositions d' iso­
lement sont excessives, les restrictions 
frontalières ridicules et quels moyens 
beaucoup moins coercitifs sont acces­
sibles pour tenter d'enrayer l'épidémie. 

Les deux questions su ivantes portent 
sur la discrimination . La première re late 
la proposition particu lièrement révol­
tante du tatouage des séropositifs (pro­
position retrouvée dans le Bulletin des 
Médecins suisses !). Cette question amène 
souvent des remarques su r le port de 
l 'é toi le jaune, les camps de concen­
tration ... 

La seconde évoque les exclusions 
d'enfants. Nous avions choisi un exem­
ple particu lièrement choquant re latant 
l'histoire de trois petits hémophiles amé­
ricains, exclus de leur école et de leur 
paroisse, puis chassés de leur ville après 
que leur maison ait été brûlée! 

Le choix d'un trop grand nombre 
d'exemples pris outre-Atlantique fut 
critiqué à juste titre, et nous avons rem­
placé ce dernier par le cas d'un vi llage 
normand refusant l' installation sur son 
territoire d'un centre d'accueil pour en­
fants séropositifs. Nous pensons néan­
moins que l'histoire des petits hémo­
philes américains doit être racontée, 
ainsi que cel le de la petite fi lle améri­
caine qui devait suivre la classe dans une 
cage de verre; que beaucoup d'exem­
ples de discrimination émanant de nom­
breux pays doivent être connus, dans ce 
qu ' ils ont d' incroyable et d 'horrible. 

Si l'exclusion d'enfants est réprouvée 
par tous, des réticences apparaissent très 
souvent au sujet des contacts qu'ont les 
enfants à l'école. Certains participants 
admettent qu'il leur serait très difficile de 
laisser leurs enfants dans une école où ils 
partageraient leurs activités avec des 
enfants contaminés, et même qu'i ls les 
en retireraient discrètement. Le fa it que 
la directrice de l'école n'a en aucun cas 
à être avertie de l'état d'un enfant séro­
positif les choque très souvent. On re­
trouve là une sensibilité et une angoisse 
particulière de parents concernant leurs 
enfants, et nous croyons utile, même si 
cette angoisse est illogique, qu 'un débat 
très ouvert leur permette d 'en pa rl er 
avec franchise. 
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Ces deux questions, l'une à propos 
d 'homosexuels et de tox icomanes (ta­
touages), l'autre à propos d'enfants, per­
mettent d 'aborder la distin ction équi­
voque entre les malades «i nnocents» 
(les enfants, les transfu sés ... ) et les autres. 

Une discussion s'engage toujours sur 
ce point, sur le fait qu'on n'est pas «cou­
pable» mais parfois « responsable» d 'at­
traper une maladie mortelle. Cela permet 
également d 'aborder les problèmes de 
langage, très sensibles dans le domaine 
du sida (éviter le terme « innocent » qui 
appelle son contraire «coupable» ; éviter 
le terme «groupe à risque» pour lui pré­
férer «comportement à risque»; le terme 
«sidéen» est-il souhaitable ?). 

Un problème discuté : 
la confidentialité 

Cette partie sur la d iscriminati on en­
traîne souvent un débat élargi sur d 'autres 
formes d'ostracisme liées à une religion 
ou à une couleur de peau ... Les propos 
de J.-M. Le Pen sur les sidaïques, les si­
datoriums et les immigrés sont pratique­
ment toujours évoqués par quelqu 'un. Il 
faut remarquer que malgré le pourcen­
tage élevé d'électeurs du Front national 
à Marseille, nous n'avons jamais enten­
du le moindre commentaire malsonnant 
ou à connotation raciste, ce qui met en 
lumière une certaine «éthique» des soi­
gnants et travai lleurs sociaux, et en fa it 
un public privilégié pour un tel enseigne­
ment. 

Le problème de la confidentialité est 
bien entendu le plus discuté, le plus dif­
f icile à trancher. Nous proposons, pour 
parler du secret méd ica l, la situati on 
classique du médecin de famil le suivant 
régu lièrement un couple et apprenant 
que le mari s'est infecté au cours d'une 
liaison extraconjugale et n'en a pas infor­
mé son épouse. Par la suite, la question 
doit être élargie aux cas où le médecin ne 
connaît pas les partenaires (passés ou 
futurs) de son patient, ce qui rend la Malgré le 
situation insoluble. Il y a toujours (et 
c'était prévisible), affrontement entre 
les partisans du respect du secret et les 

pourcentage élevé 
d'électeurs du Front 

défenseurs de la th èse de la non- national à 
assistance à personne en danger. Les 
deux camps ont des arguments perti­
nents, ce qu i rend l'arbitrage difficile. 
Même si notre point de vue éthique 
et déontologique est résolument fa­
vorable au maintien du secret, nous 
penso ns qu ' il est so uh aitabl e de 
respecter les avis divergents et qu ' il 
n 'y a pas lieu, sur un tel sujet en 

Marseille, nous 
n'avons jamais 
entendu le moindre 
commentaire 
malsonnant ou à 
connotation raciste. 

perpétu elle discussion, d 'assener une 
réponse trop directive et tranchée. Nous 
donnons nos arguments sur l'importance 
de la confiance qu'un malade doit pou­
voir fa ire à son médecin, sur la nécessité 
du dialogue pour une modification res­
ponsable des comportements en faveur 
de la prévention, sur le danger que les 
malades n'aillent plus consulter s' ils ne 
sont pas certains du secret. .. mais nous 
ne sommes pas assurés de convaincre et 
certa ins restent résolument sur leurs po­
sitions. C'était là encore prévisible. Autre 
aspect de la confidentialité, évoqué dans 
la question suivante, le devoir, pour une 
personne in fectée, d 'avertir ses parte­
naires ou d 'adopter une protection, réu­
nit en général le consensus des partici­
pants. 

Deux questions sur des refus de soins, 
illustrées par des exemples que nous 
avons choisis très choquants, font l'una­
nimité parmi les stagiaires sur l'obligation 
pour tout professionnel de santé de soi­
gner tous les malades sans considération 
de risque infectieux, et sur le fa it que des 
jugements moraux (type « ils l'ont bien 
cherché ») n 'ont aucunement à inte r­
venir. Le problème du dépistage systé­
matique des malades, posé en termes de 
réc iproc ité avec ce lui des so ignants, 
perm et d 'appréc ier la perception du 
ri sque professionnel chez les part ici­
pants. Celle-ci est très variable : certa ins 
font part de leurs craintes, du manque 
de moyens pour éviter les exposi ti ons 
dangereuses, d 'autres au contra ire ra­
content qu 'ils négligent ce rtaines pré­
cautions et ne font pas de déclaration 
d'accident après une piqûre. 

La dernière question porte sur la trans­
miss ion mère-enfant (même si le sujet 
étai t traité par ailleurs), ca r nous dési ­
rions revenir sur les difficultés éthiques 
du « counselling» aux femmes séroposi­
tives et sur le choix procréatif. Nous de­
mand ions quelle attitude et quel dis­
cours pouva it avoir un médecin face à 
une femme sé roposit ive enceinte ou 
désirant un enfant. Nous attirions l'atten­
tion sur la nécessité pour ce médecin de 
rester « non directif » dans ses conseils, 
alors qu ' il a bien souvent un avis pessi­
miste sur l'avenir de cet enfa nt (possi­
bil ité non négligeable d'être contaminé, 
quasi-certitude d 'être orphelin, milieu 
social souvent défavori sé, mère parfois 
toxicomane ... ). Des discussions très ani­
mées ont suivi, notamment dans certains 
groupes où des stagiaires travaillant en 
mil ieu pédiatriqu e avaient un avis très 
défavorable sur la poursuite d'une telle 

grossesse. Alors que d 'autres, après avoir 
été en contact avec des femmes ayant 
un très fort désir d 'enfant, avaient une 
posit ion plus compréhensive sur leur 
liberté de choix. 

En conclusion, notre formule d 'inter­
vention (douze questions choisies pour 
in te rpeller, faire réfléchir et discuter) 
aboutit à une évaluation favorable de ce 
type d 'ense ignement, avec des com­
mentaires très positifs sur une séance 
jugée très intéressante, vivante et non 
directive. 

Une demande 
et un intérêt forts 

Il est vrai que le sujet est pri vil égié, 
qu 'un tel public très concerné s'exprime 
facilement sur ces thèmes, ce qui rend la 
di scuss ion très ri che et ouverte, mais 
l'éva luation montre que cette formu le 
répond bien à la demande. Récemment, 
nous avons commencé un enseignement 
similaire dans une éco le d 'ass istants 
sociaux, donc pour un public qu i n'avait 
pas d'expérience de terrain à relater, et 
l'apport des élèves au débat a aussi été 
très riche. 

A part de très rares exceptions (quel­
qu'un a écri t une fo is comme seul com­
mentaire dans le questionnaire d'évalua­
tion : « Sous prétexte de la confidentialité 
et de la discrimination, on laisse se pro­
pager l 'in fec tion à grands pas», mon­
trant un désaccord complet sur toute la 
séance), nous avons trouvé auprès de 
tous ces groupes une réelle compréhen­
sion du message «éth ique » que nous 
désirions fa ire passer, un intérêt très vif, 
des récits très sensibles, ainsi qu 'une 
réelle tolérance et largesse d 'espri t, et 
nous sommes heureux de pouvoir en 
fa ire part. 

Catherine Manuel 
Laboratoire de Santé publique 
(P' J.-L. San Marco), faculté de 

Médecine, université Aix-M arseille Il -
Assistance publique M arseille. 

(1) Centre d'information et de soins de 
l'immunodéficience humaine. Formation 
sur une semaine à l'Hôtel-Dieu de Marseille 
intitulée: «Approche médico-psychosociale 
des personnes vivant avec le VIH ». 

• Nous remercions les responsables du 
CISIH de nous avoir intégré à cet 
enseignement et offert l 'opportunité de 
cette étude, ainsi que /es formateurs 
d'Aides-formation pour leur précieux 
concours lors de ces séances. 
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Les médecins du travail 
à l'épreuve de la confiance 
La confiance des patients est-elle so­
luble dans la médecine du travail ? Le 
sida est un indicateur préoccupant de 
la défiance qu'inspire toujours à de 
nombreux salariés celui qui est encore 
souvent vu comme le « médecin du 
patron ». Une image qui ne parvient à 
évoluer que lorsque les médecins du 
travail sortent du cadre strict de leurs 
attributions. 

L 
A PREMIERE des choses à 

<< 
dire, c'est quand même 
la rareté des situations. Je 
surveille 1 500 salariés, et 

pendant dix ans, j'ai dû être confronté 
quatre fois à un problème d'infection par 
le VIH. » Dans son bureau de la Défense, 
le médecin du travail qui s'exprime au 
nom du groupe interentreprise Caco­
Métra affirme pourtant que silence ne 
veut pas dire absence. Ce constat d 'un 
« déficit de séropositifs » par rapport à ce 
qu'on aurait pu attendre revient sur les 
lèvres de tous les médecins du travail , 
qu ' ils exercent en service interentreprise 
(une association de médecins du travail qui 
loue ses compétences aux entreprises d'un 
secteur géographique donné) ou dans les 
services «autonomes » (les médecins sont 

employés par une entreprise, généra- L'infection par le 
lement de taille importante). 

Ce fa ible nombre de contacts avec VIH se retrouve 
des séropositifs peut s'expliquer en 
partie par le fait que l'infection par le 
VIH se retrouve fina lement noyée 
dans la masse des maladies cardio­
vascu laires, cancers du sein ou de la 
prostate qui frappent bien plus sou­
vent que le sida. Mais il reflète aussi 
incontestablement la méfiance de 
beaucoup de salariés à l'égard du mé­
decin du travail. Malgré cinquante ans 
d'existence (la médecine du travail a 

noyée dans la masse 
des maladies cardio­
vasculaires, cancers 
du sein ou de la 
prostate qui 
frappent bien plus 
souvent que le sida. 

vu le jour en 1947, dans la fou lée des lois 
sociales de la Libération), et un respect le 
plus souvent scrupuleux du secret profes­
sionnel, cette institution n'a jamais pu, ni 
aux yeux des salariés, ni à ceux des autres 
praticiens extérieu rs, s'affranchir de son 
image de « médecine au se rvice du 
patron ». 

Il est à ce la une cause structurelle. 
Mis à part dans la fonction publique, le 
médecin du travail est celui qui décide 
de l'aptitude et de l' inaptitude de chaque 
travai lleur. Il peut également proposer 
des adaptations de postes ou des modu­
lations d'horaires pour un salarié malade 
en état de travai ller, mais ces proposi­
tions n'ont guère de chance de débou­
cher que dans les grandes entreprises, tant 
les petites ne veu lent, et/ou ne peuvent 
fa ire preuve de la moindre souplesse à cet 
égard. Bien souve nt, une inaptitude 
débouche donc sur le licenciement tant 
redouté, et le médecin du travail prend 
plus que jamais le visage d'un Cerbère 
destructeur d'emplo i. Cette image est 
pourtant largement erronée, la plupart des 
médecins du travail ne délivrant des 
inaptitudes que dans les cas extrêmes. 

La barrière du 
silence s'épaiss it 

Quoi qu'i l en soit, la plupart des séropo­
sitifs, confrontés au contrôle médical qui 
doit avoir lieu une fois par an (mais se 
pratique de plus en plus souvent tous les 
dix-huit mois), optent pour le mutisme. 
Et loin d'évoluer dans le sens du dia­
logue, la barrière de si lence s'épaissit. 
« On rencontrait au début davantage de 
personnes qui le disaient, se souvient 
Ange Mezzadri , médecin à l'AIMTREP 
de Bagnolet. Des homosexuels, et sur­
tout des transfusés qui en parlaient très 
spontanément. Puis, vers 1990, les gens 
en ont moins parlé. li est vrai que les 
associations on conseillé alors aux salariés 
séropositifs de taire leur infection. » Le 
si lence face au médecin du travail est 

souvent lié au mutisme avec les co llè­
gues de travai l. Dans certa ines entreprise 
règne encore un climat fort peu «com­
préhensif». « C'est le cas dans le secteur 
du bâtiment et des travaux publics, qui 
est un monde très macho, relève Claire 
Pinard, médecin du trava il du groupe 
AMPT déléguée auprès du siège central 
de Bouygues. Dans l'esprit des gens, le 
sida est toujours lié à l'homosexualité ou 
à la toxicomanie, deux comportements 
très mal acceptés sur les chantiers. Dès 
qu'il y a un doute, la personne est mise à 
l'écart, même si elle n'est pas malade.» 

Le silence vis-à-vis du médecin du tra­
vai l, assimi lé à un manque de confiance, 
est souvent mal vécu par ce dernier. 
Beaucoup ont en effet l' impression qu 'en 
connaissant les situations, ils seraient plus à 
même d'accompagner le salarié, psycho­
logiquement et dans le cadre de son poste 
de travail. «Je considère qu'en parler est 
un facteur d'intégration, estime Pasca l 
Cadillac, médecin du travail au Conseil 
général du Val-de-Marne . Un jour ou 
l'autre, on sera de toute façon amené à le 
savoir. Une fois que la personne sera dans 
la maladie, elle va s'absenter souvent, 
longtemps, et un jour ou l'autre elle va 
craquer, et on verra que son état se sera 
dégradé. » Pascal Cadillac nuance toutefois 
son propos en insistant sur la nécessité de 
bien connaître son médecin du travai l 
avant de lu i confier sa séropos itivité . 
Nuance reprise par Frédéric Bati, médecin 
du travail dans un hôpita l breton, qui 
conseille de «marcher au feeling ». 

Tout au contrai re, et conscients du 
risque qu'ils encourent de choquer leurs 
confrères, d'autres médecins du trava il 
reprennent le point de vue des associa­
tions en recommandant aux salariés la plus 
grande discrétion. Ange Mezzadri, qui a 
défendu ce point de vue à la télévision, 
dans l'émission Ruban Rouge, enfonce le 
clou, « parce que même si l'écrasante ma­
jorité des médecins du travail respecteront 
le secret médical, il y en aura quand même 
un certain nombre qui ne le feront pas. » 
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Egalement favorab le à une certa ine ré­
serve, le médecin du groupe Gaco-Métra 
avance d'aut res motifs : d'après lui, le 
salarié qui choisit de se confier au méde­
cin du trava il s'expose à un double risque: 
« Soit il tombe sur un médecin du travail un 
peu agressant qui s'inquiète, qui s'affole, et 
donc risque de le «balancer » à /'em­
ployeur, soit il tombe sur un médecin trop 
attentif, qui l'interroge et le convoque tout 
le temps pour savoir s'il va bien. Dans les 
deux cas, il n'est plus tranquille.» 

Des rumeurs 
impossibles à contrôler 

Plus prosaïquement, on peut se poser la 
question : en parler au médecin du tra­
vai l va-t-i l concrètement apporter quel­
que chose au patient? La réponse ne 
cou le pas de sou rce . « Pour une per­
sonne asthmatique ou épileptique, le ser­
vice de médecine du travail est au cou­
rant et a les médicaments qu 'il faut, 
poursui t le médec in de Gaco-Métra. 
Mais en matière de séropositivité, il n'est 
pas très fréquent qu'il y ait besoin d'un 
relais médical sur place.» 

Au-delà du manque de confiance des 
salariés à leu r égard, un phénomène peut 
sembler encore plus déprimant pour les 
médecins du travail : malgré leu r assujet­
tissement au secret professionnel, ils sont 
souvent les derniers informés dans l'entre­
prise d'un cas de séropositivité. « C'était au 
décours d'un arrêt de maladie, se souvient 
Maryse Hubman, médecin de se rvice 
autonome à la Fondation Rothschild. Ce 
salarié avait été absent assez longtemps, 
et /a surveillante est venue me voir pour 
me dire: vous savez, monsieur Un tel, je 
crois qu'il a le sida.» Le constat est una­
nime: malgré les conseils de discrétion, 
les sa lari és séropositifs parlent « trop », et 
pas assez au médecin du travai l avec le­
quel ils n'ont guère de familiarité. Ils par­
lent aux infirmières du travai l qui sont elles 
aussi soumises au secret médical [voir ar-

ticle p. 28], mais aussi à leurs collè- «Il faut mettre 
gues, leurs chefs de service, qui ne le 
sont nullement. En l'absence, le plus en place des 
souvent, de prévention et sensibilisa- programmes 
t ion préalable, la nouvelle se répand 
dans l'entreprise sous fo rme de ru- de prévention 
meur, impossible à contrôler. Dans ces 
débordements, c'est au médecin du systématique, 

pour éviter des 
préventions ciblées 

travai l que revient la corvée de recoller 
les morceaux. « La situation la plus 
compliquée, c'est un chef d'entreprise 
ou des salariés qui viennent vous dire : qui valideraient 
vous ne pensez pas qu'Un tel a le sida? 
Ou si quelqu'un est mort : ça devait la rumeur.» 

être le sida' note le médecin du travail 
de Gaco-Métra. Et on vous demande de 
valider a posteriori ce «diagnostic» en 
effectuant une prévention << suite à». 
C'est pourquoi je pense que la première 
des choses à faire, c'est de mettre en 
place des programmes de prévention 
systématique, pour éviter des préventions 
ciblées qui valideraient la rumeur. » 

De fait, la prévention , là où elle 
existe présente à la fois le mérite de cal­
mer les hystéries des collègues vis-à-vis 
d'éventue ls salariés séropositifs, ma is 
aussi de dé lier les langues. Sans aller 
jusqu'à de grandes campagnes, elle peut 
commencer par quelques signaux visuels 
de mise en confiance . « Comme je m'in­
téresse à la question, j'ai souvent des 
livres à propos du sida posés sur mon 
bureau, ce qui incite les gens à m'en par­
ler», confie Ange Mezzadri. De même, les 
sa ll es d 'attente d'organismes te ls que 
Gaco-Métra, ou que le service médical 
d 'Air France sont amplement garnies en 
affiches et prospectus informant sur l'in­
fection par le VIH . Mais il est vrai aussi que 
la plupart des médecins du travail n'ont 
pas suivi de formation spécifique, en de­
hors de la lecture des revues spécialisées 
qui y ont fréquemment consacré des 
articles, et d'initiatives personnelles (1 ). 

Pourtant, l'apparition du sida a été 
l'occasion de relancer la prévention d'au­
tres affections plus courantes. « Dans les 
années 80, le sida a changé notre ap­
proche sur les MST à destination des 
personnels navigants qui partaient en vol 
long courrier, se rappe lle le docteur 
Fresnay, médecin du travail à Air France. 
Avec l'arrivée du VIH, on n'avait plus au­

cune gêne à parler capotes.» 
Dans quelques rares entreprises, les 

médecins du travail ont choisi de s'inves­
tir davantage dans la prévention de l'in­
fection. Des grandes structures comme 
la BNP, IBM-France ou Sanofi font en la 
matiè re figure de po issons pi lotes. Le 
mérite des conférences animées par de 
grands noms est avant tout d'exister; 
elles montrent en effet plus d'intérêt 
pour la communication interne et « cor­
porate » de l'entreprise que pour la pré­
vention réelle. «Je pense qu'il faut éviter 
les cours magistraux, expl ique Frédé­
rique Bati qui est restée tro is ans chez 
Sanofi . Pour notre part nous avons rédigé 
des articles dans le journal interne, on 
travaillait avec la direction du site, les 
syndicats, le CHST (2) . On venait aussi 
avec un médecin de Aides, un représen­
tant de la SIS, des vidéos, des capotes . 
Après la séance d'info, les gens venaient 

nous voir dans les petits coins pour nous 
parler de problèmes qu 'ils n'a uraient 
jamais osé aborder en public . La 
participation était très forte mais ce qui est 
très important, c'est que nous nous ap­
puyions toujours sur les réseaux asso­
ciatifs qui existaient déjà localement. » 

Qui dit prévention en matière de sida 
entend, comme en écho pas très lointain, 
«dépistage ». Si la loi précise l'interdiction 
du dépistage systématique à l'occasion de 
l'embauche, dans un certain nombre de 
professions impliquant des risques particu­
liers, le débat n'est pas clos. C'est notam­
ment le cas de l'aviation. Su ite à une 
méningite fulgurante qu i avait causé la 
mort, il y a quelques années, d'un pilote 
séropositif d'Air Afrique, que lques se­
condes après l'atterrissage, la question 
s'est posée de considérer la séropositivité 
comme une cause d'inaptitude, comme 
c'est déjà le cas aux Etats-Unis. Finale­
ment, le Conse il méd ica l de l'aviation 
civ i le (CMAC) s'est abstenue d'une 
discrimination absolument infondée, mais 
la question est toujours susceptible de se 
reposer dans les professions «sensibles». 

En théorie, les médecins du travail ne 
sont autorisés à prescrire des sérologies 
qu'à la demande des salariés, qui iront 
pratiquer le test dans des centres exté­
rieurs ou chez un généraliste. 

Instaurer une coopération 
avec le médecin traitant 

Après le temps de la prévention, vient 
celui de la prise en charge, qui suppose 
naturellement qu'ai été franchi le cap de 
la méfiance. Mais à cet égard, qu'il s'agisse 
de sida ou d 'une autre maladie, le par­
cours est semé d'embûches. D'abord, « il y 
a une médecine du travail à deux vitesses, 
dénonce Ange Mezzadri . Un cadre d'une 
grosse entreprise aura toutes chances 
d'obtenir un aménagement de poste. 
Dans la même entreprise, ce sera déjà 
moins évident pour un manutentionnaire. 
Mais dans une petite entreprise, ce sera 
« niet » à 90 %. » Ensuite, à partir du mo­
ment où se pose le problème d'une in­
aptitude partielle qui nécessiterait un re­
classement. « La pression est double . 
L'employeur me dit: "S'il est inapte, je n'y 
peux rien, ma boite est au bord du dépôt 
de bilan." Le salarié me dit lui : "Je sais que 
ça ne va pas, mais ne me mettez pas 
inapte, je ne veux pas perdre ma place."» 
Coincé entre les deux « partenaires so­

ciaux», le médecin du travail est~n 
même temps contraint de gérer 
sa difficile relation avec le 
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médecin traitant du sa lari é. 
Pour négocier avec l'employeur 
un aménagement de poste ou 

d'horaires, le médecin du travail doit en 
effet trouver un minimum de coopération 
avec le médecin traitant, et éviter de 
laisser le chef d'entreprise ou le directeur 
du personnel court-ci rcuiter cette rela­
tion. Or, le partage du secret n'existe pas 
entre médecin traitant et médecin du 
travail. Et cette interdiction légale et 
déontologique est renforcée par une 
solide méfiance du praticien de vi lle ou 
hospitalier à l'égard de ce médecin «qui 
ne soigne même pas ». Avec l'accord du 
salarié, et par son intermédiaire, certa ins 
renseignements peuvent être commu­
niqués, mais la procédure nécessite 
souvent une longue négociation. 

Pourtant, la distance est moins grande 
qu'il n'y paraît entre ces confrères qui 
s'ignorent. Beaucoup de médecins du 
travail sont d'anciens généralistes. D'autres, 
comme Maryse Hubmann, partagent leur 
temps entre la médecine libérale et la 
médecine du travail. Enfin certains, géné­
ralistes de formation, s'investissent, à l'ins­
tar de Pascal Cadil lac, dans un réseau ville­
hôpital. « Je suis entré dans le réseau de 
l'hôpital Tenon en tant que généraliste, j'y 
suis resté en tant que médecin du travail. 
Non seulement cela me permet de conser­
ver un lien étroit avec l'hôpital, les méde­
cins traitants, mais les gens du réseau ne 
sont pas mécontents d'avoir un médecin 
du travail qui leur fait part d'une vision qui 
n'est pas la leur, mais à laquelle ils peu­
vent avoir à être confrontés. » 

Reprenant la balle au bond, l'AIMTREP 
s'est faite missionnaire de la cause de l'in­
tégration des médecins du travail dans les 
réseaux, et plaide parallèlement pour une 
évolution de la profession vers une méde­
cine relais de santé publique [voir entre­
tien). Partie d'une volonté d'établir davan­
tage de confiance entre médecin du 
travail, salarié et médecin traitant, cette 
option est pourtant loin de faire l'una­
nimité. Réticences chez les généralistes 
qui voient d'un mauvais œil l'éventuel le 
concurrence de ces médecins d'entre­
prise qui pourraient dans ce cadre faire 
des actes gratuits. Mais objections aussi de 
la part d'un nombre important de méde­
cins du travail. « Conservatisme », dé­
noncent les partisans de cette évolution 
qui considèrent qu 'en ces temps de crise, 
le rôle souvent illusoire d'adaptateur de 
poste ne suffit plus à légitimer la fonction 
de médecin du travail. Même si l'accusa­
tion n'est pas dénuée de fondement, les 
arguments des médecins hostiles à une 

telle évolution ne manquent pas de poids. 
« Délivrer des ordonnances me semble 
constituer une complaisance dangereuse si 
/es moyens de faire un véritable contrôle 
ne sont pas assurés. Avec cette logique, on 
se retrouve avec des femmes qui vont se 
faire renouveler des ordonnances pour 
prendre la pilule pendant un an ou plus, 
et qui du coup n'iront plus voir leur gy-né­
cologue et resteront un an sans faire de 
frottis », s'inquiète Claire Pinard. 

l'aptitude de quelqu'un qu'il a soigné. » 
« Tout /e monde est censé avoir accès à 
une prise en charge remboursée par la 
Sécurité sociale, conclut Pascal Cadillac. 
Le problème est plus de savoir pourquoi 
/es gens ne se font pas soigner et d'agir en 
conséquence. » Cependant, les tenants 
d'une médecine du travail plus interven­
tionniste se défendent de vouloir se sub­
stituer aux médecins de ville, et mettent en 
avant la nécessité d'un suivi adapté, tout 
particulièrement pour les salariés séropo­
sitifs et malades du sida. 

Mais le second problème demeure 
encore une fois celui de la confiance. «Au 
contraire de son médecin traitant, on ne 
choisit pas son médecin du travail, ob­
serve Claire Pinard. Or, si ce dernier de­
vient /e seul médecin traitant, il est un peu 
juge et partie, puisqu'il devra décider de 

Bruno Hanoun 

(1) Le Club européen de la santé a notamment 
consacré en 1994 une formation au VIH 
destinée aux médecins du travail. 
(2) Comités d'hygiène et de sécurité du travail. 

Secret médical : les écrits restent 
CONFRONTÉ aux pressions de l'employeur en 

matière de secret professionnel, le médecin du 
travail ne dispose pas toujours des aimes adéquates 
pour faire respecter ce droit, qui est aussi un devoir. 
Le problème se pose plus particulièrement aux 
médecins du travail des serv ices autonomes , 
directement salariés par l'entreprise, et plus familier 
de l'employeur que le médecin de service inter­
entreprise. « Le médecin du travail exerce une spé­
cialité originale évoluant dans un environnement 
surtout préoccupé par l'efficacité et la compétiti­
i•ité. La pratique médicale a des usages que le 
monde du travail ignore », relève ainsi Patrick 
Loiret dans un ouvrage sur le su jet ( 1 ). 
Pourtant, le danger ne vient pas forcément de la 
pression directe qui aboutirait à une transmission 
orale par le médecin de renseignements quant à 
l'état de santé d'un salarié. Comme le démontre 
Cyril Rojinsky, auteur d'un mémoire de DESS sur 
le secret médical dans les relations de travail (2), la 
constitution obligatoire d'un dossier médical de 
chaque salarié soulève deux problèmes: celui de la 
conservation et celui de la communication. 
La première menace est en effet la conservation de 
ces données sur infom1atique. Le technicien chargé 
de la saisie n'est nullement soumis au secret profes­
sionnel, mais uniquement à une obligation de 
discrétion. « Il serait naïf de croire que l'anonymat 
es/ assuré par un numéro d'identification connu 
seulemem du médecin. A panir de la date de nais­
sance, de l'indication du poste de Travail, I' infor­
ma1icien pourrait voir de quel ouvrier il s'agit », 
soulignaient déjà des auteurs en 1980(3). 
Par sa curiosité, le technicien s'exposerait néan­
moins, en divulguant des renseignements intin1es, 
aux foudres de la loi Informatique et Liberté qui 
prévoit un « dé/il de violation du secret informa­
Tique » , sanctionné par des peines d'amende ou 
d'emprisonnement. 

En réponse à ce problème, indique Cyril Rojinsky, 
la loi précise que les renseignements que renferme 
le dossier sur le salarié « doivenl être des données 
objeclives Tels que les antécédents, les doléances, 
examens cliniques, les résultats des examens com­
plémemaires, e/c. Par comre, des notes person­
ne/les Telles que commenTaires du médecin ou 
confidences faites personnelleme/1/ au médecin sous 
le sceau explicile du secre/ ( .. .) doivenl figurer sur 
des plis dis1incts du dossier lui-même. » 
Second problème: les médecins qui ont constitué les 
dossiers ne disposent pas d'une propriété person­
nelle sur ces documents qui sont considérés comme 
l 'œuvre collective des médecins du service. Cette 
situation rend « possible, voire obligatoire » la com­
munication de ces documents aux successeurs, 
médecins du travail , qui viendraient prendre leurs 
fonctions dans le même service. 
Enfin, le code du travail prévoit « une communica­
Tion de droiT aux médecins inspecleurs régionaux 
du Travail et de la main-d' œuvre, ainsi qu'une 
communica1ion à la demande de l'intéressé au mé­
decin de son choix », remarque Cyril Rojinsky. 
On rappellera enfin qu'en cas de changement d'en­
treprise, la transmission par le médecin du travail du 
dossier médical ou d'une fiche le résumant au 
service médical de la nouvelle entreprise du salarié 
ne peut se faire sans! 'accord explicite de ce dernier. 

B.H. 
( 1) Patrick Loiret, « Le secret médical et la 
médecine du travail - histoire et textes », Documents 
pour le médecin du travail, n°48, 4' trimestre 199 1. 
(2) Cyril Rojinsky, « Le secret médical dans les 
relations de travail », mémoire de DESS Droit et 
pratique des relations de travail, Institut d'études 
européennes et internationales du travail , Université 
de Paris li , 1994-1995. 
(3) P. L'Epée, H.-J. Lazarini, J. Doignon, 
« Le secret professionnel en médecine du travail », 
Masson, 1980. 
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« Il faut élargir le champ 
de l'examen médical» 

ENTRETIEN A VE C LE D' ANGE MEZ ZAD R 1 ::::::::::::::::::::::::::::::::::::::::::::::::::::::::::= 

En quoi la médeci11e du travail est­
elle interpellée par le sida ? 
Environ 10 o/o des entrep ri ses 
comptent un sa lari é séropos iti f 
dans leur entreprise et un appel 
sur sept reçu par Sida lnfo Droit 
concerne le milieu du travail. 
Enfin, Beaucoup de personnes sé­
ropositives ou malades suivies à 
l 'hôpital posent la question de 
l'attitude à adopter face au méde­
cin du travail. 

Eta11t do11né la dé.fi11ition actuelle 
de so11 rôle, que peut faire co11crè­
teme11t le médecin du travail e11 la 
matière ? 
li peut d'abord avoir un rôle de 
prévention. La médecine du tra­
vai l est la seule médecine préven­
tive de grande ampleur avec la 
médecine scolaire. Premièrement, 
il faut fa ire en sorte que les gens 
qui sont séronégatifs le restent, ce 
qui est particu lièrement important 
à un moment où l'efficacité des 
campagnes de prévention marque 
le pas : on assiste à une nette re­
prise des pratiques à risque. Pour­
quoi les campagnes ne marchent­
elles pas? Peut-être parce qu'il n'y 
a pas le dialogue singu lier qu ' il 
peut y avoir dans un cabinet mé­
dica l, notamment de médec ine 
du trava il. Ensuite, il est tout de 
même intéressant de pouvoir dé­
tecter quand une personne séro­
positive commence à avoir des 
signes. Pas pour leu r faire la 
chasse, mais pour les inciter à se 
fa ire suivre. Dernière chose: les 
malades . Maintenant, les gens 
vivent longtemps en phase sida, il 
faut donc leur assurer le meilleur 
vécu possible. Qu'ils ne soient pas 
exclus, et donc, qu ' ils aient accès 
à une vie sociale et profession­
nelle, en restant le plus longtemps 
possible dans les entrepri ses. Le 

Ange Mezzadri est médecin du travail à I' Asso­
ciation interentreprise de médecine du travail 
de la région Est de Paris (AIMTREP). Il a no­
tamment organisé une journée-rencontre le 22 
décembre 1994 consacrée aux relations entre 
médecine du travail et sida, et participe actuel­
lement à une étude dirigée par le P' Daniel 

1 
Séréni (hôpital Cochin), menée auprès de sé­
ropositifs et de malades du sida sur la ques­
tion du travail. Il travaille également sur un 
ouvrage à paraître prochainement consacré au 
sida en Corse. 

maintien dans le poste de travail 
- faut-i l le rappeler?- constitue 
dans le cas de l' infection par le 
VIH une dimension thérapeu­
tique, notamment su r le plan psy­
chologique. 

Pourquoi le suivi des personnes 
atteintes relèverait-il du médeci11 
du travail? Ne peut-on pas penser 
que c'est plutôt là le rôle du méde­
cÎll traitant? 
Le problème est que dans les pe­
tites entrepri ses, qui emploient à 
peu près 80 o/o des sa lariés dans 
ce pays, le médecin du travail est 
de plus en plus souvent le seu l 
médecin que voient les gens, par­
ticu lièrement en région parisien­
ne. Je suis de ceux qui pensent 
que la médecine du travail doit 
évoluer vers un rôle de relais de 
santé publique. Il faut élargir le 
champ de l'examen médical qui 
est très limitatif. D'ailleurs, toutes 
les expériences novatrices en ma­
tière de lutte contre le VIH lan­
cées dans les grandes entreprises 
l'ont été dans une optique élargie 
de la médecine du travail. 

Comment résoudre alors le déficit 
de f ormatio11 des médecins du tra­
vail en matière de sida? 
Cela pourrait passer par l' intégra­
tion des médecins du travail dans 
les réseaux v ill e-hôpital , pour 
améliorer les rapports qui sont ac­
tuellement teintés de méfiance 
entre médecins du travail, généra­
listes et hospitaliers. Mais la for­
mation spécifique des médecins 
du travail doit aussi être clinique. 
C'est une question de créd ibili té 
pour les médecins du travail qui 
ne sont pas censés voir des ma­
lades. Ils perdent un peu les ré­
flexes des praticiens confrontés à 
la souffrance et à la mort. Celui 
qui n'est pas capable d'assumer 
ça ne doit pas faire médecine. Si 
j'avais un conseil à donner au mi­
nistre concerné, ce serait d'en­
voyer les médecins dans les ser­
vices cliniques. Parce que plus on 
a de contacts avec les malades, 
moins on a peur du VIH. Comme 
le rôle du médecin du travail sera 
notamment de faire passer dans 
les entreprises que le VIH n'est 
pas dangereux pour les autres, il 

sera plus crédible s' il peut dire « si 
le VIH s'attrapait comme ça, je se­
rais mort depuis longtemps », que 
s'il ne s'appuie que sur une connais­
sance livresque. 

N'est-il pas paradoxal de parler 
d'élargissement du rôle du méde­
cin du travail alors même que les 
normes européennes risquent d'ali­
gner la législation française sur 
celles de ses voisins, beaucoup 
plus minimalistes ? 
Le danger existe en effet d'un nivel­
lement par le bas. Il est évident que 
dans le contexte français et euro­
péen, il convient de se poser la 
question : la médecine du travail, 
pour quoi faire ? Ses définitions lé­
gales (l'adaptation du poste ou des 
horaires de travail particulièrement) 
sont la plupart du temps mises à 
mal dans la pratique quotidienne, 
notamment dans les services inter­
entreprises. Et il me semble que si 
la médecine du travail ne devient 
pas un relais de santé publique, elle 
ne sera même plus reconnue du 
tout. Si le médecin du travail n'est 
plus perçu comme un médecin 
mais comme un contrôleur bis, il 
ne sera plus du tout accepté. Et les 
employe urs, qui se plaignent 
souvent du coût de la médecine du 
travail, au ront beau jeu de dire: 
« Pourquoi nous impose-t-on un 
service qui ne sert à rien, alors que 
les autres pays de l'UE ne l'imposent 
pas ? » A l'inverse, si les salariés ont 
l'impression qu'ils ont été bien suivi, 
qu'on les a renseigné sur telle ou 
telle chose, qu'on leur a consei llé 
telle et telle autre, que l'on a réalisé 
des vaccinations, des contrôles, 
nous récupérerions une crédibilité 
médicale et nous serions plus forts 
pour travailler dans l'entreprise. 

Propos recuei llis par 
Bruno Hanoun 
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Infirmières du travail : 
beaucoup de tact, un peu de prévention ... 
Pour les quelques 5 000 infirmières du 
travail présentes dans les grosses entre­
prises, le sida est bien souvent un pro­
blème secondaire dans l'ordre des prio­
rités. Pourtant, en tête-à-tête ou dans des 
séances d'information, elles ont un rôle 
de médiatrice qui ne demande qu'à se 
développer. 

D
EPUIS 1974, le decret de com­
pétence des infirmières de 
santé au travail - leur dénomi­
nation officie lle - leur recon­

naît un rôle de prévention des risques 
professionnels mais aussi d'autres pro­
blèmes sanitaires : vue, alcoolisme, stress, 
tabac. .. Le sida arrive souvent bon der­
nier dans la liste des priorités. 

Une campagne de prévention sur le 
sida en entreprise ne se fait pas comme 
ça. « C'est un sujet encore tabou: avant 
d'en parler, il faut faire ses preuves dans 
un autre domaine qui touche à la pré­
vention », affirme Michèle Smoular, infir­
mière du travail chez Danone. Comme 
elle, ses collègues de France Télécom, du 
groupe André et de Ciba-Ceigy, sont 
unanimes pour dire qu'elles ne peuvent 
imposer à leur hiérarchie une prévention 
sur le sida. Il faut montrer patte blanche. 

Présentes au quotidien dans les sites 

d'entreprises qui comptent plus de Il y a des résistances 
500 salariés, les quelque 5 000 infir-
mières du travail sont censées inter- farouches à 
ven ir en cas d 'urgence, seconder le 
médecin du travail et monter des ac­
tions de prévention. Mais de fait, elles 
consacrent une grande part de leur 
temps à l 'écoute et au dialogue. 
Contrairement, selon elles, au méde­
cin du travail qui ne rencontre les 
sa lari és qu'une fois par an, ell es 
estiment pouvoir établir une relation 
privilégiée de confiance avec les em­
ployés. « La porte de l 'infirmerie est 

l'évocation du sida 

dans l'entreprise 

qui peuvent 

éventuellement 

s'estomper avec 

le temps. 

toujours ouverte et les infirmières savent 
en général tout sur les problèmes fa­
miliaux, conjugaux et sexuels des sa lariés 
qui leur rendent visite. Plus qu'elles ne 
le voudraient parfois », confie Marie­
Christine Barnard, infirmière au groupe 
André. 

La prévention du sida, quand elle se 
fait, se réalise donc surtout dans l' inti­
mité et la confidentialité de l' infirmerie 
comme elles se plaisent à le souligner. 
Chacune se défend d'une intrusion 
quelconque. La question du VIH, des 
risques encourus ou du test du dépistage 
est généralement abordée à l'initiative 
du salarié. C'est d 'ai ll eurs à la suite 
de ces questionnements (demandes 
d'adresse de CDAC notamment) 
qu'Armande Lecomte a organisé ses 
deux premières journées d'information 
sur le sida en juin dernier au centre 
internationa l automatique de France­
Télécom à Bagnolet ... après cinq années 
de présence dans l'entreprise. Cela peut 
paraître long mais Claude Codurier, 
après huit années passées dans le labora­
toire Ciba-Ceigy à Rueil-Malmaison, n'a 
jamais fait de session d 'information sur 
cette question. 

Eviter d'en faire 
un sujet conflictuel 

Même constat à la médecine du travail 
de la fonction publique territoriale du 
département du Val-de-Marne, se lon 
Mme Baignai, infirmière du travail. 
Comment cela s'exp lique+il? Soit la 
direction considère que les salariés sont 
suffisamment informés ou ces derniers le 
considèrent éga lement. Soit les infir­
mières se heurtent à une sensibilité ma­
jor itairement hostile à toute évocation 
publique du sida ou à ce qui s'y rap­
porte. Il y a des résistances farouches qui 
peuvent éventuellement s'estomper avec 
le temps . « Chez Ciba-Ceigy, explique 
Claude Codurier, il est encore impen­
sable de mettre des préservatifs dans la 

salle d'attente de l'infirmerie. Si je le fais, 
à la fin de la journée, la direction me 
demande de les retirer. Je serais obligée 
de les retirer, ou alors on va au conflit, et 
ce n'est pas le but recherché. » Il s'agit 
pourtant d'un laboratoire pharma­
ceutique ... << La réserve est inversement 
proportionnelle à la qualification pro­
fessionnelle, analyse Claude Codurier. 
Plus les gens ont un statut social élevé 
dans l 'entreprise moins ils se sentent 
concernés et moins leur mentalité a évo­
lué. Ce sont des scientifiques, et peut­
être mettent-ils plus en doute ce qu'on 
leur dit. » Marie-Christine Bornard 
évoque la question de l 'âge: « Chez 
André la moyenne est de trente ans. 
Ceux qui ne sont pas encore mariés sont 
plus soucieux de se protéger, parce qu'ils 
peuvent changer de partenaires. Ils sont 
très demandeurs d'information. » 

Si les infirmières progressent habituel­
lement à pas de loup sans trop brusquer, 
elles peuvent compter parfois sur l'actua­
lité médiatique. Celle-ci sert d'alliée for­
tuite et peut leur permettre d'agir face à 
un besoin immédiat d'information , 
de rectification voire de réassurance. 
Michèle Smoular se souvient qu'en 86, 
les camions du centre de transfusion qui 
venaient dans l'entreprise pour récolter le 
sang ont enregistré une collecte de deux 
tiers inférieure à celle des années pré­
cédentes. En interrogeant les salariés qui 
donnaient habituellement leur sang, elle a 
compris qu ' ils avaient peur de contracter 
le sida lors des prélèvements. A la suite 
de cet événeme nt, el le a mené sa 
première campagne d ' information. 
Marie-Christine Bornard sou ligne en 
effet qu'il est bon de coupler une cam­
pagne interne à l'entreprise avec une 
campagne nationale comme le Sidaction 
ou lors du l " Décembre. Les personnes 
sont plus sensibilisées et sont plus en 
demande d'information. «Quand il n'y a 
plus de campagne pour rappeler en 
permanence que le sida est un danger, 
les gens oublient », conclut-elle. 
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Le battage sur le thème « le sida est 
l'affaire de tous» a ses limites. De même, 
l'affirmation selon laquelle l'entreprise 
est un lieu privilégié pour parler de la 
santé, fait plus souvent partie du discours 
obligé que de la réalité. Un axiome sem­
ble gouverner la marge de manœuvre 
des infirmières du travail: rien ne se 
peut faire sans l'adhésion des salariés et 
des patrons, qu'il s'agisse de leur menta­
lité, de leur ouverture et surtout de la 
bonne ou de la mauvaise opinion qu'ils 
ont de la médecine du travail et de l'i n­
térêt qu'elle représente à leurs yeux. 

Il paraît optimiste, au vu de l'enquête 
que nous avons mené, de dire que le sida 
est devenu une préoccupation essentielle 
au sein du monde du travail. D'ailleurs, 
bien souvent, d'autres problèmes de santé 
inhérents à l'entreprise rélèguent la lutte 
contre cette épidémie à la fin de la liste 
des priorités san itaires. « Quand je suis 
entrée chez Danone à la fin des années 70, 
rappelle Michèle Smoular, il y avait tout à 
faire du point de vue des accidents du 
travail. On en comptait une centaine par 
an. Quand on est dans un secteur industriel 
comme le mien on s'occupe d'abord des 
risques professionnels. Ensuite, j 'a i de­
mandé à ce que l'on passe à autre chose: 
on a fait de la diététique, de l'alcoolisme, 
du cardio-vasculaire, du sevrage tabagique 
et puis le sida. » 

Lever 
la méfiance 

Il faut bien admettre que l'épidémie 
demeure une réalité sinon absente mais 
au moins largement confidentielle au sein 
de la plupart des entreprises. Plusieurs in­
firmières du travail disent n'avoir jamais 
entendu parler d'employés séropositifs. 
Michèle Smoular en a connu deux sur un 
effectif de 350 personnes, Claude Codu­
rier, deux su r un effectif de mille per­
sonnes. Marie-Christine Barnard parle de 
cinq personnes séropositives sur un effe-
ctif de 1 800 salariés dont trois décès Les infirmières 
« Peut-être plus car on les perd de vue 
quand ils sont malades ... » Armande 
Lecomte n'en a pas connu: «Peut-être 
que le médecin du travail en a eu 
connaissance mais j'en doute ... », 
ajoute-t-elle. 

S'agit-il d 'une sous-représentation 
des cas de séropositivité ou de sida 
dans l 'entrepri se? Les infirmi ères 
considè rent plutôt que les salariés 
sont freinés par leur médecin traitant 
dans leurs velléités d'annoncer leur 
éventuelle contamination à la méde-

estiment que la 

défiance des salariés 

est plus dirigée 

contre le médecin 

du travail qui 

délivre les aptitudes 

que contre elles. 

cine du travail. Toujours cette vieille dé­
fiance envers un service médical souvent 
considéré comme un «complice » du pa­
tronat même si les infirmières estiment 
que cette défiance est plus dirigée 
contre le médecin du travai l qui délivre 
les aptitudes que contre el les-mêmes. 
Toutes, à leur tour, ont le réflexe de 
vouloir protéger le salarié le cas échéant 
pour qu 'i l n'annonce pas sa séroposi­
tivité à ses collègues ou à ses supérieurs. 

En dehors de la prévention, le rôle des 
infirmières reste donc assez limité. Tout 
au plus,' orientent-elles vers un centre de 
dépistage à la demande du salarié sans en 
connaître toujours le résultat. Mais elles 
ne se considèrent pas comme prescrip­
trices du test. Elles préfèreraient, si cela 
devait arriver, laisser au médecin la déli­
cate tâche d'annoncer un résultat positif. 
Pour ce lles qui ont été confrontées aux 
quelques cas de séropositivité connus, 
elles se sont parfois retrouvées en situa­
tion de médiatrices face à un chef de ser­
vice mis au courant dans la plupart des 
cas par l'employé lui-même. Si besoin 
est, elles tentent de lui expliquer que cet 
employé ne représente pas un danger, 
qu ' il va bien, qu ' il est apte à travailler et 
que son occupation professionnelle est 
nécessaire à son équilibre. 

« Lorsqu'une infirmière sait qu'un sa­
larié est séropositif, elle fait en sorte 
d'aménager son poste afin qu'il puisse se 
rendre à sa consultation médicale. Mais 
c'est tout, parce qu'en fait elle a souvent 
moins de relation avec lui après la 
découverte de la séropositivité qu'avant. 
Elle peut lui dire qu'elle reste à sa dis­
position mais il semble qu'il ait suffisam­
ment d'écoute et de soins auprès de son 
médecin traitant, estime Marie-Christine 
Barnard. De plus, j'ai remarqué que dès 
que les personnes contaminées sont ma­
lades, elles sortent rapidement du circuit 
professionnel. » 

Certaines ont aussi été confrontées à 
des situations d'exclusion de la part des 
autres salariés. Ainsi, une vendeuse séro­
positive a-t-elle été licenciée parce que 
ses collègues ne voulaient pas être conta­
minés en passant après elle aux toilettes. 
Elle a accepté ce licenciement parce 
qu 'elle était persuadée qu'il existait un 
risque aux toilettes, même après qu 'on 
lui eut expliqué le contraire! 

En dehors de ces cas qui semblent 
exceptionnels, l'infirmière du travai l se 
trouve donc dans une position singu lière 
entre ses impératifs de prévention, les 
demandes des salariés, l'état d 'esprit au 
sein de l'entreprise et l'aval ou non de 

ses supérieurs hiérarchiques. De fa it, elle 
dépend du médecin du travail mais elle 
est en même temps salariée par la so­
ciété dans laquelle elle travaille. Le di­
recteur des ressources humaines est son 
patron administratif. Tout ce qui se passe 
dans l' infirmerie ne le regarde pas mais 
dès lors qu 'elle souhaite organiser une 
campagne, rien n'est acquis de droit. 
« Pour préparer une campagne, il faut 
parfois abandonner l'infirmerie pour cher­
cher des affiches, rencontrer des inter­
venants ... il faut toujours négocier », ex­
plique Claude Codurier. L'infirmière doit 
aussi faire face aux réserves de la hiérar­
chie de l'entreprise. Ainsi, des directeurs 
d'établissement refusent l'i nsta llation de 
distributeur de préservatifs. Ou alors il 
faut qu'i ls soient relégués dans un recoin 
hors de la vue des vis iteurs extérieurs. 
Question d ' image. Qu'on se rassure, la 
prévention du sida n'est pas la seule à 
être dans le colimateur ! Les distributeur 
de tampons hygiénique subissent réguliè­
rement les foudres de certains chefs de 
service qui estiment que les femmes sont 
assez grandes pour en avoir sur elles. 

Un désintérêt 
pour la santé 

Enfin, l'organisation du travail s'ajoute au 
tableau des difficultés que rencontrent les 
infirmières. Pour qu'une session de pré­
vention fonctionne, il faut que les salariés 
puissent s'y rendre et trouvent un arran­
gement dans leur temps de travail. Ce qui 
n'est pas une mince affaire. «Les sessions 
de prévention ne sont pas obligatoires 
comme la visite médicale, rappelle Mme 
Baignol. Et pourtant, le taux de fréquen­
tation de la visite est de 70 % ! » Selon 
Armande Lecomte, on considère qu'une 
session d'information est un succès quand 
elle réunit 1 Oo/o de l'effectif de l'entreprise! 
Ses deux journées d 'information sur le 
sida en ont attiré 20%. C'est une perfor­
mance qu'il est important de souligner. 

Mentalité, état d'esprit, priorités sem­
blent les maîtres mots. Comme le dit Mme 
Baignai : « Les gens ne voient pas la néces­
sité de la médecine du travail. » 1 ls ne voient 
pas beaucoup non plus la nécessité de la 
santé tout court ni de la prévention en par­
ticulier. Nombre d'infirmières s'interrogent 
en effet sur le désintérêt global des em­
ployés pour leur santé. D'où la satisfaction 
de Mme Baignol quand elle dit qu 'au 
moins, son service a réussi à vacciner les 
agents du Val-de-Marne contre le tétanos, 
la polio, la tuberculose et l'hépatite B. 

Pierre Luton 
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DROITS DES PATIENTS 

Une charte qui ne fait pas le printemps 

U 
NE NOUVELLE charte du 
patient hospitalisé a vu 
le jour le 6 mai dernier, 
par le biais d'une cir­

cu laire (1 ). Elaborée après plus 
d'un an de réflexion par la DCS en 
partenariat avec des représentants 
de diverses associations de lutte 
contre le sida, de la Ligue contre le 
cancer, du conseil de l'Ordre des 
médecins, du CNS, du comité 
national d'éthique et d'institutions 
publiques (2), elle remplace doré­
navant la circulaire du 30 sep­
tembre 197 4. Comme cette der­
nière (la première du genre), la 
nouvelle charte a été réalisée sous 
l' impulsion du cabinet de Simone 
Veil. 
Les associations de lutte contre le 
sida, «surreprésentées », comme le 
souligne aussi bien le responsable 
de la comm ission droits des ma­
lades d'Act Up de l'époque , 
Emeric Languérand, que Nicole 
Alby, de la Ligue contre le cancer, 
manifestent pourtant une satisfac­
tion mitigée quant au résultat de ce 
travail. 
« Un document sans véritable valeur 
juridique»; a·insi co mmence le 
communiqué de l'association Aides 
quelques jours après la sortie de la 
c ircu laire. Ce commenta ire est 
également repris par Arcat-sida et 
Act Up-Paris. Une circulaire n'a en 
effet pas force de loi, et donc en 
particulier « ne peut être utilisée 
comme texte référent si un individu 
veut porter plainte». Sa diffusion 
reste par ai lleurs soum ise à la dis­
crétion des responsables hospitaliers 
et risque donc d'être aussi confi­
dentielle que celle de 1974, regret­
te-t-on dans ces trois associations. 
Autre critique, Il s'agit «une fois de 
plus d'une action menée en ur­
gence, alors qu'il n'y avait aucune 
raison à cela, hormis le contexte 
politique: le ministère de la Santé 
tenait manifestement à ce que cette 
circulaire passe avant les élections 

Sortie le 6 mai dernier, la nouvelle charte du 
patient hospitalisé a le mérite d'exister. Mais les 
représentants des associations sida et de la Ligue 
contre le cancer qui ont participé à son élabo­
ration soulignent les limites de sa conception et 
regrettent que, faute de valeur juridique, on ne 
puisse guère en attendre de portée pratique. 

présidentielles », estime Emeric 
Languérand. « C'est un piège dans 
lequel tombent régulièrement les 
associations de lutte contre le sida, 
considérant le règlement de tous 
les problèmes comme une course 
contre la montre, et ne réalisant 
pas suffisamment que de cette 
manière toute réflexion de fond est 
systématiquement évitée, souvent 
au grand soulagement des poli­
tiques. » Sur la forme, « la prin­
cipale lacune du texte porte sur 
l'absence de véritables instances 
chargées à l'hôpital d'enregistrer 
les plaintes des malades et surtout 
de les traiter, c'est-à-dire d'en 
apprendre quelque chose pour 
améliorer globalement la prise en 
charge», relève encore Aides. 
En fait, et plus ou moins explicite­
ment, le principal point d'achop­
pement semble se nouer autour de 
« la toute-puissance médicale, qui, 
en France, reste encore largement 
intouchable », soutient Act Up, et ce 
faisant, «laisse au patient un accès et 
une participation très relatifs à sa 
thérapie». 
« Ainsi en matière d'information, le 
praticien garde une liberté totale 
« d'appréciation en conscience » de 
ce qu'il révélera ou pas. De même 
rien de nouveau pour les condi­
tions de recueil du consentement 
qui demeurera «éclair » au lieu 
d'être «éclairé » (ce qui exige pour 
les décisions graves, une informa­
tion plurielle et un temps de ré­
flexion) », écrit Act Up. Pour Emeric 
Languérand, le texte aurait même 

pu aller plus loin: « Remettre en 
cause la relation patient/médecin 
est un premier pas, mais il aurait 
été tout aussi nécessaire de créer 
l'amorce d'une réflexion sur ce 
qu'est et ce que doit être le service 
public actuellement en matière de 
soins et la place du social dans ces 
institutions. » Il estime ainsi qu'« un 
bilan social devrait être systémati­
quement fait lors d'une hospitalisa­
tion » et que, dans l'objectif d'une 
participation maximale du patient 
dans le processus de soins, il fau­
drait réfléchir en profondeur sur 
« les procédures de recours et la 
représentation du malade en cas 
d'incapacité». 
Cette charte, enfin, est restée celle 
des malades à l ' hôpital , et non 
cel le des patients, quels qu'ils 
soient, sou li gne jean- François 
Chambon, directeur médical 
d 'Arcat-sida, et représentant de 
l'association lors de son élabora­
tion. «Or, continue-t-il, l'apparition 
du sida en France et des associa­
tions de malades a favorisé l'évo­
lution de la relation médecin 
malade au-delà du cadre de la pa­
thologie sida, aussi bien au niveau 
de l'individu que de l'institution : 
l'exigence du patient face aux choix 
médicaux le concernant - et sa 
prise en charge sociale - n'a plus 
rien à voir avec celle qui sévissait il 
y a encore quelques années. Il 
fa llait donc travailler en premier lieu 
pour que le droit rattrape la réalité, 
mais il aurait aussi fallu que celui-ci 
accélère cette évolution en train de 

se faire. C'est dans cette dimension­
/à, en particulier, que cette circulaire 
est bien en deçà de ce que l'on 
pouvait attendre. Même si elle 
représente incontestablement une 
avancée de fait importante. » La 
Charte suscite aussi des critiques : 
« Le langage employé y est très 
administratif, souligne Jean-François 
Chambon, et fort peu compréhen­
sible pour une bonne part des usa­
gers de l'hôpital. Il faudrait absolu­
ment que soit élaborée et diffusée 
une version beaucoup plus acces­
sible pour les patients. » 
Quant à Nicole Alby, si elle estime 
la dernière mouture de la charte 
« plutôt satisfaisante », elle reste très 
méfiante devant toute évolution 
allant dans le sens d'un encadre­
ment réglementaire strict des rela­
tions thérapeutiques : « La relation 
médecin-malade est fondée sur un 
rapport de confiance. Si l'on exerce 
un contrôle juridique trop fort sur le 
médecin, celui-ci aura tendance à se 
défausser; ceci est une chose très 
difficile à faire entendre à certaines 
associations de lutte contre le sida, 
et en particulier à Act Up. Il ne faut 
pas déresponsabiliser le médecin, 
bien au contraire. L'exemple des 
Etats-Unis est flagrant : par peur du 
procès, souvent, le médecin ne finit 
par intervenir que si le risque théra­
peutique est moindre. » 

Anne Souyris 

(1) DGS-DH n°95-22. 
(2) La liste exhaustive des 
participants à l'élaboration de la 
charte est la suivante : Aides, Act 
Up, Arcat sida, la Ligue contre le 
cancer, la direction de l'action 
sociale, la direction des hôpitaux, 
Le Conseil national du sida, le 
conseil de !'Ordre des médecin, le 
Comité national d'éthique, la 
mission sida de l'AP-HP, la DGS, 
une directrice hospitalière des 
ressources humaines (hôpital 
Laënnec) et deux professeurs 
de droit. 
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C H A R T E D U P A T E N T H O S P T A L s É 

--------------- Annexée à la circulaire ministérielle n° 95-22 du 6 mai 1995 ---------------LE MALADE, le blessé, la patient ainsi qu'un questionnaire L'assistante sociale ou, à défaut, Lorsque des personnes sont par-
femme enceinte, accueilli de sortie, annexés au livret d'ac- la surveillante du service est à dis- venues au terme de leur existence, 
en établissement de santé cuei l, dès son entrée dans l'éta- position des patients ou à celle elles reçoivent des soins d'accom-

ou suivi en hospitalisation à do- blissement. de leur famille pour les aider à pagnement qui répondent à leurs 
micile, ainsi que la personne âgée résoudre leurs difficultés person- besoins spécifiques. Elles sont ac-
hébergée, est une personne avec 1- De l'accès au nelles, fami liales, admin istratives compagnées, si elles le souhaitent, 
des droits et des devoirs. Elle ne service public hospitalier ou matérielles liées à leur hospi- par leurs proches et les personnes 
saurait être considérée unique- Les établissements de santé qui talisation. de leur choix et, naturellement, par 
ment ni même principalement assu rent le service public hospita- Dans l'esprit de la Charte des as- le personnel. La circulaire DCS du 
du point de vue de sa pathologie, lier accueillent toutes personnes, sociations de bénévoles à l'hôpi- 26 août 1986 constitue en ce do-
de son handicap ou de son âge. quels que soient leur origine, leur tal du 29 mai 1991 , le directeur maine une référence en matière 
Au-delà de la réglementation sa- sexe, leur situation de famil le, peut conclure des conventions d 'organisation des soins et d 'ac-
nitaire qu ' ils appliquent, les éta- leur âge, leur état de santé, leur avec des associations de patients, compagnement. 
bl issements de santé se doivent hand icap, leurs opinions politi- précisant les cond itions d'inter-
de veiller au respect des droits de ques, syndicales, philosophiques vention de ce lles-ci dans l'éta- 3- De l'information 
l'homme et du citoyen reconnus ou religieuses. Ils les accueillent blissement. Leur mission est d 'ap- du patient et de ses proches 
universellement, ainsi que des de jour comme de nuit, éventuel- porter une aide et un soutien à Les établissements doivent veil ler 
principes généraux du droit fran- lement en urgence. A défaut, ils toute personne qui le souhaite ou à ce que l'information médicale 
çais: non discrimination, respect doivent tout mettre en œuvre de répondre à des demandes spé- et sociale des patients soit assurée 
de la personne, de sa liberté indi- pour assurer leur admission dans cifiques. La liste des associations et que les moyens mis en œuvre 
viduelle, de sa vie privée, de son un autre établissement. concernées figure de préférence soient adaptés aux éventue lles 
autonomie. Les établissements doi- Les établissements doivent réaliser dans le livret d'accueil. A défaut, difficultés de commun ication ou 
vent, en outre, prendre toutes les aménagements nécessaires à tout patient peut la demander. de compréhension des patients, 
dispositions pour que les principes l'accueil des personnes souffrant afin de garantir à tous l'éga lité 
issus de la loi et relatifs aux respect d'un handicap physique, mental 2- Des soins d'accès à l' information . 
du corps humain soient appliqués. ou sensoriel. Ils prennent les me- Les établissements de santé assu- Le secret médical n'est pas oppo-
A ce titre, il leur faut assurer la sures de nature à tenir compte des rent les examens de diagnostic, la sable au patient. 
primauté de la personne et inter- difficultés de compréhension et de surveillance et le traitement des Le médecin doit donner une infor-
dire toute atteinte à la dignité de communication des patients et de malades, des blessés et femmes mation simple, accessible, intel li-
ce lle-ci. De même, ils doivent leurs mandataires. enceintes en tenant compte des gible et loyale à tous les patients. Il 
ve iller à la bonne application des A l'égard des difficultés de nature aspects psycho logiques des pa- répond avec tact et de façon adap-
règles de déontologie médicale et linguistique, le recours à des in- tients. Ils leur dispensent les soins tée aux questions de ceux-ci. 
paramédicale. Enfin, ils assurent terprètes ou à des associations préventifs, curatifs ou palliatifs Afin que le patient puisse participer 
que les patients ont la possibilité spécialisées dans les actions d'ac- que requiert leur état et veillent à pleinement, notamment aux choix 
de faire valoir leurs droits. compagnement des populations la continuité des soins à l' issue de des thérapeutiques qui le concer-
L'objectif de la présente Charte immigrées sera recherché. leur admission ou de leur héber- nent et à leur mise en œuvre quoti-
est de faire connaître concrète- L'accès au service public hospita- gement. dienne, les médecins et le person-
ment les droits essentiels des pa- lier est garanti à tous, et, en parti- Au cours de ces tra itements et nel paramédical participent à l' in-
tients accueillis dans les établis- cu lier, aux personnes les plus dé- ces soins, la prise en compte de formation du malade, chacun dans 
sements de santé, tels qu 'ils sont munies quand bien même el les la dimension douloureuse, phy- son domaine de compétences. 
affirmés par les lois, décrets et ne pourraient justifier d'une prise sique et psychologique des pa- Comme le suggère l'article 4 de la 
ci rculaires dont la liste est anne- en charge par l'assurance mala- tients et le soulagement de la Charte de l'enfant hospitalisé, les 
xée à la circulaire ci-dessus men- die ou l'aide médicale. En situa- souffrance doivent être une pré- mineurs sont informés des actes et 
tionnée. tion d'urgence, lorsque leur état occupation constante de tous les examens nécessaires à leur état 
L'app li cation de la Charte des le justifie, elles doivent être ad- intervenants. Tout établ issement de santé, en fonction de leur âge 
patients s' interprète au regards mises à l'hôpital. Lorsque l'hospi- doit se doter des moyens propres à et de leurs facu ltés de compréhen-
des obligations nécessaires au talisation n'est pas justifiée, il im- prendre en charge la douleur des sion, dans la mesure du possible et 
bon fonctionnement de l' institu- porte que celles-ci puissent être patients qu'ils accueil lent et intégrer indépendamment de l'ind ispen-
tion et• auxquels sont soumis le examinées et que des soins leur ces moyens dans son projet d'éta- sable information de leurs repré-
personnel et les patients. Le patient soient prescrits. L'hôpital est un blissement, en application de la loi sentants légaux. 
doit pouvoir prendre connaissance lieu d'accueil privilégié où les n° 95-116 du 4 février 1995. Les majeurs protégés bénéficient 
du règlement intérieur qui précise personnes les plus démunies doi- L'évo lution des connaissances d'une information appropriée. 
celle-ci. Les dispositions qui le vent pouvoir faire va loir leurs scientifiques et techniques permet La famil le et les proches doivent 
concernent et, en particulier, les droits, y compris sociaux. Dans d 'apporter, dans la quasi-totalité pouvoir disposer d'un temps suf-
obligations qui s'appliquent à l'éta- ce but, le soin et l'accueil doivent des cas, une réponse aux douleurs, fisant pour avoir un dialogue avec 
blissement, aux personnels et aux s'accompagner d'une aide dans qu'elles soient chroniques ou non, les médecins responsables. 
patients, seront si possible inté- les démarches administratives et qu 'elles soient ressenties par des Pour des raisons légiti~ 
grées dans le livret d'accueil. sociales, tels qu'ils sont définis par enfants, des adultes ou des per- et qui doivent demeurer 
Cette Charte est remise à chaque circu laires. sonnes en fin de vie. exceptio nn el les, un 
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malade peut être laissé 
dans l'ignorance d'un pro­
nostic ou d'un diagnostic 

graves. Un pronostic fatal doit être 
révélé avec ci rconspection, mais, à 
moins que le patient n'ait préalable­
ment interdit, notamment au cours 
d'entretiens avec le médecin, cette 
révélation ou désigné les tiers aux­
quels elle doit être faite, les proches 
doivent généralement en être pré­
venus. De même, la volonté du pa­
tient de ne pas être informé sur son 
état de santé doit être respectée. 

4- Du principe général 
du consentement préalable 
L'intangibilité de l'intégrité corpo­
relle de chaque personne et l'indis­
pon ibilité du corps humain sont 
des principes fondamentaux aux­
quels il ne peut être dérogé que 
par nécessité thérapeutique pour la 
personne avec son consentement 
préalable. C'est pourquoi aucu n 
acte médical ne peut être pratiqué 
sans le consentement du patient, 
hors le cas où son état rend néces­
saire cet acte auquel il n'est pas à 
même de consentir. 
Ce consentement doit être libre et 
renouvelé pour tout acte médical 
ultérieur. Il doit être éclairé, c'est-à­
dire que le patient doit avoir été 
préalablement informé des actes 
qu'il va subir, des risques normale­
ment prévisibles en l 'état des 
connaissances scientifiques et des 
conséquences que ceux-ci pour­
raient entraîner. 
Tout patient, informé par un prati­
cien des risques encourus, peut re­
fuser un acte de diagnostic ou un 
traitement, l'interrompre à tout mo­
ment à ses risques et périls. li peut 
également estimer ne pas être suffi­
samment informé, souhaiter un dé­
lai de réflexion ou l'obtention d'un 
autre avis professionnel. 
Le mineur ne pouvant prendre de 
décisions graves le concernant, il 
revient aux détenteurs de l'autorité 
parentale d'exprimer leur consen­
tement. Toutefois, lorsque la santé 
ou l'intégrité corporelle d'un mi­
neur risque d'être compromise par 
le refus du représentant légal ou 
l 'i mpossibilité de recueillir le 
consentement de celui-ci, le méde­
cin responsable peut saisir le procu­
reur de la République, afin de pro­
voquer les mesures d'assistance 
éducative permettant de donner les 
soins qui s'imposent. La Charte de 

DROITS DES PATIENTS 

l'enfant hospitalisé suggère que si 
l'avis du mineur peut être recueilli, 
le médecin doit en tenir compte 
dans toute la mesure du possible. 
Le médecin doit tenir compte de 
l'avis de l'incapable majeur. Toute­
fois, l'attention est appelée sur le fait 
que dans certains cas, précisés par 
le juge, il convient également de 
recueillir le consentement des re­
présentants légaux. Le médecin res­
ponsable a la capacité de saisir le 
procureur de la République si la 
santé ou l'intégrité corporelle du 
majeur protégé risque d'être com­
promise par le refus du représentant 
légal ou l'impossibilité de recueillir 
le consentement de celui-ci. 

5- Du consentement 
spécifique pour certains actes 
En plus du principe général du 
consentement éclairé, des disposi­
tions particulières s'appliquent no­
tamment pour les actes ci-après. 
Préalablement à la réalisation d'une 
recherche biomédicale sur une 
personne, le consentement libre, 
éclairé et exprès doit être recueill i 
dans le strict respect de la loi n° 88-
1138 du 20 décembre 1988 mo­
difiée. Des dispositions particulières 
sont app licables respectivement 
aux femmes enceintes ou qui allai­
tent, aux personnes privées de 
liberté par une décision judiciaire 
ou adm inistrative, aux mineurs, 
majeurs sous tutelle, personnes sé­
journant dans un établissement 
sanitaire ou social et malades en 
situation d'urgence. 
Le traitement de données nomina­
tives ayant pour fin la recherche a 
lieu dans les conditions prévues par 
la loi n° 94-548 du 1"' juillet 1994. 
Le consentement, dans le domaine 
du don et de l'utilisation des élé­
ments et des produits du corps 
humain, de l'assistance médicale 
à la procréation et du diagnostic 
prénatal, est recueilli dans les con­
ditions prévues par la loi n° 94-654 
du 29 juillet 1994. Le prélèvement 
d'éléments du corps humain et la 
collecte de ses produits ne peuvent 
être pratiqués sans le consentement 
du donneur. Le consentement est 
révocable à tout moment. 
Le consentement de la personne 
vivante sur laquelle peut être effec­
tué un prélèvement d'organe en 
vue de don, est formalisé devant le 
Tribunal de grande instance ou re­
cuei lli, en cas d'urgence, par le pro-

cureur de la République, dans les 
cond itions définies par la loi. Ce 
consentement est révocable à tout 1 

moment et sans condition de forme. 
Aucun prélèvement d'organe, de 
tissus, de cellules, aucune collecte 
de produits du corps humain en 
vue de dons ne peut avoir lieu sur 
une personne vivante mineure ou 
sur une personne vivante majeure 
fa isant l'objet d 'une mesure de 
protection léga le. Toutefois, un 
prélèvement de moelle osseuse 
peut être effectué sur un mineur 
au bénéfice de son frère ou de sa 
sœur avec les garanties et dans les 
conditions définies par la loi. 
Le prélèvement d'organe, à des fins 
thérapeutiques, sur une personne 
décédée, ne peut être réalisé que si 
la personne n'a pas fait connaître 
de son vivant le refus d'un tel pré­
lèvement, dans les conditions défi­
nies par la loi. Si le médecin n'a pas 
connaissance de la volonté du dé­
funt, il doit s'efforcer de recueil lir 
les témoignages de sa famille. 
Si la personne décédée était un mi­
neur ou un majeur faisant l'objet 
d'une mesure de protection légale, 
le prélèvement en vue d'un don ne 
peut avoir lieu qu'à la condition 
que chacun des titulaires de l'autori­
té parentale ou le représentant légal 
y consente expressément par écrit. 
Aucun prélèvement à des fins scien­
tifiques autres que celles ayant pour 
but de rechercher les causes du 
décès ne peut être effectué sans le 
consentement du défunt, exprimé 
directement ou par le témoignage 
de sa famille. Toutefois, lorsque le 
défunt est un mineur, ce consente­
ment est exprimé par un des titu­
laires de l'autorité parentale. 
La famille et les proches doivent être 
informés des prélèvements en vue 
de rechercher les causes du décès. 
Le consentement préalable des per­
sonnes sur lesquelles sont effectuées 
des études de leurs caractéris­
tiques génétiques, est recuei lli par 
écrit dans les conditions fixées par la 
loi n° 94-653 du 29 juillet 1994 re­
lative au respect du corps humain. 
Le dépistage notamment du virus 
de l'immunodéficience humaine 
(VIH) n'est obligatoire que dans cer­
tains cas (dons de sang, d'organes, 
de tissus, de cellules et notamment 
de sperme et de lait). Dans les autres 
cas, tout dépistage pour lequel un 
consentement préalable n'a pas été 
obtenu, est interdit. Aucun dépistage 

ne peut être fait à l'insu du patient. 
Un tel dépistage est passible d'un 
recours pour atteinte à la vie privée. 
Un dépistage volontaire peut être 
proposé au patient, dans le respect 
des règles rappelées par la circulaire 
DCS/DH du 28 octobre 1987, dont 
celle du libre consentement, après 
information personnalisée. 

6- De la liberté individuelle 
Un patient hospitalisé peut, à tout 
moment, quitter l'établissement 
après avoir été informé des risques 
possibles pour son état, et après 
avoir signé une décharge. A défaut 
de cette décharge, un document in­
terne est rédigé. 
Le patient ne peut être retenu dans 
l'établissement en dehors du cas 
des personnes ayant nécessité en 
raison de troubles mentaux, une 
hospitalisation à la demande d'un 
tiers ou d'office et sous réserve des 
dispositions appli cables aux mi­
neurs, et sous certa ines conditions 
aux majeu rs faisant l'objet d'une 
mesure de protection légale. 
Toute personne hospitalisée avec 
son consentement pour des trou­
bles mentaux dispose des même 
droits liés à l'exercice des libertés 
individuelles que ceux reconnus 
aux autres patients. La loi du 2 7 
juin 1990 prévoit des restrictions à 
l'exercice des libertés individuel les 
des personnes hospitalisées sans 
consentement pour troubles men­
taux, limitées à ce lles nécessitées 
par leur état de santé et la mise en 
œuvre de leur traitement. Ces per­
sonnes doivent être informées dès 
leur admission et, par la suite à leur 
demande, de leur situation juri­
dique et de leurs droits. 
Les personnes gardées à vue et les 
détenus hospitalisés disposent des 
mêmes droits que les autres patients 
hospitalisés, dans les limites prévues 
par la législation concernant, en 
particulier, les communications avec 
l'extéri eur et la possibil ité de se 
déplace r à l ' intéri eur de l 'éta­
blissement. Lorsqu'un détenu ou 
une personne gardée à vue de­
mande à quitter l'établissement de 
soins, les mesures sont prises pour 
qu'il soit remis à la disposition des 
autorités qui en ont la charge. 

7- Du respect de la 
personne et de son intimité 
Le respect de l'intimité du patient 
doit être préservé lors des soins, 

~--------------- Le Journal du sida / n° 77 / septembre 1995 -----------------



des toilettes, des consu ltations et 
des visites médicales, des traite­
ments pré- et postopératoires, des 
radiographies, des brancardages et 
à tout moment de son séjour hos­
pitalier. La personne hospital isée 
est traitée avec égards et ne doit 
pas souffrir de propos et d'attitudes 
équivoques de la part du per­
sonnel. 
Les patients hospita lisés dans un 
établissement assurant également 
des missions d'enseignement don­
nent leur consentement préalable 
s'ils sont amenés à faire l'objet de 
ces missions notamment lors de la 
présentation de cas aux étud iants 
en médecine. Il ne peut être passé 
outre à un refus du patient. Un pa­
tient doit pouvoir, dans la mesure 
du possible, suivre les préceptes de 
sa religion (recueillement, présence 
d'un ministre du cu lte de sa reli­
gion, nourriture, liberté d'action et 
d'expression ... ). Ces droits s'exer­
cent dans le respect de la liberté des 
autres. Tout prosélytisme est inter­
dit, qu'il soit le fait d'une personne 
accuei llie dans l'étab lissement, 
d'une personne bénévole, d'un visi­
teur ou d'un membre du personnel. 
Les établissements prennent les me­
sures qui assurent la tranquillité des 
patients et réduisent au mieux les 
nuisances liées notamment au bruit 
et à la lumière, en particulier aux 
heures de repos et de sommeil des 
patients. 
Ils organisent le fonctionnement 
des consultations externes et l'ac­
complissement des formalités ad­
ministratives liées à l'hospitalisation, 
de manière à ce que les déplace­
ments et les délais d'attente soient 
réduits le plus possible. 

8- Du droit à la vie 
privée et à la confidentialité 
Tout patient hospitalisé a le droit au 
respect de sa vie privée comme le 
prévoient l'article 9 du Code civi l et 
la Convention européenne des 
droits de l'homme. 
Le personnel hospitalier est tenu au 
secret professionnel défini par les 
articles 226-13 et 226-14 du Code 
pénal et à la discrétion profession­
nelle définie par l'article 26 de la loi 
n° 83-634 du 13 juillet 1983 modi­
fiée, relative aux droits et obliga­
tions des fonctionnaires. 
Une personne hospitalisée peut 
demander que sa présence ne soit 
pas divulguée. L'établissement pu-

blic de santé garantit la confiden­
tialité des informations qu'il détient 
sur les personnes hospitalisées (in­
formations médicales, d'état civi l, 
administratives, financières). Au­
cune personne non habilitée par le 
malade lui-même ne peut y avoir 
accès, sauf procédures judiciaires 
exécutées dans les formes pres­
crites. Toutefois, ces procédures ju-

La personne hospitalisée peut, dans 
la limite du respect des autres pa­
tients et de l'espace de sa chambre, 
apporter des effets personnels. Le 
régime de responsabilité, en cas de 
perte, vol, ou détérioration de ces 
objets ainsi que des objets autorisés 
à être déposés, est défini par la loi 
n° 92-614 du 6 juillet 1992 et ses 
textes d'application. 

Résumé de la charte du patient hospitalisé 
destiné à faire l'objet d'un affichage 

Charte du patient hospitalisé annexée à la circulaire ministérielle n°95-22 du 
6 mai 1995 relative aux droits des patients hospitalisés. Principes généraux : 
1 - Le service public hospitalier est accessible à tous et en particulier aux per­
sonnes les plus démunies. Il est adapté aux personnes handicapées. 
2 - Les établissements de santé garantissent la qualité des traitements, des soins 
et de l'accueil. Ils sont attentifs au soulagement de la douleur. 
3 - L'information donnée au patient doit être accessible et loyale. Le patient 
participe aux choix thérapeutiques qui le concernent. 
4 - Un acte médical ne peut être pratiqué qu 'avec Je consentement libre et 
éclairé du patient. 
5 - Un consentement spécifique est prévu notanunent pour les patients par­
ticipant à une recherche biomédicale, pour le don et l'utilisation des éléments et 
produits du corps humain et pour les actes de dépistage. 
6 - Le patient hospitalisé peut à tout moment quitter l'établissement sauf 
exceptions prévues par la loi , après avoir été informé des risques éventuels 
qu ' il encourt. 
7 - La personne hospitalisée est traitée avec égards. Ses croyances sont 
respectées. Son intimité doit être préservée ainsi que sa tranquillité. 
8 - Le respect de la vie privée est garanti à tout patient hospitalisé ainsi que la 
confidentialité des informations personnelles, médicales et sociales qui le 
concernent. 
9 - Le patient a accès aux informations contenues dans son dossier notamment 
d'ordre médical par l'intermédiaire d'un praticien qu'il choisit librement. 
LO - Le patient hospitalisé exprime ses observations sur les soins et l'accueil 
et dispose du droit de demander réparation des préjudices qu'il estimerait 
avoir subis. 

diciaires ne sont pas de nature à 
entraîner la levée des anonymats 
garantis par la loi. 
La personne hospitalisée peut rece­
voir dans sa chambre les visites de 
son choix, en respectant l'intimité 
et le repos des autres patients. Elle a 
le droit à la confidentialité de son 
courrier, de ses communications té­
léphoniques, de ses entretiens avec 
des visiteurs et avec les profession­
nels de santé. 
L'accès des journalistes, photogra­
phes, démarcheurs publicitaires et 
représentants de commerce auprès 
des patients ne peut avoir lieu 
qu'avec l'accord exprès de ceux-ci 
et sous réserve de l'autorisation 
écrite donnée par le directeur de 
l'établissement. Cet accès doit être 
utilisé avec mesure afin d'éviter 
tout abus de l'éventuelle vu lnéra­
bi lité des patients. 

9- De l'accès aux informations 
contenues dans les dossiers 
administratifs et médicaux 
Des dispositions sont prises dans 
chaque établissement pour que 
soient appliqués les principes et les 
modalités de la loi du 31 jui llet 
1991 et le décret d'application du 
30 mars 1992 relatifs à la commu­
nication des informations médicales 

· contenues dans le dossier médical 
1 par l'intermédiaire d'un praticien, 

aux personnes qui en font la de­
mande. Ce praticien communique, 
dans le cadre d'un dialogue, les 
informations médicales au patient 
ou à son représentant légal dans le 
respect des règles de déontologie, 
et aux ayants droit dans le respect 
des règles du secret médical. Le 
médecin qui a orienté un patient 
vers un établ issement de santé a 
accès au dossier médical de ce 

patient, avec l'accord de celu i-ci. Il 
est tenu informé de l'état de santé 
de son patient par un praticien hos­
pitalier, dans les meilleurs délais. 
Dans les établissements de santé, 
les conditions de communication 
entre médecins, établissements de 
santé et patients, du dossier de suivi 
médical et du carnet médical 
s'appliquent selon la loi du 18 
janvier 1994 et le décret n° 95-234 
du 1"' mars 1995. 
Toute personne accueillie a accès, 
sur sa demande, aux informations 
la concernant et contenues dans les 
fichiers informatiques de l'établis­
sement, en application de la loi 
n° 78-17 du 6 janvier 1978. 
L'usager a un droit d'accès aux 
documents administratifs, dans les 
conditions prévues par la loi du 17 
juillet 1978 modifiée. Il en fait la 
demande auprès du directeur de 
l'hôpital. En cas de refus exprès ou 
tacite de celui-ci, il peut solliciter 
l'avis de la CADA (Commission d'ac­
cès aux documents administratifs, 
64 rue de Varenne, 75700 Paris). 

10- Des voies de recours 
Indépendamment de la possibilité 
de répondre au questionnaire de 
sortie remis avec le livret d'accueil à 
chaque patient, une personne hospi­
talisée peut faire part directement au 
directeur de l'établissement de santé 
de ses observations. Chaque établis­
sement est invité à organiser un suivi 
de la qualité des soins et de l'accueil 
à partir notamment de l'examen et 
du traitement des questionnaires, des 
réclamations exprimées auprès du 
directeur ou de son représentant et 
des plaintes ultérieures. 
Si la personne hospitalisée ou ses 
ayants droit estiment avoir subi un 
préjudice, lors du séjour dans l'éta­
blissement de cel le-ci, ils peuvent 
saisir le directeur de l'hôpital d'une 
réclamation préalable en vue d'ob­
tenir réparation. 
Si celle-ci n'aboutit pas comme il le 
souhaite, soit que la demande soit 
rejetée, soit que l'hôpital garde le si­
lence pendant plus de quatre mois, 
l'auteur de la réclamation dispose 
de droits de recours contentieux. Le 
directeur s'efforce de mettre en 
place une fonction de médiation 
entre l'établissement et les patients 
afin d'instruire dans les meilleurs 
délais les demandes de réparation 
pour préjudice et de donner à leurs 
auteurs les explications nécessaires. 
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ETRANGER=================================================== 

L'épidémie en Thaïlande : un modèle 
pour le pire ... et pour le meilleur 
Dans un continent asiatique qui ras­
semble plus de la moitié de la popula­
tion mondiale et où l'épidémie croît 
de façon exponentielle, La Thaïlande 
fait figure de précurseur, pour le pire 
mais aussi pour le meilleur. Avec 
retard, mais non sans volontarisme, le 
pays s'est donné les moyens de lutter 
efficacement contre le fléau. 

L 
E SIDA est arrivé tard en Asie, le 
premier cas ayant été déclaré il 
y a dix ans sur le territoire Thaï­
landais. Il est pourtant probable 

que l'épidémie va faire beaucoup plus 
de victimes sur ce continent que sur 
n' importe quel autre. Les épidémiolo­
gistes estiment en effet que le VIH infec­
tera au moins un million d'Asiatiques par 
an à partir de l'an 2000, date à laquelle 
le continent pourrait compter déjà dix 
millions de séropositifs. Le rythme d'in­
fection est devenu en Inde et en Thaï­
lande l'équivalent de ce qu'il était en 
Afrique au début des années quatre-vingt, 
mais l'Asie compte trois milliards d'hom­
mes contre 700 millions en Afrique. 

En Asie du Sud et du Sud-Est, on dé­
nombrerait aujourd'hui quelques trois 
millions de porteurs du VIH, dont au 
moins 700 000 dans le royaume thaï où 
le virus s'est déjà propagé parmi Les quelques 
toutes les couches de la société -
aussi bien dans les vi lles que dans les 600 000 prostituées 
campagnes et ce par des relations de Thaïlande ont 
hétérosexuelles à 90 o/o . 

Seul pays d'Asie s'étant doté dès rapidement infecté 
1988 d 'un système de sérosurveil-
lance nationale sur des populations les hommes qui les 
ciblées, la Thaïlande a vu cette année- visitent par millions 
là augmenter nettement la présence 
du viru s parmi les utilisateurs de 
drogue par injection (UD I). A 
Bangkok, la prévalence du VIH est 

chaque semaine, 
du routier au chef 

passée de 1 o/o au début de l'année à d'entreprise. 

43 o/o en septembre dans les centres de 
traitement pour toxicomanes. L'hôpital 
Thanyarak de la capitale a même relevé 
un taux d'incidence de 57 o/o au cours 
des douze mois écou lés. Sur tout le 
territoire, la prévalence du virus parmi 
les UDI s'est stabilisée à 30-40"/4 à partir 
de 1990, cette stabi lité apparente 
masquant un fort renouve llement des 
malades dans les cliniques et des taux de 
séroconversion annuels de plus de 10 o/o 
jusqu 'en 1994. 

Une mobilisation tardive 
mais générale 

Parallèlement aux toxicomanes, les pros­
tituées ont été la seconde cible du virus. 
Celles originaires du nord de la Thaï­
lande - particulièrement vulnérables au 
VIH car el les pratiquent les plus bas tarifs 
et ont quotidiennement dix à vingt rap­
ports sexuels - ont été touchées dès 
1989 avec des taux d'infection attei­
gnant 44 o/o dans les maisons closes de 
Chiang Maï, la seconde ville du pays. La 
région connaît depuis lors les taux de 
séroconversion les plus importants, avec 
par exemple 20 o/o d ' incidence par an 
entre 1991 et 1993 parmi les prostituées 
d'une petite ville proche de la frontière 
du Myanmar (Birmanie). 

Les quelques 600 000 prostituées de 
Thaïlande - plus de 1 o/o de la population 
- ont rapidement infecté les hommes 
qui les visitent par millions chaque se­
maine, du routier au chef d'entreprise. 
La prostitution, bien qu 'elle soit illégale, 
est en effet fortement ancrée dans les 
traditions thaï. « A l'âge où les garçons 
occidentaux ont leur premier rendez­
vous galant, de nombreux jeunes Thaï­
landais vont voir leur première prosti­
tuée », explique M. Méchaï Viravaidya, 
directeur de la Population and Commu­
nity Development Association (PDA, 
Association pour le développement de la 
population). Alors que les jeunes fil les se 
doivent de rester vierges jusqu'au ma-

riage et par la su ite fidèles à leur époux, 
les hommes considèrent pour leur part la 
« mia noa » (seconde femme) comme 
une institution. 

Aussi n'y a-t-il rien d'étonnant à ce 
que la troisième vague de propagation 
du VIH se soit abattue sur les hommes 
actifs de la société thailandaise. A partir 
de 1990, les tests effectués au hasard su r 
un grand nombre d'appelés militaires 
ont révélé une hausse importante de la 
prévalence du VIH chez ces hommes de 
21 ans. 1,7 o/o d'entre eux étaient séro­
positifs en 1990, 2,9 o/o en 1991, 4 o/o en 
1993. Le virus était entré dans la popu­
lation générale dans une proportion si 
grande que la notion de « groupes ex­
posés», parfois utilisée en Occident pour 
les toxicomanes ou les homosexuels, 
perd ici toute signification . Les provinces 
de l'extrême nord ont alors connu jus­
qu'à 20 o/o de conscrits séropositifs. 

En 1991 , les dernières vagues de 
l'épidémie thaïlandaise se sont manifes­
tées chez les femmes infectées par les 
hommes et leurs enfants. L'accrois­
sement rapide du taux d'infection chez 
les femmes enceintes, nul en 1990 mais 
déjà proche de 2 o/o en 1993, se traduit 
maintenant par la naissance de milliers 
d'enfants séropositifs et de dizaines de 
milliers d'autres menacés d'être or­
phelins. 

« Mon travail est de changer les com­
portements pour sauver des vies », décla­
rait en 1991 Méchaï Viravaidya en créant 
le premier Plan quinquennal national de 
lutte contre le sida, marquant ainsi le dé­
but de l'engagement du gouvernement 
contre l'épidémie après des années de 
laisser-aller. 

Ancien ministre de l' industrie (1985-
1986), Viravaidya dirige depuis plus de 
vingt ans la PDA. L'homme que tout le 
monde connaît et appelle par son pré­
nom, Mechaï, est devenu cé lèbre en 
s'attaquant en 197 4 à la croissance dé­
mographique de la Thaïlande qui était 
alors de 3,2 o/o. Avec l'aide de 12 000 

0--------------- Le Journal du sida / n' 77 / septembre 1995 -----------------



volontaires recrutés pour éduquer, réa­
liser des vasectomies et distribuer des 
préservatifs dans 16 000 vi llages, la PDA 
a réduit en quatre ans ce taux de crois­
sance à 1,3 o/o - ce qui reste une perfor­
mance unique au monde. «Méchaï» est 
depuis synonyme de «Condom », jusque 
dans les dictionnaires thaïlandais! 

L'activisme 
de « mister Condom» 

A partir de 1987, Viravaidya et ses 
volontaires ont lancé la première cam­
pagne de prévention sida : on n' incitait 
plus au port du préservatif pour éviter 
seulement la grossesse mais aussi pour 
éviter le sida. « Mr Condom » a vite com­
pris que la lutte contre le vi rus impliquait 
aussi un changement profond dans la vie 
sexuelle à partenariat multiple de l'hom­
me thaïlandais, ce changement signifiant 
d'abord un mei lleur respect envers la 
femme. Pour cela il a agi dans les écoles 
et les institutions religieuses, par le biais 
des enseignants et des prêtres boud­
dhistes qui sont les mieux placés pour 
faire évoluer les mentalités. 

Viravaidya a engagé le gouvernement 
à partir de 1991 en créant le premier 
plan de prévention sida au monde qui 
soit intégré au Programme national de 
développement social et économique. li 
affirme : « Ce programme est présidé par 
le chef de l'Etat [le Premier ministre); 
nous pouvons donc être sûr que chacun 
des ministères joue un rôle dans notre 
action.» 

« Mister Condom » a parfaitement uti­
lisé les médias pour répandre son mes­
sage. Cinq cent radios et cinq réseaux de 
télévision diffusent à chaque heure de la 
journée des informations sur les com­
portements sexuels à moindre risque, 
mais prônent également les droits de 
l' homme et incitent à la compassion 
envers les personnes infectées: « Nous 
devons expliquer que les gens qui ont eu 

le malheur de contracter le virus «Les clients morts 
méritent de l'amour, de l'attention et 
du respect; qu'ils ne présentent aucun n'achètent pas! le 
danger à travers les contacts de la vie personnel mort ne 
quotidienne ; et qu'ils appartiennent à 
la société comme chacun de nous. 
Nous devons trouver des moyens 
imaginatifs et convaincants pour 

travaille pas! »: 

Telle est la devise 
surpasser la peur et la discrimination. » du ministre pour 

Mr Condom met à profit sa cé­
lébrité chaque fois que cela est pos­
sible et joue de l'humour pour parler 
de sexualité - un sujet tabou dans la 

convaincre les 

entreprises de 

société thaïlandaise. Il gonfle des participer à la lutte. 

préservatifs en toutes occasions et en fait 
distribuer par les chauffeurs de taxis ou 
même par la police dans le cadre de sa 
campagne « Flics et Caoutchouc» (Caps 
and Rubber). li a aussi créé une chaîne 
de restaurants à l'enseigne de «Choux et 
Capotes» (Cabbage & Condoms). Plus 
sérieusement, le programme « 100 o/o 
d'utilisation du préservatif » fa it pression 
sur les patrons des maisons closes de 
tout le pays pour instaurer le port obliga­
toire du préservatif, sous peine d'amende 
et même de fermeture de l'établi sse­
ment. Ces mesures ont prouvé leur effi­
cacité en augmentant considérablement 
la proportion d'utilisation du préservatif 
lors de rapports sexuels tarifés - de 25 o/o 
en juin 1989 à 94 o/o en juin 1993 dans 
une enquête dans la population générale, 
encore que des études plus ciblées ont 
révélé des taux toujours très bas de moins 
de 30o/o chez les routiers et les hommes à 
faible revenu. Cependant, l'utilisation du 
préservatif reste encore l'exception lors de 
relations avec une entraîneuse « régu­
lière » ou avec une maîtresse. En effet, les 
femmes que les hommes rencontrent 
régulièrement dans les night-clubs ont un 
statut différent de ce lles des salons de 
massage et bars qui sont les prostituées du 
bas de l'échelle. 

Des arguments 
économiques 

Le combat contre le virus est donc loin 
d'être gagné en Thaïlande, et pour Vira­
vaidya c'est l'affaire de la société entière 
et du secteur privé en particulier. « Les 
clients morts n'achètent pas! le per­
sonnel mort ne travaille pas!»: Telle est 
la devise du ministre pour convaincre les 
entreprises qu'elles ont tout à gagner en 
participant à la lutte. L'épidémie de VIH 
puise son énergie dans la misère et le 
désespoir des jeunes filles des villages du 
Nord qui voient souvent dans la prosti­
tution la seu le issue. Aussi , on incite les 
entreprises à améliorer le niveau de vie 
de ces communautés en développant 
avec elles de nouvelles activités écono­
miques (travail du bambou, tissage .. . ), en 
les persuadant qu'elles y trouveront leur 
intérêt. 

Viravaidya a également usé d 'argu­
ments économiques avec l 'Etat thaïlan­
dais en évaluant le coût de l'épidémie 
de sida à 8,7 milliards de dollars à la fin 
de la décennie, ce qui pourrait forte ­
ment entraver le développement du 
pays. Le virus s'attaque en effet au cœur 
de la force de travail : les hommes et les 

femmes de vingt à cinquante ans. De 
plus les experts prévoient la paralysie du 
système national de santé ainsi qu 'une 
baisse importante des investissements 
étrangers. La Tha'flande fa it figure de 
précurseur dans la lutte contre l 'épi­
démie. Malgré les moyens mis en œuvre 
par l'Etat et par une multitude d'asso­
ciations dont la plus importante est la 
PDA avec sa figure emb léma ti que, 
Méchaï Viravaidya, le pays est sévère­
ment touché par l'épidémie et le sera de 
plus en plus dans les années à ven ir. 

L'approche autoritaire 
des pays voisins 

Si l'exemple de la Thaïlande, deuxième 
épicentre asiatique du sida après l'Inde, ne 
peut être généralisé, le virus représente 
une menace également très sérieuse pour 
la plupart des pays vois ins. En effet les 
comportements qui ont conduits à une 
propagation si rapide du VIH dans la po­
pulation thaïlandaise, se retrouvent dans 
les pays alentour: l'usage illicite de drogues 
par injection au Myanmar, en Chine du 
Sud et en Malaisie, et le développement 
du commerce sexuel au Viêt-nam, au 
Cambodge, en Indonésie ainsi qu'aux 
Philippines. 
Beaucoup de ces pays sont loin de 
disposer de tous les moyens pour faire 
face à la menace épidemique. C'est en 
particulier le cas du Cambodge, de la 
République populaire démocratique du 
Laos et du Viêt-nam; les flux des popu­
lations dans toute la péninsule indochi­
noise rendent d'autant plus probable la 
propagation rapide de l'infection. D'autre 
pays refusent simplement la réalité -à 
l'instar de la Thaïlande au début de l'épi­
démie - en niant l'existence des toxico­
manes et des prostituées, en les persé­
cutant et en les rendant plus marginaux 
et vulnérables. Cette approche autoritaire 
du problème qui a cours en Chine, aux 
Philippines, en Malaisie ou au Myanmar 
est vouée à échouer et rendra par la suite 
la prévention plus difficile. 

L'expérience de la Thaïlande pourrait 
servir de modèle dans toute la région. 
Alors, le pire pourrait encore être évité, 
comme le clament les experts de l'Organi­
sation mondiale de la santé depuis quel­
ques années lors des conférences interna­
tionales sur le sida, mais chaque fois avec 
un peu moins de conviction . C'est tout 
l'enjeu de la conférence sur le sida en Asie 
qui se réunit ce mois-ci à Chiang Maï; 
sera-t-elle, enfin, le déclic nécessaire? 

Wilfried Maisy 
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ASSOCIATIONS========================================== 

RÉMI D ARNE, JOURNALISTE À 

L'H UMANfTÉ ET À EXIT, PRESIDENT DE 

L'ÀSSOCIATION DES COMMUNISTES 

COMBATTANTS LE SIDA: 

Trois associations de lutte contre 
le sida, les plus importantes mais 
qui à elles seules ne composent 
pas tout le paysage associatif de la 
lutte contre le sida, se sont oc­
troyées la responsabilité de la 
distribution de l'argent issu de la 
généros ité publique. Ces asso­
ciations sont « juges et parties », 
el les se sont acco rd és près de 
60 o/o du total des fonds versés aux 
associations. On rétorq ue cou­
ramment que ces associatio ns 
sont depuis longtemps sur le front 
de l'épidémie, au contact de la 
réa lité, donc qu 'e lles sont les 
mieux placées pour savoir où cet 
argent sera le plus utile et pourra 
le mieux servi r à répondre à 
l'u rgence. Mais Il n'existe aucun 
contrôle extérieur tant juridique 
que politique, c'est un manque 
de transparence intolérable en 
démocratie. Les critiques à l'en­
contre d'ECS, émanant pour une 
part d'associations de provi nce, 
sont de plus en plus nombreuses, 
mais elles ne suffisent pas à ce 
que soit débattu publiquement de 
la vrai question, celle de la légi­
timité d'ECS. Car suffit-il d'avoir 
su conva incre les chaînes télé­
visue lles de la nécess ité d 'une 
émission, de susciter la générosité 
publique, pour confisquer l'argent 
de la so lidarité et en user pour 
dicter ce que doit être la lutte 
contre le sida en France? 
L'émergence et surtout la péren­
nité d'ECS n'ont pu se faire que 
grace au désengagement de l'Etat 
qui se repose de plus en plus su r 
les associations. ECS dicte ni plus 
ni moins, selon des critères flous 
et fluctuan ts et cho isis par elle­
même, quelles associati ons ont 
droit de cité et quels choix poli­
tiques doivent être fa its. Le poids, 

POINTS DE VUE 

ECS face à ses détracteurs 
France-soir et Exit se sont faits l'écho cet été de 
plaintes d'associations de natures et d'impor­
tances diverses contre la gestion et la distribu­
tion des fonds d'Ensemble contre le sida. C'est 
un nouvel épisode de la fronde contre ECS, me­
née en grande partie par des associations de 
province qui trouvent une large tribune dans la 
presse quotidienne régionale. Nous publions ici 
le point de vue d'un détracteur et les explica­
tions du trésorier d'ECS. 

indéniable, d 'ECS su r des déci­
sions de santé publique est très 
inquiétant. Nous assistons ni plus 
ni moins à une privatisation de la 
lutte contre le sida, au détriment 
de la politique nationale. 
Aides, Arcat, et Act-up qui ont tout 
pouvoir, comme le laisse voir sans 
ambiguïté l'organigramme d'ECS, 
sont effectivement historiquement 
différentes. Mais ECS a conduit 
non pas à une interassociativité 
louable et nécessaire, mais à une 
apparence de diversité d'associa­
tions liées par des intérêts com­
muns. Ce lles-c i tendent sur des 
points essentiels soit à l'univocité 
soit au silence. Ainsi ne peut être 
versé au débat public des ques­
tions cruciales comme, bien évi­
demment, la légitimité et l'ab­
sence de transparence d'ECS et les 
dangers de la privatisation de la 
lutte contre le sida, mais aussi les 
limites et les implications de la 
professionnalisation d'une lutte. Le 
sida semble engendrer de plus en 
plus d'intérêts. Ces intérêts mena­
cent peu à peu de prendre le pas 
su r les principes fondateurs de la 
lutte. Il ne faudrait pas qu'un jour 
une personne prenne la défense 
de ces structures sous le prétexte 
qu 'e ll es créent directement et 
indirectement plus d'emplois que 
l'épidémie ne cause de morts. 

LOUIS GAUTIER, CONSEILLER 

RÉFÉRENDAIRE À LA COUR DES COMPTES, 

TRÉSORI ER D'ECS: 

Les articles de presse attaquant ECS 
formulent quatre types de critiques. 
La première dénonce une structure 
étant à la fois «juge et partie» puisque 
l'argent, par le biais de la tranche A, a 
été pour une part versé aux 17 asso­
ciations dites partenaires. Cette cri­
tique n'est pas fausse. Des associa­
tions ont décidé de faire appel à la 
générosité publique par le biais des 
médias afin de continuer leurs actions 
et de les renforcer. Comment s'éton­
ner que cet argent soit d'abord allé 
vers les réseaux les plus structurés 
dont font partie les initiateurs mêmes 
du Sidaction ? Il faut tout de même la 
tempérer en rappelant que la procé­
dure d'attribution est collégiale et que 
le Conseil d'administration n'est pas 
formé que de représentants associatifs 
mais pour moitié de représentants de 
la recherche. Ce reproche, avec le 
temps, devrait devenir de moins en 
moins fondé. Les dossiers seront par 
exemple directement proposés par le 
comité associatif -où siègent des 
représentants d'associations parte­
naires d'ECS et des personnes non 
issues du milieu associatif sida - au 
Conseil d'administration sans transiter 
par le Bureau associatif. Ce dernier au­
ra pour fonction désormais de mener 
une réflexion su r la définition des 

grandes lignes politiques d'ECS, il ne 
sera plus une structure intermédiaire 
de sélection des dossiers, cela afin de 
simplifier la chaîne de décision. De 
plus tous les échelons d'ECS s'ouvri­
ront de plus en plus à d'autres person­
nalités que celles représentant les asso­
ciations fondatrices. 
Dernièrement, il a été écrit que cer­
tains responsables d'ECS bénéficiaient 
de salaires mirobolants, on a parlé de 
40 000 F par mois. Il suffit là de ré­
pondre que le salai re moyen tourne 
autour de 12 000 F brut. Ont été aussi 
dénoncés les placements de l'argent 
du sidaction. L'argent a été effective­
ment placé en fond de placement à 
La Poste, rien de plus classique et 
normal. Les produits financiers ont 
permis de couvrir en majeure partie 
les frais de collecte du sidaction 94 et 
le fonctionnement d'ECS. Enfin, le 
dernier grief porte sur le fait que tout 
l'argent issu du Sidaction 94 n'ait pas 
été versé, et qu'une partie servira pour 
l'année 95. C'est là, faut-i l le préciser, 
une pratique de gestion courante. ECS 
est cofinanceur des projets; il a su 
créer une dynamique qui doit se 
prolonger dans le temps. Fallait-i l 
distribuer 300 millions de francs en 
finançant tout et n'importe quoi sous 
on ne sait quel prétexte? D'autant que 
le sidaction 95 a rapporté moins de 40 
millions de francs ... 
Les attaques contre ECS ont évolué 
depuis un an. Elles étaient à l'origine 
pour la plupart dues à une mécon­
naissance de la structure, elles sont 
maintenant beaucoup plus tendan­
cieuses, et cherchent manifestement à 
nuire. Le Sidaction 94 a permis de 
recueillir 300 MF, celui de l'année 95 
moins de 40 MF, si la collecte est 
aussi faible en 96, ce sera dramatique 
pour les associations et la recherche. 
Quelle responsabilité sera alors celle 
des auteurs de cette campagne de 
dénigrement ? 

propos recueillis par 
Christophe Montaucieux 
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Seul avec tous 
Maxime Montel, Un Mal 
imaginaire, Editions de Minuit, 
111 pages, 65 F. 

SANS FAIRE, hélas! beaucoup de 
bruit, une voix inconnue s'est 
élevée, rompant le silence 

des lettrés, pour dire, de l'inté­
rieur, le sida. Voix singulière, celle 
de Maxime Montel (u n pseudo­
nyme), mais aussi plurielle, collec­
tive qui, bannissant le je, imposant 
le nous, orchestre la souffrance de 
tous ceux que le Mal a frappés. 
Ainsi laisse-t-elle entrevoir, du de­
dans, comme un gant retourné, la 
secrète confrérie des malades : 
« ... Nous sommes autour [du Mal] 
aggloméré en un essaim, enroulés 
/es uns dans les autres, noués en­
semble pour nous tenir au plus près 
et nous chuchoter, ainsi adoucis, 
nos craintes .. . » 
La réserve qu'observent, face aux 
vivants, ces morts en sursis, c'est 
leur «dignité», et aussi leu r su­
prême politesse : « Malgré notre 
désir frénétique de tout dire, l'anéan­
tissement lent, l'oppression inces­
sante et l'acharnement presque 
obscène à survivre ( .. .), nous nous 
montrons aimables et gracieux, 
nous semblons partager avec eux 
leurs joies, projets, décisions .. . » 
cependant que « nous dissimulons 
notre détresse, par pudeur, honte, 
orgueil et peut-être aussi grandeur 
d'âme ». 
Le Mal qui les « rejette inexorable­
ment du centre à la périphérie, 
vers des étendues glacées de 
pauvreté et de solitude», ce Mal 
n'est ni biologique, ni médical, ni 
même psychologique ou social : il 
est imaginaire, c'est-à-d ire passé 
au prisme d'une conscience hu­
maine et transcendé par l'écriture. 
Imaginaire, ce Mal l'est aussi dans 
la mesure où il est, pour partie, 
pressenti avant d'être ressenti: 
comme tous ses «semblables » 
que la mort laissera << inachevés », 

Montel porte le « deuil antérieur» 
de lui-même. Il nous laisse d'ai l­
leurs ce premier, et magistral, 
opuscule en guise d'«adieu donné 
par avance». 
Cent onze pages - un tout petit 
livre donc, mais qui « fore comme 
une vrille dans la réalité du Mal». La 
réalité? Mais laquelle? Le sida n'est­
il pas archi-connu, répertorié, dé­
cortiqué à l'envi dans toutes les 

«On nous compte( ... ) 
Ce dénombrement 
nous indiffère( ... ) 
Cette foule qui est 
la nôtre, nous ne la . reconnaissons pas. 
A quoi servent ces 

estimations? A nous 
abstraire davantage. 

A nous réduire 
au silence. » 

disciplines, au fil de millions de 
pages? Mais la réalité offerte ici est 
proprement inouïe. Parce que 
Montel est porteur, non de scien­
ces, mais d'une alchimie, celle du 
verbe. Et parce que nul autre avant 
lui n'a réalisé un aussi miraculeux 
équilibre entre le chœur et le soliste, 
entre le général et le particulier. 
A ceux qui , du dehors, observent, 
étudient, analysent les malades, 
Montel oppose une superbe indif­
férence. Les « psys » en prennent 
pour leur grade, mais aussi les 
épidémio logistes : « On nous 
compte (. . .) Ce dénombrement 
nous indiffère (. . .) Cette foule qui 
est /a nôtre, nous ne la reconnais­
sons pas. A quoi servent ces esti­
mations ? A nous abstraire davan-

tage. A nous réduire au silence (. . .) 
Nous ne sommes pas là dans ces 
statistiques froides. Même si l'on 
nous y séquestre par force. » 
L'homme qui écrit ces lignes n'est 
pas en tous points désespéré: «Qui 
parie, heure par heure, aussi inten­
sément que nous, sur l'espoir et le 
sa/ut ? » 11 n'est pas non plus tout à 
fait seu l. Il appartient à une lignée. 
Disparus, les siens demeurent vi­
vants au creux de sa mémoire, car 
« rien ne pourra faire que ce qui a 
eu lieu n'ait pas été. Quelque chose 
d'indéfinissable et de secret l'em­
portera (. . .) Notre murmure, notre 
prière » confèrent aux morts aimés 
une espèce d'immortalité. « Et c'est 
ainsi, avec ces moyens ridicules, que 
nous gagnerons notre bataille 
contre le néant. Oui, c'est ainsi que 
tous, nous résisterons. » 
Les soldats de cette bataille sont 
les mots: « Nous avons fait quelque 
chose contre notre chagrin : nous 
l'avons écrit.» « Privés de paternité, 
de desceodance, écrire nous re­
donne une place, nous rattache à 
tout un passé révolu, à une chaîne 
ininterrompue de milliers de signes 
imprimés. (. . .) C'est à la fois assu­
mer un legs et l'enrichir; rejoindre 
tous ceux qui avant nous ont chan­
gé le plomb en or .. . » 
Si l'écriture ne sauve pas Montel, 
au moins le conduit-elle parfois 
« au (. . .) début d'un espoir, [au] 
déchiffrement laborieux d'un apai­
sement». Les mots sont son mode 
de survie. Ce qu'il résume ainsi : 
« Nous voulions ceinturer la vaste 
région de la maladie d'un mur de 
phrases, d'un rempart de pages. A 
charge pour nous de survivre au 
milieu de ce lieu exemplaire.» 
D'où ce sentiment que peut éprou­
ver le lecteur d'être non seulement 
un témoin mais un allié de cette 
entreprise. 

Anne Guérin 
Rubrique réalisée avec le concours 

du CRIPS lie-de-France. 

PARUTIONS 

Mirko D. Grmek, Histoire du 
sida, Petite bibliothèque Payot, 
1995, 492 pages. 

• Les éditions Payot viennent de 
rééditer en collection de poche 
l'Histoire du sida de Mirko D. Grmek 
dont la première édition date de 
1989. En dépit de sa qualité et de 
son ampleur, cette version ne pouvait 
qu'apparaître incomplète aujourd'hui 
puisque l'histoi re du sida se modifie 
au fur et à mesure des découvertes 
nouvelles et que même le regard sur 
les premières années est transformé 
par des connaissances complémen­
taires. Le parti pris de l'auteur a donc 
été de maintenir l'édition originale 
mais en lui ajoutant une cinquième 
partie en guise de postface qui com­
prend tous les compléments. Ces 
ajouts vont de l'affaire Gallo à la mise 
au point des tests de dépistage à 
partir de la souche originelle LAI (et 
non pas BRU), la durée de latence, 
l'hypothèse Montagnier des mycoplas­
mes, la valeur thérapeutique de l'AZT 
ou encore la «littérature du sida». 

F.M. 

Jean Sanitas, Le sang et le sida, 
coll. Médecine et santé en 
question, Editions du Pavillon, 
l'Harmattan, 5-7 rue de l'Ecole­
Polytechnique, 75005 Paris. 

• Sous-titré « une enquête critique 
sur l'affaire du sang contaminé et le 
scandale des transfusions sanguines », 
l'ouvrage revient sur cette affaire, 
jusque dans ses développements les 
plus récents. 

A. C. Dumaret et al., Enfants nés 
de mère séropositive au VIH: 
Aspects psychologiques et 
dynamiques familiales, coll. 
Questions en santé publique, 
Ed. lnserm, 101 rue de Tolbiac, 
75013 Paris. Tél. : 44 23 60 80 

• A travers l'analyse de l'environne­
ment social (l ieux de vie, ASE, place­
ment. .. ) et familial (re lations mère­
enfant, divulgation de la maladie ... ) 
des enfants nés de mère séropositive, 
cette étude éclaire l'impact de la 
maladie sur la cellule familiale, les 
problèmes qu'elle pose et les réorga­
nisations qu'elle impose. 
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UNE LETTRE DU COMITÉ AIDES HAUTE-NORMANDIE 

Le comité Aides Haute-Normandie est profondément indigné du 
passage le concernant dans l'article « Théorie et pratique de l'accompa­
gnement à Aides» (cf Jds n°74). 

D'une part nous démentons les informations publiées : 
- Aucun volontaire de Aides n'a fait ni ne fait pression sur une personne 

hospitalisée pour avoir à tout prix un entretien ou encore obtenir d'elle 
qu'elle prenne contact avec l'association. Cette démarche serait tout à fait 
contraire à notre éthique et au respect du malade. On voit d'ailleurs mal 
quelle serait la finalité de cette attitude. 

- Jamais le chef du service des Maladies infectieuses du CHU de 
Rouen n'a jugé indésirable notre présence. 

D'autre part nous déplorons le ton extrêmement insidieux du para­
graphe nous concernant, qui semble se faire l'écho d'une rumeur dont on 
peut se demander l'objectif qu'elle poursuit. 

Nous nous étonnons que notre comité n'ait pas été joint avant la 
publication de cet article pour vérifier la véracité de ces informations. 

En tant que présidente du comité, je voudrais rappeler à l'auteur de cet 
article et à ceux qui le publient, qu'ils discréditent gravement, d'après des 
informations non vérifiées, des volontaires dont on peut respecter 
l'engagement et le souci de rigueur dans le respect de l'éthique. 

Pour le comité Aides Haute-Normandie, 
Anne-Victoire de Dieuleveult, présidente. 

[Le passage incriminé, formulé avec prudence et mesure, reposait sur un 
certain nombre d'i nformations que nous avons recoupées et complétées suite 
à cette réaction. Par souci de clarté, nous donnerons donc les pri ncipaux 
témoignages recueil lis sur le sujet : 

« Officiellement, déclare le P' Humbert, chef du service des ma ladies 
infectieuses à l'hôpital de Rouen, je me suis séparé de la permanence d'Aides à 
l'hôpita l de jour pour des raisons architecturales el de cohabitation. La 
permanence s'était installée dans la bibliothèque, une petite salle qu'une cloison 
très mince sépare du bureau des psychologues. Dès lors la confidentialité n'était 
pas assurée. Pour le reste, 1e n'ai été saisi qu'officieusement d'autres problèmes 
créés par cette permanence ... ,, 

Le D' Franço ise Borsat, responsable de l'hôpital de jou r, et ancienne 
présidente du comité local d'Aides qu i a été dissous par la fédération en 
1992, précise que « /a bibliothèque s'ouvrant sur le couloir central du service, 
certains volontaires - pas tous - à l'affût de la moindre confidence, n'hésitaient 
pas à solliciter, voire récupérer, les patients de passage ». 

« De fait, ajoute Mme Vasse, survei llante, la disparition, début 1995, de cette 
permanence, s'est faite d'un commun accord avec /'association, vu que les pa­
tients de l'hôpital de jour (file active: 30 patients) ne voulaient pas de volontaires.» 

Les volontaires d'Aides sont toujours admis, non pas à l'hôpital de jour mais 
dans le service d'hospitalisation (distant de 500 m) «où ils sont maintenant plus 
discrets, indique Mme Vasse. Ils viennent par deux, le jeudi, de 17 h à 19 h 
environ, donc en même temps que les familles. Or, certaines familles ignorent 
que leur malade est atteint du sida. Si certains malades repoussent les volontaires 
d'Aides, c'est peut être pour cette raison, car Aides = sida.» 

Ajoutons enfin que Yannick, un malade hospitalisé fin août, nous a encore 
affi rmé avoir reçu la visite d'un volontaire qu'il n'avait nullement soll icité. - AG.] 
[Nous laissons aux collaborateurs du Jds la plus entière liberté dans leurs 
enquêtes, sous réserve de la vérification de leurs écrits et de leurs sources. 
Nous pouvons partager ou non leurs points de vue. li ne faut pas voir, ici 
comme ailleurs, une volonté de dénigrer les uns ou les autres, mais 
simplement un travail d'information approfondi; c'est dans ce travail que se 
trouve la raison d'être du journal. Etant donné la place prépondérante prise 
par Aides dans l'accompagnement par des volontaires des malades à l'hôpital, 
il était inévitable qu'une enquête sur la question se fasse l'écho de quelques 
problèmes et dysfonctionnements au sein d'un ensemble d'initiatives 
probantes qui font référence. - F. E. et LdV] 

DERNIERE HEURE 

ddl +hydroxyurée = médiatisation + 
réactions (air connu ... ) 

LA PUBLICATION dans le Journal of 
Aids (1) des résultats de l'essai 

ouvert conduit à Lyo n et Saint­
Etienne sur l'association ddl + hy­
droxyurée a donné lieu le 30 août 
dernier à une importante médiati­
sation. M édiati sation jugée exces­
sive par l'association Aides dans un 
communiqué clans la mesure où il 
s'agit de « résulta ts préliminaires» 
dont il a été tirées des «conclusions 
exagérées» . Ainsi Aides appel le­
t-elle «/es scientifiques et les médias 
à plus de réserve sur les « effets 
d 'annonce», compte tenu de «leurs 
retombées sur le moral des per­
sonnes séropositives». De son côté, 
l 'assoc iati o n Arcat-Sida précise 
clans un communiqué que les ré­
sultats rapportés sonl issus d 'un 
essai ouvert. « Cela signi fie que le 
traitement évalué n'a été comparé 
à aucun autre. Cette méthodologie 
est va lide lors d'une étape préli­
minaire d'évaluation mais ne pré-

sente pas la rigueur scientifique 
requise pour affirm er l'efficacité 
d'un traitement.» De plus, le nom­
bre de patient suivis est faible (2) et 
la durée du traitement très courte 
(trois mois) . En conséquence, « les 
résultats rapportés ont une signi­
fica tion /imitée». En conclusion, 
l'association estime que « les résul­
ta ts son t intéressa nts e t qu'ils 
do ivent conduire à poursuivre 
l'éva luation de l'association ddl + 
hydroxyurée. lis demeurent cepen­
dant tout à fa it préliminaires et ne 
permettent en aucun cas d'a ffirmer 
que cette association puisse consti­
tuer un traitement de l'in fection par 
le VIH.» 

(1) François Bi ron et al. , «Anti-HIV 
activity of the combination of 
didanosine and hydroxyurea in 
HIV-1 in fected individuals»; 
Journal of Aids, 1995, 10, 36-40. 
• Voir notre article page 4. 

F.F. 

PRÉCISION 

Un communiqué del' Arcat-sida 
Le précédent numéro du Journal du sida mentionnait sans plus de 
précisions que Jean M arie Faucher était l'ex-directeur de l 'action 
sociale de l 'associati o n Arca t-sida. Cette mention suscitant de 
nombreuses réactions et questions de la part des partenaires de 
l 'association, nous info rmons les lecteurs des précisions suivantes: 
depui s 1989, l 'actio n sociale, fo ndée et dirigée par Jean-Marie 
Faucher, a mis en place dans l'association une réfl exion qui s'est 
concréti sée dans une politique de soutien aux personnes atteintes 
par le VIH , avec la réalisation d 'initiatives et de programmes divers. 
Après la création de M ijaos en collaboration avec l 'associati on 
Aurore, le Point solidarité a été ouvert en juillet 1993 (cf. n°75-76 
du Journal du sida), et de nombreux partenariats en vue d 'actions 
de sensibili sation, de fo rmation et d ' information ont été institués 
avec des organismes travaillant auprès des populations socialement 
précaires (CHRS, Armée du Salut, Cité Saint M artin, Emmaüs). 
L'action sociale est désormais animée et coordonnée par Patricia 
Zowczac et Marie Rechin en liaison avec la cellule de coordination 
(Partenariat et formation) composée de Kemal Cherabi, Florence 
Carton de Grammont, Isabelle Fournier et M yriam Kokx. Les deux 
assistantes sociales sont M onique Bernhardt et Claire Lesage. 
Jean-Marie Faucher assure dorénavant la fonction de di recteur du 
développement et de porte-parole d 'Arcat sida. 
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=================================== COLLOQUES ET RENCONTRES 

SEPTEMBRE 

• 1w CONGRES INTERNATIONAL 

SUR LE SIDA EN AslE 

ET DANS LE PACIFIQUE 

• Chiang Maï (Thaïlande) 
17 au 22 septembre 
Renseignements: Thai/and Hea/th 
Research /nstitute, National Hea/th 
Foundation, 1168 Soi 
Phaholyoth in 22, Phaholyothin 
Road, Ladyao, Jatujak, Bangkok 
10900, Thai/ande. 
Tél .. · 66-2-939-2239 
ou 2261 ou 2143 
Fax: 66-2-939-2122 

• Journées de l'Ecole 

nationale de la santé 

publique: (( LES MUTATIONS 

DU SYSTEME DE SANTÉ: QUELS 

DÉFIS POUR LES PROFESSIONNELS? » 

• Rennes 
21-22 septembre 
Renseignements: ENSP, service 
communication, avenue du 
professeur Léon-Bernard, 
35043 Rennes cedex. 
Tél. : 99 02 27 92 
Fax : 99 02 28 66 

• XLIX" ENTRETIENS DE BICHAT 

• Maison de la chimie, Paris. 
25 au 30 septembre 
Renseignements: Expansion 
scientifique française, 
31 boulevard de Latour­
Maubourg, 75007 Paris. 
Tél. : 40 62 64 00 
Fax: 40 62 64 18 

• V' CONFÉRENCE EUROPÉENNE SUR 

LES TRAITEMENTS ET LES ASPECTS 

CLINIQUES DE L'INFECTION PAR LE VIH 

• Copenhague (Danemark) 
27 au 29 septembre 
Renseignements: International 
Conference Services, PO Box 41, 
Strandvejen 171, OK-2900 
Hellerup, Copenhague, 
Danemark. 
Tél. : (19) 45 3161 2195 
Fax : (19) 453 161 2068 

• COLLOQUE EUROPÉEN 

TOXICOMANIES, HÉPATITES, SIDA 

• Cannes - St Tropez 
27 au 30 septembre 
Renseignements : D' Jean-Marie 
Guffens, Le Vieux Mûrier, Route 
de Tahiti, 83990 Saint-Tropez. 
Tél.: 94 97 09 56 

• IV" journées nationales 

d'étude sur l'usage unique: 

« LES SONDES ET LES CATHÉTERS 

À USAGE UNIQUE » 

• Paris 
28-29 septembre 
Renseignements: Ediform, 
3 avenue Constant-Coquelin, 
75007 Paris. 
Tél.: (1) 47 34 33 50 
Fax: (1) 47 83 86 45 

• L'EXERCICE MÉDICAL 

DANS LA SOCIÉTÉ : HIER, 

AUJOURD1HUl1 DEMAIN 

Colloque organisé par l'Ordre 
national des médecins. 
• Paris 
29 au 30 septembre 
Renseignements: 
Agence Convergences, 
Colloque de /'Ordre des 
médecins, 120 avenue 
Gambetta, 75020 Paris. 

OC TOBRE 

• Conférence «THE 
RELEVANCE OF GENDER 

SPECIFIC AIDS PREVENTION 

FOR YOUTH » 

Organisée par le Dutch 
Centre for Health Promotion 
and Health Education et la 
Commission des communautés 
européennes. 
• Utrecht (Pays-Bas) 
10 au 14 octobre 
Renseignements: Ms Janine 
Vervoordeldonk, Dutch centre for 
hea/th promotion and health 
education, Adrian van Ostadelaan 
140, 3583 AM Utrecht, Pays-Bas. 

• XXXV' CONGRES NATIONAL 

DES CENTRES DE SANTÉ 

Organisée par l'Union syndicale 
des médecins de centre de santé. 
• Paris 
12 au 13 octobre 
Renseignements : secrétariat du 
comité d'organisation du Congrès, 
23 rue de Sain t-Pétersbourg, 
75008 Paris. 
Tél. : (1) 45 22 21 40 
Fax : (1) 42 94 07 31 

• VIII"' assises de Aides: 

« LA DIMENSION MÉDITERRANÉENNE 

DE L'ÉPIDÉMIE » 

• Marseil le 
13-15 octobre 
Renseignements: Juliette 
Wa terloo, Aides Provence, 1 rue 
du D' Oru, 13002 Marseille. 
Tél. : 91 14 05 15 
Fax: 9 7 14 05 16 

• « ETAT D'URGENCE: RÉPONDRE 

AUX DÉTRESSES SOCIALES » 

Journées d'étude organisées par la 
FNARS et la Fondation de France 
• Amiens 
19 au 20 octobre 
Renseignements: FNARS, 76 rue du 
Faubourg-St-Denis, 75010 Paris. 
Tél. · 45 23 39 09 
Fax: 47 70 27 02 

• Ill" Journées de I' Addepos : 

RÉFLEXIONS PLURIDISCIPLINAIRES, 

SCIENTIFIQUES ET INTERNATIONALES 

AUTOUR DE LA TOXICOMANIE 

ET DU SIDA 

• Toulouse, 20 au 22 octobre 
Renseignements: Addepos/ldret, 
Chalet Grand Borde, 

.-------ANNON C E - ---- - - -~ 

Congrès sida pour les pharmaciens d'officine et des hôpitaux 
20 et 21 octobre 1995 • Paris 

Aujourd 'hui, le rôle du phannacien d'officine dans le domaine du sida est indiscula­
blemenl «vital », tanl pour ce qui concerne la prévention que pour la délivrance des 
médicaments (sortie de la réserve hospitalière par exemple), des produits de nu1rition 
clinique ou du ma1ériel. C'es1 pourquoi Asymptote, en partenariat avec les laboratoires 
Nutricia et les laboratoires Wellcome, et en collaboration avec Arcat-Sida, a décidé 
d'organiser le premier congrès sida destiné aux pharmaciens d'officine et aux 
pharmaciens hospitaliers. Des spécialistes de renommée internationale vous 
permellront d'accéder aux dern ières données scien1ifiques relatives au sida. Au 
programme: les aspecls économiques, la nutrition clinique, les thérapeutiques el le 
matériel médical. 

Montant de l' inscription 980 F ht pour les deux jours. 
Nombre d ' inscriptions limité à 400 participants. 

Pour tout re11seig11eme111, comacterAsymptote au (16) 78 64 89 87 (Lyon -France). 

82600 Aucamville. 
Tél. : 63 64 43 42 
Fax: 63 64 30 77 

• CONFÉRENCE EUROPÉENNE 

DE MÉDECINE TROPICALE 

• Hambourg (Allemagne) 
22 au 26 octobre 
Renseignements: TROP'95 c/o 
Hamburg Messe & Congress 
GmbH - CCHB Congress 
Organisation - PO Box 302480, 
0 -20308 Hamburg. 
Tél.: (49-40) 3569-2293 
Fax: (49-40) 3569-2269 

• Ill' SYMPOSIUM EUROPÉEN 

SUR LA TOXICOMANIE ET LE SIDA 

• Istanbu l (Turquie) 
23 au 26 octobre 
Renseignements: lnterium Congress 
Bureau, Birlik Sok. Akyildiz Sitesi n° 24 
A 01 7, 1. Levent-lstanbul, Turquie. 
Tél. : 0 212 278 10 18 
Fax: 0 212 280 39 61 

• Conférence « SOCIAL 

ASPECTS OF AIDS )) 
Organisée par Sigma Research. 
• Londres (Angleterre) 
28 octobre 
Renseignements: School of hea/th 
studies, University of Portsmouth, 
Unit 64, Eurolink Business Centre, 
49 Effra Road, London SW2 18Z. 
Tél. : (171) 737 6223 
Fax : (171) 737 7898 

NOVEMBRE 

• RISQUE ET SANTÉ : LES GESTIONS 

DE L'INCERTAIN. V' Campagne 

d 'animation de la recherche 

de l'lnserm. 

• Toulouse, 22 au 24 novembre 
Renseignements: Mireille Blanc, 
lnserm AOR4, BP 3048, 31024 
Toulouse Cedex. 
Tél. : 6149 15 60 
Fax : 61 31 97 52 

• Il" rencontres Information et 

sida: (( COMMUNIQUER POUR AGIR )) 

• Bibliothèque nationale de 
France, Paris 23 et 24 novembre 
Renseignements et inscriptions: 
Arcat-sida, 13 boulevard de 
Rochechouart, 75009 Paris. 

I Tél.: (1) 49 70 85 90 

1 

Fax : (1) 49 70 85 99 
Rubrique réalisée avec le concours 

du CRIPS Ife-de-France. 
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Sous le haut patronage des ministres de la Santé publique et de l'Assurance maladie, 
de la Culture, de l'intégration et de la Lutte contre l'exclusion, de la Recherche 

et de l'Action humanitaire d'urgence, 

l'Arcat-Sida organise, à l'occasion 
de son dixième anniversai re, les 

!Je rencontres Information & sida, 

sur le thème: 

Communiquer pour agir 
BIBLIOTHEQUE NATIONALE DE FRANCE - 23 & 24 NOVEMBRE 1995 

------ - - ------

En partenariat avec le journal Le Monde 
et avec la participation de la Direction générale de la Santé (DCS), 

du Civis, du Journal du sida, de !'Agence nationale 
de recherche sur le sida (ANRS) et de la Mutualité française. 

Renseignements, inscriptions, réservations (avant le 30 septembre): 
Arcat-sida, 13 boulevard de Rochechouart, 75010 Paris. 

Les frais d'inscription, incluant un repas, sont de 350 F 
(150 F pour les étudiants, chômeurs et allocataires). 

• Le programme prévisionnel détaillé du colloque, avec la liste provisoire des intervenants, 
a été publié dans le numéro 75-76 du Journal du sida. 
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ABONNEM ENT ANNU EL 

0 Individuel m 

0 Institutions 

0 Etudiants, chômeurs, RMI ('l 

0 Abonnement de soutien 

Particuliers : joindre le règlement à la commande. 

(1) Des conditions spéciales peuvent être accordées 

aux personnes qui en font une demande motivée. 
(2) Sur justificatif. 

FRANCE 

0 390 F 
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0 190 F 

0 1 000 F et plus 
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Pays ................... ... ....... ... . Tél ...................................................................................... . 

0 Je vous adresse un chèque de ..... ......... ... .. .............................. à l'ordre d'Arcat-sida. 
0 Je vous enverrai le chèque après réception d'une facture. 

A retourner à Arcat-Sida diffusion - BP 90 
75961 Paris Cedex 20, France. Tél.: 43 66 25 41 - Fax : 43 66 78 60 

- fournal d~ i~a----
13, boulevard de Rochechouart, 75009 Paris. 
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Mensuel médité par le Civis (président: Frédéric 
Edelmann) et Arcat-sida (président : Pierre Bergé), 

avec le soutien financier de la 
Direction générale de la Santé. 
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