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Les médias, partenaires

indispensables contre le sida ﬂ /’é

P'FRANCOISE BARRE-SINOUSSI, PRIX NOBEL DE MEDECINE 2008
POUR LA DECOUVERTE DU VIH
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Une maladie pas comme les autres
BERTRAND AUDOIN, DIRECTEUR GENERAL DE SIDACTION
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Deux journalistes livrent leur perception de la couverture médiatique
de I'épidémie, de ses évolutions, du rdle qu'ils pensent avoir joué.
Et donnent quelques conseils pour parler du sida aujourd’hui.

Eric Favereau, Libération

«Je me sens encore militant»

Grand reporter au quotidien Libération, Eric Favereau est spécialisé
dans les questions de santé, dont il couvre I'actualité scientifique,
économique, politique et sociale depuis 1986.

omment a évolué le traite-
Cment de l'information sur
le VIH?
Le début des années sida a été une
période ou nous en parlions beau-
coup pour différentes raisons. Quand
j'ai débuté, deux personnes traitaient
la question a la rédaction de Libéra-
tion : le P Gilles Pialoux, alors jeune
interne, qui abordait les sujets médi-
caux, et moi, plus orienté sur les ques-
tions de santé publique. En 1986, les
médias commencaient a s’y intéresser
énormément. Il existait une grande
proximité entre I'épidémie et Libéra-
tion, y compris en ce qui concernait
les gens touchés. Nombre de méde-
cins qui s'occupaient du sida étaient
de la méme génération que les lec-
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teurs du journal. Pendant les premie-
res années, la demande était donc
tres forte : dans la rubrique «Santé»,
un papier sur deux, voire deux sur
trois, était consacré au VIH. Nous
disposions d'un nombre considérable
d'interlocuteurs, trés variés, et d'une
masse d'informations.

Puis, deux événements ont été mar-
quants. L'affaire du sang contaminég,
qui a bousculé la prise en charge du
sida, en apportant un regard plus
«scandale», pointant les fautes des
uns et des autres. Nous adorions les
scandales : c'était dans I'air du temps.
Et I'arrivée des trithérapies. Jusque-
[a, et méme jusqu’a la fin des années
1990, le VIH était un sujet largement
couvert, sans besoin de convaincre la
rédaction en chef. En parler, c'était de
I'ordre de I'évidence.

A quel moment l'intérét médiati-
que s'émousse-t-il?

Au début des années 2000, la crise
de la presse s'est accompagnée d’une
forme de lassitude des informations
négatives. Le scandale en Une, no-
tamment le scandale sanitaire, ne fai-
sait plus vendre. Depuis six a sept ans,
la situation s’est encore singularisée

avec une sorte de banalisation vis-a-vis
du VIH. Par ailleurs, la condition éco-
nomique de la presse a entrainé une
réduction de la pagination du journal
et des équipes. Il y a donc moins de
place pour les sujets, et la sensibilité
a ces questions est moindre. Les seuls
thémes pour lesquels demeure une évi-
dence de traitement a tous les niveaux
sont les questions Nord/Sud, I'accés
aux soins et I'évolution de I'épidémie
dans les pays en développement.

en chef le plus sensible a ces questions
afin de s'adresser a lui quand il a besoin
d’un accord pour aller a un congrés ou
passer un papier.

Quels sont les écueils a éviter?

Des écueils assez classiques. Tout doit
étre vérifié. Par exemple, ce n'est pas
parce que l'information provient des
malades que cela vaut parole certaine.
Et il faut étre un peu plus tétu, la de-
mande étant assez faible : vingt-cing

Il y a quand méme les nouvelles techniques de prévention.
C’est un sujet conflictuel, donc intéressant. ))

Pourquoi les sujets « France» n’in-
téressent plus?

Les gens meurent moins, le sida est
beaucoup moins porteur de chan-
gements. A I'époque, c'était une
forme de miroir de ce qui se passait
dans le systétme de santé francais.
Aujourd’hui, il n'est plus aussi révé-
lateur des dysfonctionnements. Il y a
quand méme les nouvelles techniques
de prévention. C'est un sujet conflic-
tuel, donc intéressant par ce que ces
conflits montrent. Ma rédaction en
chef ne le percoit peut-étre pas, mais
moi, oui, ca m'intéresse.

Alors, comment passer un sujet?

Travaillant depuis longtemps au sein de
ma rédaction, j'ai I'avantage d'étre suivi
lorsque je dis qu'il faut publier un sujet.
A un jeune journaliste, je conseillerais
de pointer des choses nouvelles, de
faire parler des gens et des situations.
Quel que soit le média, tu intéresses ton
rédacteur en chef si tu conduis une telle
démarche. Le journaliste doit identifier
dans sa grille hiérarchique le rédacteur

ans de sida ont élimé la curiosité des
uns et des autres. D'une certaine fa-
con, il existe moins de sujets. Il en
reste, comme ceux abordés dans des
revues spécialisées, telles que Trans-
versal ou Le journal du sida. Si | avais
plus de temps, j"aimerais les traiter.

Votre role de journaliste dans la
lutte contre le sida?

Je me sens encore militant. C'est un
domaine que j'aime toujours beau-
coup méme si je crois que les ques-
tions essentielles sur la santé ne
se passent plus la, sauf en ce qui
concerne l'accés aux soins. J'essaie
de rester vigilant sur la fagon dont on
reconstruit I'histoire. Par exemple, on
dit que ce sont les grands organismes
internationaux ou les médecins qui se
sont lancés dans |'accés aux soins. Ce
n’est pas vrai : ce sont les malades du
Nord qui se sont battus pour que tous
les malades, y compris ceux du Sud,
aient accés aux médicaments. Tous
les autres étaient réticents. m Propos
recueillis par J.B.

VIH, sida : comment en parler? n
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Hélene Cardin, France Inter

«Nous étions quelques jeunes
journalistes a y croire»

Rédactrice en chef adjointe a France Inter, Hélene Cardin est en charge
des questions de médecine et de santé. Elle assure leur couverture

depuis 1982.

omment a évolué le trai-
Ctement de l'information
sur le VIH?

Au milieu des années 1980, tout le
monde voulait un maximum d’informa-
tions. Je pense que je devais étre payée
pour moitié de mon temps a parler du
sida sur cette grande radio de service
public. Je courais partout, j'allais a tous
les congres, je partais en reportage. En-
tre 1981 et 1996, nous traitions énor-
mément ce sujet, malgré sa complexité.
Tous les gens qui vivaient la maladie
allaient mourir, nous le savions. Nous
avions de grandes difficultés avec le
choix des mots. Il fallait en parler sans
effrayer, sans choquer, sans stigmati-
ser. C'était une maladie tres difficile a
aborder, en particulier dans les médias
grand public.

A quel moment l'intérét médiatique
s'émousse-t-il?

Depuis 1996 et |'arrivée des trithéra-
pies, nous avons assisté a un véritable
virage dans les pays du Nord, époque
ou les personnes séropositives ont pu
étre prises en charge. L'intérét et la de-
mande se sont alors amoindris. Et le
traitement médiatique a diminué.

Petit a petit, la maladie s'est banalisée.
Il'y a eu aprés 1996 une autre fagon
d’aborder le sujet : la question des pays
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du Sud a émergé, avec en miroir la
mauvaise conscience des pays du Nord,
puisque les pays en développement
n'avaient pas acces aux trithérapies.
Une situation compliquée a traiter, car
il y a eu de nombreuses oppositions :
on disait que les patients du Sud «ne
sachant pas lire I'heure, ne pourraient
pas prendre de tels traitements». Heu-
reusement, un mouvement d’'opinion
emmené par une poignée de person-
nes — et suivi finalement par la popu-
lation — a souligné cette insupportable
injustice et s'est mobilisé.

Pourquoi les sujets « France » n’in-
téressent plus?

En France, la maladie s’est banalisée.
Par exemple, le trés récent rapport
de la Haute autorité de santé recom-
mande au moins un test de dépistage
prescrit par chaque médecin a chacun
de ses patients, au moins une fois dans
leur vie, en insistant sur les populations

en tenant des propos catastrophistes,
méme si indéniablement c’est une ma-
ladie chronique trés difficile a vivre. Les
malades éprouvent des tas de soubre-
sauts humains, émotionnels et médi-
caux compliqués, doivent assumer des
traitements, certes efficaces, mais sou-
vent difficiles.

{( Aller voir les gens, notamment ceux qui prennent des risques
a certains moments et ceux qui vivent avec le VIH... ))

exposées au risque, avec, pour elles, un
test par an. On en parle a nos auditeurs,
qui sont souvent surpris dapprendre
que cela n’existe pas déja. L'impression
générale est que tout est fait et que
I'épidémie ne progresse plus. Or elle
progresse.

Comment un jeune journaliste peut-
il encore susciter de I'intérét?

Ma position de rédactrice en chef ad-
jointe me permet de choisir les sujets que
jaborde. Quand je décide d'en parler, je
le fais. La plupart de mes confréres disent
avoir du mal a passer des papiers. Méme
le 1¢ décembre, Journée mondiale de
lutte contre le sida, ne fait plus recette.
Je conseillerais a un jeune journaliste de
continuer a aller voir les gens, notamment
ceux qui prennent des risques a certains
moments et ceux qui vivent avec le VIH,
en particulier les jeunes. On ne les entend
plus, pourtant ils ont des choses a dire. Et
parmi les jeunes, beaucoup ne sont pas,
ou mal, informés.

Quels sont les écueils a éviter?

C'est une pathologie qui requiert des
attentions particuliéres. Il faut faire trés
attention a ne pas repartir en arriére

Votre role de journaliste dans la lutte
contre le sida ?

La «grande presse» a eu selon moi
un role trés important. Le hasard a
voulu qu'il y ait eu une volée de jeu-
nes journalistes au début des années
1980. Les anciens n'ont pas cru a cet-
te maladie. La personne arrivée en fin
de carriére que j'ai remplacée, a qui
j'ai demandé ce dossier, m'a dit : «Si
vous voulez, vous saurez comment
on monte de toutes pieces une mala-
die et comment aprés on n’en parle
plus.» Nous étions quelques jeunes
journalistes a 'y croire et a avoir eu tres
vite des contacts avec des médecins,
des chercheurs, qui étaient d’accord
pour nous informer. Eux aussi étaient
jeunes. C'est une tranche jeune de la
population qui s'est emparée de cette
maladie. Aprés sont tombés malades
de jeunes homosexuels, des créatifs,
des créateurs, des gens qui avaient
fait beaucoup d'études, qui savaient
bien s'exprimer et ne demandaient
qu’une chose : travailler avec la pres-
se afin de faire savoir non seulement
ce qui leur arrivait, mais également
comment leur vie allait évoluer. m
Propos recueillis par J.B.

VIH, sida : comment en parler?
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10 questions fréquentes
de journalistes qui veulent
parler du ViH et du sida

A

Quels angles choisir

pour intéresser ma rédaction,
quels sujets aborder pour que
mon article participe efficace-
ment a la lutte contre le sida?
Comment intéresser votre rédaction en
chef? Linfection a VIH a ceci de particu-
lier qu’elle touche toutes les populations
et concerne tous les domaines de notre
vie : d'abord la science et la médecine,
bien sdr, I'épidémiologie, les traitements,
la recherche vaccinale, la politique de
prévention et ses évolutions. Mais aussi
des questions plus sociétales : la lutte
pour les droits a la santé pour tous et le
refus des inégalités, entre le Nord et le
Sud, mais aussi en France..., les rapports
hommes/femmes, le combat pour les

H Sidaction

droits des minorités (migrants d'Afrique
ou dailleurs, homosexuels, travailleurs
du sexe, usagers de drogues, personnes
en milieu carcéral), etc., les tabous liés
a la sexualité, etc., I'absence de volonté
politique et la tentation des réponses
répressives (criminalisation a outrance),
etc., les discriminations et le rejet subi
par les personnes qui vivent avec le VIH,
leurs difficultés a accéder par exemple a
un emploi... Autre possibilité : décons-
truire les idées recues.

Les expériences de vie avec le virus sont
tres diverses. Puisque le but de votre re-
portage est d'étre factuel, intéressant, in-
formatif et utile, montrez cette diversité,
déconstruisez au passage les stéréotypes
et luttez contre la stigmatisation, allez sur

le terrain et donnez la parole «aux sans-
voix», expliquez les enjeux qui se posent
aujourd’hui et les défis pour I'avenir. Mon-
trez, par exemple, les avantages du dépis-
tage qui permet non seulement d'éviter
les prises en charge tardives, mais aussi
de limiter le nombre de nouvelles conta-
minations : les personnes qui connaissent
leur statut protegent les autres. ..

Ce guide veut vous donner |'essentiel des
bases pour comprendre et vous accom-
pagner dans la réalisation de vos sujets.

Je veux parler du VIH, quelles

sont les occasions pour le faire?
L'année est émaillée d'événements sur
le VIH : en février, la grande conférence
scientifique annuelle sur le VIH (Croi);
I'été (alors que les rédactions sont a la
recherche de sujets!), les conférences de
I'lnternational AIDS Society : la Confé-
rence mondiale, pluridisciplinaire et
politique (plus de 20000 participants),
en alternance bianuelle avec une confé-
rence plus centrée sur les questions mé-
dicales et de recherche clinique; le 1¢
décembre, etc. Sans compter bien sdr
les divers événements de collecte et/ou
d’information organisés par Sidaction :
le Sidaction fin mars, mais aussi le Diner
de la mode en janvier, la Convention
nationale (années paires) et les Chefs
solidaires en juin. Envie de parler du VIH
pendant ou en dehors de ces moments?
Contactez notre service de presse qui
se fera un plaisir de vous répondre, de
vous orienter vers des chercheurs, des
associations réalisant des programmes
innovants, d'organiser des interviews et
de vous mettre en contact avec des per-
sonnes vivant avec le VIH qui souhaitent
témoigner : f.gionti@sidaction.org ou
+ 33 (0)1 53 26 45 64.

Quelle sont les erreurs les
plus courantes, les stéréoty-
pes a éviter, par exemple ?
Elles ne sont pas si nombreuses que cela.
En voici quatre principales :
— Assimiler sida et séropositivité (alors
qu'en France, par exemple, sur les
150000 personnes vivant avec le VIH,
seules 35000 sont au stade sida).
— De maniére générale, utiliser le sensa-
tionnalisme, le misérabilisme, la victimi-
sation, que ce soit dans la titraille, les ac-
croches, les légendes de photos jouant
exagérément sur le registre de la peur et
du danger, etc.
— Employer des mots stéréotypés, stig-
matisant ou culpabilisant, qui perpétuent
les mythes sur la maladie ou véhiculent
des jugements de valeur (lire p. 28).
— Ne pas respecter la confidentialité des
témoins : toute personne qui témoigne
anonymement peut avoir de trés bonnes
raisons de le faire. Dire sa séropositivité
expose encore trop souvent au rejet ou
a la marginalisation. Respectez le choix
de la personne qui vous fait confiance.

Pourquoi I’épidémie de VIH

perdure-t-elle malgré
les campagnes de prévention?
N’est-ce pas a cause des person-
nes qui prennent des risques?
Répondre a la question de la persis-
tance d'une épidémie par un jugement
de valeur sur les comportements des
personnes n'a jamais, quelle que soit
la pathologie, permis d'en expliquer
la dynamique. De plus, cela entretient
des préjugés communs sur les person-
nes touchées. Il est plus efficace et utile
de se demander ce que I'on peut faire
pour que les campagnes de prévention
soient plus efficaces. Pour cela de nom-

VIH, sida : comment en parler?
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breuses dimensions sont a prendre en
compte. D'abord, les étres humains
ne sont pas parfaits : modifier ses
comportements sur le long terme
(trente ans) n'est pas facile. Au-dela
des comportements, un ensemble
complexe de facteurs, dont les cir-
constances sociales et économiques,
la prévalence dans une population,
accroissent la vulnérabilité face a
I'infection a VIH. Par exemple, bien
que le recours au préservatif soit plus
important chez les homosexuels que
chez les hétérosexuels, la prévalence
chez les gays étant nettement supé-
rieure, leur risque d'exposition I'est

aussi (lire p. 34).

L’infection a VIH est-elle de-

venue une maladie chronique,
banale, parmi tant d’autres?
Chronique lorsqu’elle est correcte-
ment traitée, certainement; banale,
non! Linfection a VIH n'est pas de-
venue une maladie comme les autres,
d’abord parce qu'elle est transmis-
sible, et ce par voie sexuelle ou par
I'usage de drogues, qui restent des
comportements relativement tabous.
Vivre avec le VIH et plus encore se
contaminer aujourd’hui est sociale-
ment trés mal accepté. La stigmatisa-
tion, la crainte et le rejet, encore trés
forts, sont des expériences majeures
de la vie avec le VIH. Dire sa séropo-
sitivité demeure trop difficile. S'il y a
eu d'immenses réussites en terme de
prise en charge médicale des person-
nes vivant avec le virus, on ne peut
que déplorer les faibles progres réa-
lisés contre leur stigmatisation et leur

discrimination...

H Sidaction

Comment puis-je aborder
la question des traitements

contre le VIH?

Il ne faut pas présenter les ARV comme
un «remede», car on ne guérit pas du
VIH. Inversement, il ne faut pas non
plus tomber dans le travers trés courant
consistant a vouloir utiliser «la peur des
traitements» comme levier de la préven-
tion, en les présentant comme insuppor-
tables. En plus de vingt ans, d'énormes
progrés ont été réalisés. Les ARV permet-
tent a la plupart des personnes d'avoir
une bonne espérance de vie et une bonne
qualité de vie. La recherche doit cepen-
dant se poursuivre sans relache pour les
améliorer et en trouver de nouveaux, et
également afin de mieux connaitre leurs
effets indésirables a long terme (lire p.
64). Présenter les traitements avec leurs
avantages, de fagon nuancée et posi-
tive, ce n'est pas inciter les personnes a
prendre des risques, mais les inciter a se
faire dépister. Ce qui est particulierement
important pour la santé de la personne
et pour la prévention de nouvelles infec-
tions (lire p. 75).

Comment ne pas tomber

dans le piege des effets
d’annonce concernant
les résultats médicaux?
Comme pour tout domaine scientifique
et médical, il faut accueillir avec pru-
dence tout résultat présenté comme une
révolution et ne faire confiance qu’aux
résultats publiés dans des revues scienti-
fiques. Il faut également croiser les sour-
ces et demander |'avis d’autres spécialis-
tes que ceux de |'équipe en question, afin
de présenter I'information selon son im-
portance — degré de nouveauté, consé-
quences — et ainsi éviter les «fausses
bonnes nouvelles». Tous les spécialistes
reconnus savent par exemple qu'aucun
vaccin contre le sida ou qu'aucun traite-
ment révolutionnaire capable de guérir
I'infection a VIH n’est pour demain. Les
étapes, de la recherche fondamentale a
la commercialisation, sont trés longues
(dix @ quinze ans en général) (lire p. 70).

Ou trouver les chiffres

de référence sur I’épidémie?
Au niveau mondial, auprées de I'Onusida
ou de I'Organisation mondiale de la santé
(OMS). Pour la France, c'est I'Institut de
veille sanitaire (InVS) qui est chargé de la
surveillance, I'lnserm et 'ANRS pouvant
également établir et fournir des données
(sur les traitements, par exemple). Ces
chiffres sont généralement des estima-
tions données avec des fourchettes et
dépendent trés fortement de leurs modes
de calcul, souvent complexes. lIs sont sus-
ceptibles d'ajustements d'une année sur
l'autre, ce qui peut rendre hasardeuses
des comparaisons trop rapides. N'hésitez
pas a poser des questions si vous avez des
doutes. Deux résumés des données ré-
centes sont proposés p. 114-117.

Comment parler des procés

pour transmission du VIH?
La trés grande majorité des acteurs de la
lutte contre le sida (Onusida, la plupart
des ONG et des associations commu-
nautaires) estime que la criminalisation
de la transmission n’est pas une réponse
adaptée contre I'épidémie et, au contrai-
re, qu'elle est contre-productive pour
plusieurs raisons (lire p. 80). Ces proces
sont de plus en plus fréquents a travers
le monde. Ces questions sont délicates,
c'est pourquoi il est préférable d'adopter
un traitement médiatique nuancé.

1 Comment aborder

les questions relatives
aux soignants et aux patients
de soins dentaires vivant
avec le VIH?
Tout d'abord, un tiers des personnes
ignorant leur statut, on ne saurait
stigmatiser les seules personnes se
déclarant séropositives. Quoi qu'il en
soit, les risques de contamination sont
infimes dés lors que sont respectées
les précautions universelles (mesures
d’hygiéne : désinfection du matériel
selon les normes, entre autres) qui
s'imposent... dans tous les cas afin
d’éviter tous les risques infectieux no-
socomiaux, et pas seulement ceux liés
au VIH. Par exemple, les risques de
transmission des virus des hépatites B
et C sont nettement plus importants,
mais ne mobilisent pas autant I'atten-
tion. Par ailleurs, le Conseil national
du sida, aprés revue de la littérature
médicale, estime que I'exercice de la
médecine par une personne vivant
avec le VIH ne constitue aucunement
un risque de transmission de cette in-
fection. m R.P.

VIH, sida : comment en parler?
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Les 20 questions les plus fréquentes
sur I'infection a VIH et le sida

1Qu’est-ce que le VIH?
Le virus de I'immunodéficience humai-
ne est l'agent pathogéne qui provoque
une infection chronique qui évolue vers le
sida, en I'absence de traitement ARV. C'est
un rétrovirus (virus a ARN) de la famille
des lentivirus. Ses cellules cibles sont no-
tamment les lymphocytes CD4, chefs d'or-
chestres de notre systeme immunitaire. Le
VIH, qui présente une trés grande variabi-
lité génétique, se divise en deux types : le
VIH-1 et le VIH-2, subdivisés en groupes

et sous-groupes.

Qu’est-ce que le sida?

Le syndrome d'immunodé-
ficience acquise est la phase tar-
dive de l'infection par le VIH, ca-

pas de débarrasser le corps du virus, res-
té «caché» (ou plutdt intégré) dans des
cellules réservoirs qui en libérent de fai-
bles quantités en permanence et qu'on
ne sait pour l'instant pas éradiquer.

Que sont la charge virale
et le taux de CD4?

Les principaux marqueurs de |'évolution
de la maladie. Les lymphocytes CD4,
«chefs d'orchestre de notre systeme im-
munitaire», sont la cible principale
du VIH; leur taux (nombre par
£ mm? de sang) caractérise I'état
immunitaire de la personne.
La charge virale (CV) est le
dosage de la quantité de parti-
cules virales dans un millilitre de

R . 0 e ’ .
ractérisée par la perte progressive des  engyper Sang et permet d'évaluer ['effica-

défenses immunitaires qui permet le déve-
loppement de maladies opportunistes.

Que sont les ARV?

Ce sont les médicaments utilisés pour
traiter l'infection a VIH. ls contrélent la ré-
plication du virus en inhibant certaines de
ses étapes, limitant la destruction du systée-
me immunitaire. En général, un seul ARV
ne suffit pas et il faut en associer plusieurs
de classes thérapeutiques différentes : on
parle de multithérapies.

Peut-on guérir de l’infection
par le VIH?
Non, les traitements actuels permettent
uniquement de contrdler la réplication
du virus, prévenant ainsi I'évolution de
I'infection vers le sida. Ils ne permettent
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cité du traitement ARV, dont I'objec-
tif principal est de la rendre indétectable
(moins de 50 copies/ml).

En I’absence de traitement, en

combien de temps l’infection a
VIH évolue-t-elle vers le sida?
En l'absence de traitement, 80% des
personnes évoluent vers le stade sida en
huit a dix ans, 10% en moins de cing
ans et 10% en plus de dix ans, tout en
finissant par progresser vers la maladie.
Moins de 1% des patients, les «HIV
controllers», controlent le virus naturel-
lement, grace a un systéme immunitaire
tres particulier et trés performant, encore
mal compris : certains ont une charge vi-
rale indétectable sans traitement depuis
treés longtemps (parfois plus de dix ans).

Et avec le traitement?

Depuis 1996, les multithérapies ont
permis une baisse trés importante de la
mortalité. Plusieurs études suggerent
gu’avec une bonne prise en charge, suf-
fisamment précoce, les personnes vivant
avec le VIH ont une espérance de vie
normale ou quasi normale. En revanche,
une prise en charge tardive de I'infection
a VIH entraine le risque d'une espérance
de vie plus courte.

A quel moment faut-il

démarrer le traitement?
De plus en plus tot. Dans les pays indus-
trialisés, on recommande de débuter le
traitement en dessous de 350 CD4/mm?,
et de I'envisager entre 350 et 500 CDA4.
Pour les pays en développement, I'OMS
s'est calquée fin 2009 sur ces recom-
mandations et propose un démarrage du
traitement des 350 CD4, méme si l'ap-
plication en pratique n'est pas toujours
possible. L'intérét d'un traitement plus
précoce, dés que I'immunité commence
a s'affaiblir (moins de 500 CD4) est ac-
tuellement discuté.

Comment détecter le VIH?

La séropositivité ne se «voit» pas.
Le test de dépistage repose sur la dé-
tection des anticorps produits par notre
organisme (en réaction a l'infection) et/
ou sur des marqueurs de la présence du
virus lui-méme (antigéne p24). On estime
gu’en France, 40000 personnes sont sé-
ropositives sans le savoir (un tiers des
personnes vivant avec le VIH). Améliorer
et accroitre le dépistage est une priorité
pour limiter I'expansion de ['épidémie
(les personnes qui connaissent leur statut
protégent les autres) et pour permettre
aux personnes infectées de commencer

le traitement a temps. Trop de personnes
découvrent leur séropositivité alors que
I'infection est déja tres avancée.

1 OQu’est la primo-infection?

C'est la phase précoce de l'infec-
tion par le VIH, avec des signes cliniques
survenant au bout de quinze jours : fievre,
céphalées, asthénie, éruption cutanée,
diarrhée, etc., chez la moitié des person-
nes (elle passe parfois pour une grippe,
voire une grippe intestinale!). Pendant la
primo-infection, la quantité de virus dans
le sang et les sécrétions sexuelles est sou-
vent extrémement élevée, alors que la
personne ne connait pas son statut : le
risque de transmettre la maladie est alors
trés élevé. La primo-infection joue un
réle trés important dans la dynamique de
I'épidémie. Dans certaines populations a
forte prévalence, elle peut étre a elle seu-
le a I'origine de la moitié des nouvelles
contaminations.

1 Comment le VIH peut-il
se transmettre?
Deux conditions doivent étre réunies :
un liquide contenant suffisamment de
virus pour rendre possible une trans-
mission et une porte d’entrée.
— Ces liquides sont le sang, le sperme,
les sécrétions vaginales, le liquide sé-
minal et le lait maternel.
— Les portes d'entrées sont les mu-
queuses, les plaies ou lésions sur la
peau.
Dans tous les autres cas, le VIH ne se
transmet pas : ni par les larmes, ni par
la salive, ni dans les situations de la vie
quotidienne, ni par les moustiques.
Actuellement, en France, les nouvel-
les contaminations se font a 99 % par
voie sexuelle.

VIH, sida : comment en parler? H
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1 2 Que sont les IST?
Comme leur nom l'indique, les in-

fections (ou maladies) sexuellement trans-
missibles peuvent se transmettre lors des
rapports sexuels. Elles sont causées par
des bactéries (la syphilis, la blennorragie,
les infections a chlamydia) ou des virus
(hépatite B, herpés génital, condylomes
[papillomavirus humain ou HPV]). Passant
parfois inapergues, les IST doivent étre
dépistées régulierement. La plupart des
IST d’origine bactérienne se traitent aisé-
ment. Attention : non traitées, elles peu-
vent accroitre les risques liés au VIH. Elles
fragilisent les muqueuses et augmentent
la quantité de VIH au niveau génital, spé-
cialement chez les personnes qui ne sont
pas sous traitement antirétroviral.

1 3Au niveau mondial, combien
de personnes vivent avec
le VIH, combien se contaminent,
et combien en meurent?
Selon les estimations Onusida-OMS pour
2008, 33,4 millions de personnes vivent
avec le VIH dans le monde. 2,7 millions se
sont nouvellement infectées (soit 7400
contaminations par jour) et 2 millions en
sont mortes (soit 5500 déces par jour).
Les traitements ARV ne sont pas suffi-
samment disponibles. Fin 2008, seules 4
millions de personnes avaient accés aux
ARYV, sur les 9,5 millions de personnes qui
en avaient un besoin vital. Et beaucoup
plus de personnes encore en auraient
besoin pour que leur état de santé reste
satisfaisant.

14Et en France?
On estime que 150000 personnes

vivent avec le VIH dont un tiers ignorent
leur statut. Environ 80000 d’entre elles
sont traitées. 7000 personnes se conta-
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minent chaque année, soit 20 par jour,
mais seules 6500 découvrent leur séro-
positivité. 1550 ont développé un sida
en 2008, soit prés de 5 par jour. Et 360
personnes sont mortes du sida en 2008,
soit 1 par jour (sans compter les déces
des suites d'autres troubles ou maladies,
parfois reliés a I'infection par le VIH).

1 5 Qu’est-ce que la résistance
du VIH aux ARV?

Le phénomeéne par lequel le virus par-
vient a se répliquer malgré les traite-
ments. Il faut alors changer de molécule.
La résistance a certains ARV est due a
I'apparition de mutations sélectionnées
lors d'une multiplication virale résiduelle,
généralement liée a une mauvaise obser-
vance (irrégularité des prises).

1 6Justement, les traitements
ARV sont-ils compliqués

a prendre et tres lourds?

Les ARV récents sont plus simples a pren-
dre et mieux tolérés : les plans de prises
se sont largement simplifiés (souvent
quelques comprimés a prendre le matin
et/ou le soir, parfois méme un seul par
jour), effets indésirables grandement di-
minués a court terme et a long terme. La
diversité des molécules dispo-

nibles permet de s'adapter au . ‘
profil de chaque personne, en ;

fonction des effets indésirables.

1 Une personne traitée avec
une charge virale indétecta-
ble peut-elle transmettre le VIH?
Oui, mais plusieurs études suggéerent que
si certaines conditions sont réunies (CV
indétectable depuis six mois, pas d'IST),
le risque peut étre trés faible, de I'ordre
de celui qui subsiste lors de ['utilisation

d'un préservatif (dont les fabricants expli-
quent qu'ils ne peuvent pas garantir une
protection a 100%). Attention : cela ne
veut pas dire qu'il faut abandonner I'uti-
lisation du préservatif en régle générale.
En revanche, pour les personnes séropo-
sitives et leurs partenaires séronégatifs,
savoir que la réduction de la charge virale
par le traitement réduit le risque de trans-
mission permet de lever des angoisses et
de se réassurer dans la vie de couple ou la
sexualité (lire p. 75).

1 L’infection a VIH est-elle
une maladie chronique?
Beaucoup de spécialistes du VIH estiment
que lorsqu’elle est correctement traitée,
I'infection a VIH est devenue une maladie
chronique. Une maladie qui nest cepen-
dant pas tout a fait comme les autres, no-
tamment parce qu'elle expose a de nom-
breuses discriminations. Les molécules
actuelles permettent d'avoir des projets
de vie divers et durables : travailler, avoir
des enfants, voyager, vivre en couple, etc.
Comme toute maladie chronique, I'infec-
tion a VIH, méme traitée, expose a des
troubles métaboliques divers et d'am-
pleur encore mal connue. Et, bien sir,
I'accés aux traitements reste largement

insuffisant dans de nombreux pays!

1 901‘1 en est la recherche ?

En vingt-cing ans, notre connais-
sance du VIH et du sida et notre compré-
hension des déterminants de I'épidémie
et de ses conséquences se sont beaucoup
améliorées. Elles restent insuffisantes. La
recherche se poursuit sur tous les fronts :
—fondamentale : la pathogenése du VIH,
de son cycle de réplication, des mécanis-
mes fins de sa transmission, résistances,
cellules réservoirs, etc.;

— thérapeutique : développe-

ment de nouveaux traitements
agissant éventuellement sur de
nouvelles cibles thérapeutiques,
connaissance et diminution des effets
indésirables a long terme et des modi-
fications métaboliques induites par la
réplication résiduelle du VIH sous traite-
ment efficace, intérét d'un traitement en
primo-infection, moment a partir duquel
débuter le traitement, etc.;

— préventive : recherche et développe-
ment de nouveaux outils (candidats vac-
cins, essais de prophylaxies préexposition)
et méthodes (réduction des risques, «test
and treat» : extension et promotion du
dépistage et mise sous traitement, etc.);
—humaine et sociale : conditions et quali-
té de vie des personnes touchées, percep-
tion de I'épidémie et stigmatisation, dé-
terminants individuels, sociaux et collectifs
des comportements préventifs, etc.;

— évaluation des stratégies et politiques
publiques mises en ceuvre.

2 OQuels sont les défis

de la lutte en 2010?
Pérenniser et amplifier les énormes pro-
grés réalisés vers |'accés universel aux
traitements, aux soins et a la prévention.
S'assurer que les pays riches tiennent
leurs engagements. Trouver de nou-
velles sources de financements et des
moyens pour réduire les colts des ARV
et des réactifs de laboratoires. Promou-
voir le respect des droits de I'homme qui
limitent I'expansion de I'épidémie (lire
p. 52). Mais aussi amplifier les faibles
progres réalisés contre la stigmatisation
et la discrimination des groupes les plus
exposés aux risques et des personnes
vivant avec le VIH (y compris au sein
méme de ces groupes). B R.P.

VIH, sida : comment en parler? H

© Istock



[ PARLER DU VIH

Quelques écueils a éviter

Tout journaliste est confronté a deux exigences : la vitesse et la réactivité,
et le besoin de formules simples et fortes. Mais les informations et images
véhiculées définissent la représentation des personnes vivant avec le
VIH et de I'épidémie. Avec un impact direct sur les comportements, en
termes de discrimination et de prévention.

3 PRIORITES

m Décortiquer I'information
et se méfier des effets d'annonce.

m Respecter la dignité des personnes in-
terrogées et des témoins.

m Penser a I'impact de vos propos sur
les personnes vivant avec le VIH et sur
I'ensemble de la population.

arantir la véracité des in-

formations produites est

donc un challenge qui,
bien souvent, est difficile a relever.
Car si les médias ont dés le début été
un formidable vecteur de sensibilisa-
tion a la question du VIH, ils ont éga-
lement véhiculé des idées fausses ou
imprécises. Les tout premiers articles
publiés transmettaient ainsi une ima-
gerie violemment discriminante des
personnes vivant avec le VIH. Chacun
se rappelle de la «maladie des 4H»,
pour «homosexuels, hémophiles, hé-
roinomanes et Haitiens», ou encore
du «cancer gay ».
Or, dans un domaine liant aussi inti-
mement I"humain, la sexualité et la
mort, d'une complexité scientifique
notoire, acquérir une réelle maitrise
des sujets liés au VIH et produire
une information fiable est un exer-
cice particulierement difficile. Bien
souvent, ces questions ne sont abor-
dées qu’'une ou deux fois I'an, lors
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du Sidaction ou de la Journée mon-
diale de lutte contre le sida, le 1¢ dé-
cembre. Cela ne facilite pas la tache
des journalistes, certains découvrant
le domaine a I'occasion de ces mo-
ments de mobilisation.

Décortiquer l'information

Dans des rédactions ou la course au
scoop est la regle, ou chaque jour-
naliste doit produire avant les autres
I'information la plus captivante,
voire sensationnelle, ou dans toutes
structures produisant de I'informa-
tion, les dérapages ne sont pas rares.
D’'autant plus lorsque les éléments
sont de nature scientifique et que
certains acteurs de la lutte contre le
sida, se faisant relais aupres des mé-
dias, ne sont pas des experts scienti-
fiques. Ou lorsque des équipes de re-
cherche, qui ont a coeur de mettre en
avant leurs travaux, présentent com-
me révolutionnaires des résultats qui
ne le sont pas nécessairement... ou
moins que ce qui avait été annonce.
En face, le journaliste doit dans un
premier temps opérer un tri, rapide-
ment, et vérifier I'info.

Comment? Le plus simple est de
contacter les experts travaillant au
sein d’instances reconnues au niveau
national ou international (lire p. 90).
Ensuite, il appartient au journaliste
de ne pas tronquer les analyses de

données qui lui sont transmises, de
s'attacher a comprendre parfaite-
ment et a peser ses mots cent fois
plutét qu'une. La titraille n'est pas
exempte de ces recommandations et
les secrétaires de rédaction doivent
donc étre sensibilisés autant que
possible a ces questions.

Pour exemple, au matin du 12 février
2003, a l'occasion de la 10¢ Confé-
rence sur les rétrovirus et les infec-
tions opportunistes (Croi), un quoti-
dien francais titrait «Enfin un vaccin
pour les malades du sida!», annon-
¢ant la mise au point d'un nouveau
type de vaccin, capable de soigner
les personnes déja infectées... Evi-

tock

3 B -
ol

ment humaines, considérables. Le
professionnel qui ne rompt pas I'em-
bargo aura a priori toutes les chances
de pouvoir s'assurer en direct, lors du
point presse, de sa bonne compré-
hension du sujet. Enfin, la rédaction
a-t-elle pensé aux lecteurs découvrant
cette annonce en Une d'un des quoti-
diens francais les plus lus?
Posez-vous la question : comment re-
cevriez-vous cette nouvelle si vous ou
I'un de vos proches viviez avec le VIH?
Comment la population générale la
percoit-elle? Si certains croient en I'ar-

<( En 2003, un quotidien francais titrait « Enfin un vaccin pour
les malades du sida!». Evidemment, il n’en était rien. ))

demment, il n'en était rien : simple
extrapolation ou mauvaise interpré-
tation de résultats par ailleurs pré-
sentés avec toute la rigueur requise
(des essais de vaccinothérapie expo-
sés par I"’ANRS et encore sous embar-
go au moment de leur publication).
A 16 heures, le jour méme, ils étaient
présentés a la Croi, ne suscitant pas
d'émotion particuliere, outre I'inté-
rét scientifique pour une nouvelle
voie de recherche thérapeutique.

Se méfier des effets d’annonce

Or, la recherche ne souffre pas le
sensationnalisme. Il est primordial
d’utiliser les termes employés a la
source de I'information, sans interpré-
tation, en particulier par des journa-
listes non spécialistes : le manque de
rigueur et d’expertise en la matiére
peut avoir des conséquences, notam-

rivée d’'un moyen de guérir ou de pré-
venir le VIH, de quelle maniére cette
croyance modifiera-t-elle leur compor-
tement en terme de prévention?

Utiliser des sources fiables

Veiller a la fiabilité de ses sources,
assurer une vérification auprés de
référents est plus que crucial sur une
thématique aussi sensible. Pour des
journalistes non experts, il faut donc
s'attacher a interpréter avec préci-
sion les données, notamment scien-
tifiques, quitte a solliciter des expli-
cations aupres d'associations ou de
chercheurs reconnus. Tout en conser-
vant distance et neutralité, car une
association de personnes vivant avec
le VIH ou une équipe de chercheurs
peuvent préner a la fois une informa-
tion juste et promouvoir leurs intéréts.
Pour garantir I'origine et I'importance de

VIH, sida : comment en parler?
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I'information, rien de mieux que de se
référer aux sources primaires : confé-
rences de presse d’organismes publics,
comme |I'Agence nationale de recher-
ches sur le sida et les hépatites virales
(ANRS), ou privés, comme Sidaction,
publications dans des revues de réfé-
rence telles que The Lancet ou Nature
et suivi aussi régulier que possible des
études en cours. Il faut se méfier des
autres sources, particulierement de ce
qui émane d’Internet, pourvoyeur de
nombre de propos fantaisistes sur des
remedes miracles ayant ['apparence
du sérieux. Pas de secret : la recherche
progresse lentement et toute grande

les nuances nécessaires pour ne pas
exposer indirectement le public a des
prises de risque non voulues (puisque
basées sur des informations fausses ou
mal comprises).

Penser aux conséquences des écrits
Quand on aborde le champ du VIH, la
vigilance est davantage de mise que
d’habitude. Les régles déontologiques
habituelles du journalisme, si elles sont
transgressées, peuvent avoir un impact
et causer des dommages considérables
aupres de toutes les personnes recevant
I'information, quel que soit leur statut.
Car on sait que les discriminations pé-

{( Le role des médias dans la pédagogie et I'accompagnement
des publics pour une connaissance juste des faits ))

avancée scientifique sera annoncée par
publication dans une revue médicale et
lors d'une conférence de presse.

Respecter la terminologie

Les termes scientifiques doivent étre
repris tels qu'ils sont produits par les
émetteurs et expliqués, si possible par
d’autres experts que les émetteurs afin
d'éviter les enjeux autres qu'informatifs.
Exemple : en 2005, 'ANRS a publié le
résultat d'études conduites en Afrique
du Sud qui montraient que la circon-
cision masculine réduisait de 60% le
risque de transmission du VIH chez
I'homme. L'amalgame fut immédiat :
«la circoncision protége du VIH» alors
qu'elle ne fait que réduire le risque. Et
que dans certaines circonstances et
selon des critéres précis, elle peut étre
envisagée comme un moyen de préven-
tion partielle. Les résultats doivent étre
présentés en des mots choisis et avec
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sent sur une prévention partagée. Une
responsabilité majeure incombe au
professionnel de I'information : il doit
éviter le double écueil de la banalisa-
tion de cette infection, qu'on ne guérit
pas et qui ne ressemble a aucune autre,
ou de la dramatisation a outrance de
la vie avec le VIH. L'équilibre est subtil,
d’autant que celle ou celui qui pourvoie
I'information se retrouve pris entre des
impératifs de production et de vulga-
risation. Chaque mot, chaque expres-
sion, compte (lire p. 28).

Pourquoi alors parler du VIH?
Parce que les lecteurs et les auditeurs
veulent comprendre. lls savent que
les enjeux de tels sujets sont vitaux au
sens littéral du terme. Le role des mé-
dias est indéniablement la pédagogie
et I'accompagnement des publics, de
tous les publics, pour une connaissan-
ce juste des faits. m J.B.

Législation : aide-mémoire

out journaliste professionnel doit
respecter |'article 9 du code civil
relatif au respect de la vie privée

et la loi du 29 juillet 1881 sur la liberté
de la presse.

Respecter le droit a I'image

(art. 9 du code civil)

Selon la jurisprudence, fondée notam-
ment sur l'article 9 du code civil qui
préserve la vie privée, chacun détient
sur son image et sur l'utilisation de
cette derniére un droit lui permettant
de s'opposer a toute diffusion sans
son autorisation préalable. En ce qui
concerne les personnes vivant avec
le VIH, le journaliste doit nécessaire-
ment obtenir leur autorisation lorsqu’il
fait une prise de vue dans un lieu privé
et préciser le support sur lequel la photo
sera diffusée. Cette obligation s'impose
encore plus a I'égard des mineurs :
une autorisation des parents ou des
représentants légaux est essentielle.

Ne pas diffuser sciemment une
information inexacte

(art. 27, loi du 29 juillet 1881)

L'article 27 de la loi du 29 juillet 1881
réprime «la publication, la diffusion ou
la reproduction, par quelque moyen
que ce soit, de nouvelles fausses, de
piéces fabriquées falsifiées ou menson-
geérement attribuées a des tiers» si «el-
les ont troublé la paix publique » et ont
été faites de «mauvaise foi».

Ne pas diffamer ni injurier

(art. 29 et suiv., loi du 29 juillet 1881)

La diffamation consiste en «toute allé-
gation ou imputation d’un fait qui porte

atteinte a I'honneur et a la considéra-
tion de la personne ou du corps auquel
le fait est imputé». Linjure se définit
comme «toute expression outragean-
te, termes de mépris ou invective qui
ne renferment ['imputation d’aucun
fait». 1l existe un droit de réponse :
sous peine d'amende, «le directeur
de publication est tenu d’insérer, dans
les trois jours de leur réception, les ré-
ponses de toute personne nommée ou
désignée dans le journal ou écrit pério-
dique quotidien et pour les revues non
quotidiennes dans le numéro suivant le
surlendemain de la réception ».

Ne pas inciter aux crimes ou délits
(art. 23 et suiv., loi du 29 juillet 1881)

Le journaliste ne doit pas inciter, par la
diffusion de ses opinions, a commettre
des crimes ou délits (atteintes a I'inté-
grité de la personne...) a I'égard de per-
sonnes vivant avec le VIH. L' objectif étant
bien sr de préserver I'ordre public.

En respectant I'ensemble de ces regles,
le journaliste participe a la construction
d'une conscience collective permettant
une diffusion plus facile d'un message
de prévention autour du VIH et favori-
sant un changement de regard sur les
personnes vivant avec ce virus. B S.A.

Attention : une exposition médiatique
ne respectant pas la dignité de témoins
leur nuit autant qu’aux lecteurs et a
la profession. Les images véhiculées sur
les situations de vie avec le VIH peuvent
étre dénaturées, ce qui peut accentuer la
discrimination et le rejet des personnes
et dissuader le recours au dépistage.

VIH, sida : comment en parler?
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«Non mais vous imaginez?
Un soignant qui a le sida!»

Le choix des mots et des angles n’est pas anodin. Impressions de Florence,

qui vit avec le virus depuis 1996.

‘était écrit en trés gros ca-

ractéres, en premiére page

du journal régional, en mai
2007 : Le soignant avait le sida. Un
peu comme dans ces journaux people
avec leurs titres plus trash les uns que
les autres. Tout en bas, en beaucoup
plus petit, on rappelait que le risque
de transmission était infime. Mais trop
tard, le mal était fait. Avec ce titre visant
a attirer les lecteurs, les vieilles peurs se
réveillaient, celles qu'on croyait dispa-
rues... U'hopital a été submergé par les
appels, y compris de personnes n'ayant
jamais eu affaire au service ou le soi-
gnant exercait.

Ce gros titre en Une, je I'ai découvert un
matin en prenant mon petit-déjeuner de-
vant la télé. Le journaliste le citait dans sa
revue de presse et en avait rajouté une
couche en prenant un ton bien drama-
tique. Je suis restée sidérée devant mon
écran, me disant que non seulement le
journal véhiculait a tort un message de
peur, mais qu’en plus il était relayé dans
une émission télé de grande écoute. Un
ton qui disait : «Non mais vous imagi-
nez? Un soignant qui a le sida!»

Et, bien entendu, aucune expli-
cation complémentaire. Larticle,
quant a lui, décrivait juste les mesu-
res prises par |I'hdpital pour rappeler
et tester les patients. Pas un mot sur
le fait que, oui, on peut étre soignant

Sidaction

et étre séropositif, que ce n’est pas
incompatible. Sans compter les ap-
proximations comme celle de confon-
dre «avoir le sida» et «étre séro-
positif». Ou de laisser entendre qu’on
pourrait pratiquer des examens pour
savoir si les patients éventuellement
dépistés séropositifs avaient bien été
contaminés par ce soignant et non
par quelqu’un d’autre... Comme s'il y
avait une tracabilité du virus!

Comment est-il possible d'écrire de
la sorte, trente ans aprés I'émergence
du VIH? Chercher a appater le lecteur
en lui faisant peur, en ignorant les ef-
fets que cela peut produire sur les per-
sonnes qui vivent avec ce virus, c'est
juste révoltant. Dans ma téte, d'autres
titres défilaient : L'instituteur avait le
sida; Le boulanger était séropositif...
J'imaginais également le soignant en
question, sortant de chez lui et tom-
bant sur ce titre en achetant son jour-
nal du matin... Cloué au pilori comme
un potentiel meurtrier, un contamina-
teur en puissance!

Cette vision négative, on la sent se
renforcer aussi dans la plupart des ar-
ticles relatant les procés de personnes
séropositives ayant contaminé leur
partenaire lors de rapports non proté-
gés. On insiste sur leur responsabilité,
leur inconscience, voire leur volonté de
nuire. Et on parle de «contamination

volontaire», sans jamais évoquer le
fait que ces cas exceptionnels ont plu-
t6t a voir avec le déni, le manque de
courage parfois, une grande détresse
souvent. Bien s{r, on peut slrement
le leur reprocher... Mais certainement
pas les mettre en prison. Ces procés
et ces situations ne concernent heu-
reusement qu’'un nombre trés réduit
de personnes. Néanmoins, comment
ne pas se demander ce qu'au bout du
compte les lecteurs retiennent de ce
type d'articles, vendus a grands ren-
forts de titres sensationnalistes? Lors
d'une discussion sur cette question
avec quelques bénévoles, pendant
une opération Sidaction, l'une m’'a
dit : « Moi, je pense que les person-
nes qui ont été contaminées, elles
ont forcément envie, au bout d’un
moment, de contaminer les autres,
de se venger quoi.» J'en suis restée
sans Voix.

Les peurs irrationnelles n‘ont pas
besoin de grands discours, juste de
quelques titres en gras a la Une des
journaux ou de quelques articles qui
ne font pas dans la nuance. Certains
disent que I'infection par le VIH est de-
venue une maladie chronique comme
les autres... J'aimerais que ce soit vrai-
ment le cas.

Mais comment y croire lorsqu’on an-
nonce en gros caracteres que Le soi-
gnant avait le sida et qu'on oublie a
quel point vivre avec le VIH peut expo-
ser au rejet? Pourquoi n'aborde-t-on
jamais, ou si rarement, ce que signi-
fie pour une personne séropositive le
fait d'étre «condamnée» a utiliser un
préservatif pour le restant de ses jours
et d'avoir peur, malgré tout, de conta-

miner son partenaire? Pourquoi n'évo-
que-t-on jamais a quel point cela peut
étre difficile d'aller vers l'autre, vers
celui ou celle qui nous attire, dont on
est tombé amoureux, et d'avoir peur
de le ou de la perdre en lui annongant
sa séropositivité?

Tout semble si simple dans certains
articles : il suffirait d'utiliser un préser-
vatif et d'informer son partenaire de
son statut, et bien sdr tout le monde
connaitrait les modes de transmission
du VIH. Quant a ceux qui n'appliquent
pas ces préceptes a la lettre, tout au
long de leur vie? Des «inconscients»,
des personnes «condamnables, passi-
bles de prison»!

Se demande-t-on si les personnes vic-
times d'un cancer aprés des années
de tabagisme passif porteront plainte
contre les fumeurs qui savaient pour-
tant, eux aussi, que le tabac tue? Porte-
ra-t-on plainte contre tous ceux qui ne
se sont pas fait vacciner contre la grippe
et qui, par leur «inconscience», en ont
peut-étre contaminé d'autres, qui eux
n'ont pas survécu? Non, bien sir. Alors,
cessons de stigmatiser les personnes sé-
ropositives, arrétons de les montrer du
doigt comme des coupables. Comme
de trés nombreuses personnes vivant
avec une maladie de longue durée,
nous nous battons au quotidien pour
vivre, au mieux, avec les examens, les
effets plus ou moins lourds des médica-
ments, les coups de fatigue, les mala-
dies opportunistes parfois...

Nous n’avons pas besoin en plus
d’étre rejetés ou jugés a cause de ce
virus. BF.T.

VIH, sida : comment en parler?
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Les mots pour le dire

VIH ou sida? Prévalence ou incidence ? Epidémie ou pandémie?
Pas toujours facile de s’y retrouver! Dix pages pour faire le point.

Formulations

Formulations

[...] Ces derniers se sont améliorés et leurs effets
secondaires ont diminué, mais ils doivent étre
pris a vie (lire p. 64). Aujourd’hui, la plupart

des médecins spécialistes de I'infection a VIH

la considérent comme une infection chronique
nécessitant des traitements a vie. En 2008,

au niveau mondial, le sida a tué 2 millions de
personnes. Il faut tout faire pour rendre les
traitements accessibles.

contestables Explication proposées
L'infection par le VIH et ses traitements
VIH/SIDA VIH et sida (sans majuscule) ne peuvent pas étre VIH, sida
VIH/Sida employés indifféremment.
9 Le VIH est le virus de I'immunodéficience zggur parler
humaine. du virus)

()

maladie incurable
et mortelle

Le sida est le dernier stade de I'infection par

le VIH, qui se définit par I'apparition d’au moins
une maladie opportuniste (événement «classant
sida»).

Les traitements antirétroviraux préviennent
I"évolution de I'infection vers le sida.

La présentation VIH/sida est principalement
utilisée par les organisations internationales, a
qui elle permet d'éviter de parler d'épidémie
d'infection a VIH et d’épidémie de sida.

Dans un article de presse, elle entretient I'idée

que la découverte de la séropositivité est
synonyme d’une mort a breve échéance.

infection a VIH

sida

(pour parler de la
derniére phase de
I'infection

par le VIH)

VIH signifiant «virus de I'immunodéficience
humaine». Ce terme est redondant.

Par ailleurs, le VIH étant I'agent causal du sida,
on parlera plutét de VIH que de virus du sida.
L'expression, parfois utilisée, peut entretenir
I'idée que I'infection a VIH équivaut au sida, ce
qui est faux.

VIH ou virus
responsable du
sida

Cette expression est certes vraie, mais elle induit
une vision simpliste : elle empéche de voir que
I'on peut vivre longtemps avec le VIH, méme

si effectivement on ne peut en guérir et que
beaucoup de personnes en meurent encore
précocement. Depuis I'arrivée des multithérapies
ARV en 1996, on peut vivre longtemps, souvent
en (relativement) bonne santé, si I'infection est
dépistée a temps et que les traitements sont
disponibles. [...]

infection
nécessitant des
traitements a vie
infection
chronique
maladie
chronique, dont
on meurt toujours

H Sidaction

traitements
présentés de
facon négative :
tres lourds et
contraignants

Les traitements se sont grandement améliorés
et pourtant leur image est toujours celle de
traitements lourds et contraignants, avec des
effets secondaires trés importants et un nombre
de prise tres élevé.

Cette description ne correspond pas a I'ensemble
des personnes vivant avec le VIH sous traitement.

Présenter les traitements de facon négative (faire
peur avec les effets secondaires) pour

les utiliser comme levier pour la prévention n’est
pas efficace et n"augmente pas nécessairement
les comportements préventifs. Pour certaines
personnes, la perspective d'une mise sous
traitement synonyme d'effets indésirables

lourds dissuade le dépistage (on «préféere ne pas
Savoir »).

Or, plus l'infection a VIH est dépistée
précocement, plus le pronostic vital est bon.
Pour inciter au dépistage, il faut donc présenter
les traitements avec leurs avantages. En France,
encore la moitié des personnes découvre leur
séropositivité alors que le seuil pour débuter un
traitement est déja dépassé, un tiers alors que
I'infection est déja a un stade trés avancé.

traitements
présentés de facon
nuancée avec
leurs avantages :
efficaces lorsqu'ils
sont commencés
a temps, mais

a prendre a

vie, avec la
possibilité d'effets
indésirables

A ce jour, les multithérapies antirétrovirales (ARV)
ne permettent pas de guérir I'infection par

le VIH (lire p. 64). En revanche, elles permettent
de controler la réplication du virus tres
efficacement et de préserver le systéme
immunitaire, prévenant I'évolution de I'infection
vers le sida.

traiter 'infection
a VIH par des
médicaments ARV

contréler la
réplication du VIH

prévenir |'évolution
vers le sida

Cette expression est familiére. Il vaut mieux
parler des tests de dépistage du VIH. Ces tests
permettent de détecter les anticorps produits
par notre corps en réaction a la présence du VIH,
et/ou des marqueurs de sa présence elle-méme
(antigéne p24). Si le test de dépistage est positif,
un test de confirmation (diagnostic) est réalisé
(lire p. 78).

test de dépistage
du VIH

test de diagnostic
du VIH

VIH, sida : comment en parler?




[LES MOTS POUR LE DIRE

30

Désignation des personnes vivant avec le VIH

séropositif

Le terme a préférer est personne vivant avec le
VIH. Pour éviter les répétitions, on pourra utiliser
personne séropositive plutdt que séropositif qui
suggere une réduction de I'identité au statut
sérologique.

de préférence,
personne vivant
avec le VIH

personne
séropositive

L'expression «personne VIH » est incorrecte.

L'expression « porteur» contient celle de «vecteur»
du virus ou de I'épidémie qui alimente le rejet et
la marginalisation. De plus I'agent infectieux est
le VIH et non le sida.

de préférence,
personne vivant
avec le VIH

personne vivant
avec le VIH/sida

malades

malades du sida

Ces termes entretiennent I'idée trompeuse que
VIH égale sida. Or, toute personne vivant avec le
VIH n’est pas nécessairement en phase sida.

On préférera le terme «personne vivant avec le
VIH», qui englobe celles qui vivent avec le sida.

personne vivant
avec le VIH

malades du sida
(en parlant de
ces personnes en

qui bénéficie d'un suivi médical et qui est définie
dans ce cadre précis.

Dans Les principes de Denver (1985) (lire p. 44),

le mouvement des personnes vivant avec le VIH
insiste pour que tous ceux qui sont infectés soient
considérés avant tout comme des personnes
vivantes : « Nous ne sommes qu‘occasionnellement
des “patients”, un terme qui implique une passivité,
une impuissance et une dépendance aux autres. »

(pour désigner Le terme «malades» ne peut s'appliquer qu’'aux particulier)
toutes les personnes en phase sida, mais ne saurait désigner
personnes vivant toutes les personnes vivant avec le VIH.
avec le VIH) Attention, dans les dénominations cliniques et
e épidémiologiques, I'entrée en stade sida est
définitive, méme si I'état de santé de la personne
s'est amélioré grace aux traitements.
Un patient est une personne vivant avec le VIH patients

(uniquement dans
le cadre du suivi
médical)

Le terme «sidaique », forgé et utilisé par I'extréme
droite francaise, est percu comme ayant une
connotation trés négative et violente.

Le terme «sidatique » (forgé sur «diabétique») est
incorrect en francais.

Le terme «sidéen» est un terme historique a

la connotation moins négative, mais qui doit
étre évité autant que possible pour désigner les
malades du sida (et encore plus les personnes qui
vivent avec le VIH sans étre malades du sida) qui
ne le recoivent généralement pas bien, car il les
résume a cette seule caractéristique.

personne (entrée)
en stade sida

malades du sida

(uniquement pour
ces personnes)

Sidaction

orphelin du sida

Depuis ses débuts, la lutte contre le sida s'est
construite contre I'idée que les personnes vivant
avec le VIH étaient des victimes.

Selon Les principes de Denver (1985) (lire p. 44) :
«Nous condamnons toutes tentatives de nous
étiqueter comme “victimes”, un terme qui
implique une défaite». C'est précisément parce
qu’elles ne voulaient pas étre des victimes

— du systeme, des lacunes scientifiques, des
pouvoirs (des gouvernants et des «experts»)...

— que les personnes vivant avec le VIH se sont
constituées en associations de militants.

Les personnes vivant avec le VIH se sont battues
et continuent de se battre pour accéder aux
traitements, pour que soient respectés leurs
droits fondamentaux, pour lutter contre les
préjugés et la stigmatisation. Actrices de leur
santé, elles sont souvent une source d'inspiration
pour d'autres personnes vivant avec une
infection ou une maladie : le droit des patients

a beaucoup progressé sous I'impulsion des
associations de patients vivant avec le VIH.

personne vivant
avec le VIH

Outre la notion de victime, celle d'innocence
est malvenue : elle entretient involontairement
I'idée que les autres sont «coupables» ou
«légitimement punies» de leur comportement.
Il est malheureusement fréquent de voir les
personnes vivant avec le VIH séparées en ces
deux catégories.

Le mouvement des personnes vivant avec le VIH,
et de maniére générale les acteurs de la lutte
contre le sida, inscrivent leur action dans le non-
jugement et se battent contre la discrimination
et I'établissement de hiérarchies ou d’échelles de
valeurs parmi les groupes touchés par le VIH.

personne vivant
avec le VIH

Aucun enfant ne peut étre «orphelin du sida».

enfant rendu

sérodiscordant

est séropositif, I'autre séronégatif. La notion
de discordance est négative et sous-entend un
conflit. Elle est stigmatisante et entretient le
rejet. On lui préfére la notion de différence, qui
n'inclut aucun jugement de valeur.

On est orphelin de ses parents, mais pas d'une orphelin par
e infection ou d’une maladie. le sida
Selon les cas, il faut parler d’enfants vivant avec le enfant vivant
VIH ou d’enfants rendus orphelins par le sida. avec le VIH
L'expression «enfants affectés ou infectés par le
VIH» désigne I'ensemble des enfants spécialement
concernés par le VIH, du fait de I'infection de leurs
parents, de leurs proches ou de la leur.
couple Désigne un couple dont I'un des partenaires couple

sérodifférent

VIH, sida : comment en parler?
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Sidaction

Recherche (vaccins, nouveaux traitements)

Début 2010, nous n"avons pas de vaccin contre
le sida. Quand on parle de vaccin contre le sida,
il faut rappeler qu'il ne s’agit a ce jour que de
candidats vaccins et que les phases d’essais
cliniques sont trés longues.

Il faut de plus préciser s'il s'agit d'un candidat

de vaccin préventif (destiné a empécher

la contamination en cas d'exposition) ou
thérapeutique (destiné a ralentir la progression de
I'infection et a empécher I'entrée en phase sida).

Il faut le dire et le redire : il n"y a pas eu de
découverte révolutionnaire dans le champ de la
recherche vaccinale contre le sida. Il y a certes
eu des résultats modestes mais encourageants
d’un essai de phase Il (annoncés en septembre
2009), qui font actuellement I'objet d'analyses
approfondies.

Il existe début 2010 plusieurs candidats vaccins
apparemment prometteurs dans des études a
petite échelle (phase Il), mais leur capacité a
protéger n'a pas été testée.

Aucun essai d'efficacité (phase Ill) de grande
ampleur et dont la durée est de plusieurs années
n'est en cours.

De méme, aucune méthode ou médicament qui
pourraient permettre de guérir I'infection a VIH
ne sont actuellement a I'essai. Seules sont en
cours des recherches trés fondamentales pour
commencer a identifier des pistes éventuelles,
qui devront encore étre suivies pour aboutir

a l'identification de molécules intéressantes,
lesquelles devront encore étres testées.

Il est donc crucial d'éviter les effets d’annonce et
de nuancer les résultats de la recherche qui ne
présentent souvent que |'ouverture d'une nouvelle
piste et de longues années de travaux avant
d’arriver a la mise a disposition d’un produit, lequel
sera au final plus ou moins efficace.

Attention donc aux effets d’annonce de certains
chercheurs ou entreprises : le vaccin n’est pas
pour demain!

candidat vaccin
(préventif ou
thérapeutique)

piste de recherche
(éventuellement
prometteuse)

Description de I'épidémie

prévalence

ou incidence
(employés
indifféremment)

()

Ces termes sont souvent confondus.

La prévalence du VIH est le nombre de
personnes vivant avec le VIH a un moment précis
au sein d'une population donnée, sans distinction
entre celles contaminées depuis plusieurs années
et celles nouvellement infectées.

L'incidence du VIH est le nombre de nouveaux
cas d'infection par le VIH apparus au sein

d’une population pendant une période donnée
(en général une année). Ne pas confondre
I'incidence avec le nombre de découvertes de
séropositivité.

Prévalence et incidence sont des comptages,
qu’on rapporte ensuite a la population totale
concernée et qu’on exprime en taux pour qu'ils
soient plus compréhensibles.

prévalence :
nombre total

de personnes
vivant avec le VIH
(@ un moment
précis, dans

une population
donnée)

incidence :
nouveaux cas
d’infection par
le VIH (dans

une population
pendant une
période donnée)

endémie,
épidémie,
pandémie

(employés
indifféremment)

)

Ces termes, souvent utilisés les uns a la place
des autres, désignent des réalités précises et ne
sont pas interchangeables.

Endémie : présence persistante ou récurrente
dans une région d’une infection en particulier,
frappant une grande partie de la population. On
parle de pays, de régions, de zones a faible ou
forte endémie.

Epidémie : développement rapide d’une infection
chez un grand nombre de personnes de la méme
région sur une période donnée. On parle de
I'épidémie de I'infection par le VIH de telle ou telle
région ou de tel ou tel pays. L'Onusida distingue
plusieurs situations, selon des critéres trés précis :
— épidémie de bas niveau : prévalence nationale
inférieure a 1%, ne dépassant 5% dans aucun
groupe de population;
— épidémie concentrée : prévalence supérieure
a 5% dans au moins un groupe de population,
mais inférieure a 1% chez les femmes enceintes
dans les zones urbaines®;
— épidémie généralisée : épidémie dans la
population générale (prévalence supérieure a
1% chez les femmes enceintes en milieu urbain
et rural ™, entretenue indépendamment des
groupes de population.
O Les femmes enceintes, pour qui le recours dépistage est rendu
plus aisément accessible, sont une population sentinelle de la
population générale.
Pandémie : endémie ou épidémie qui s'étend
largement dans le monde.

endémie,
épidémie,
pandémie

VIH, sida : comment en parler?
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Transmission du VIH

groupes ou
populations
a risque

comportements
a risque

inconscience

risque inconsidérés

S

La formulation «groupe a risque» alimente la
stigmatisation de certaines populations, alors
qu’aucun groupe n’est a risque par essence.

Il fait croire a ceux qui ne se reconnaissent
pas dans ces groupes désignés que le risque
d’infection par le VIH ne les concerne pas.

Tout le monde est concerné par le risque
d’infection a VIH, méme si les niveaux de risque
sont différents selon les niveaux de prévalences
dans les populations.

populations
particulierement
exposées au risque
de transmission

populations
exposées,
populations
particuliéerement
touchées ou
affectées par

liquides corporels
contaminants

()

La méconnaissance des modes de transmission
du VIH participe de la peur et des préjugés a
I'encontre des personnes vivant avec le VIH.

Les liquides corporels susceptibles de contenir
suffisamment de virus pour entrainer une
contamination sont (et sont seulement) : le sang,
le liquide séminal (qui précéde I'éjaculation), le
sperme, les sécrétions vaginales et le lait maternel.

En revanche, la salive, la sueur, les larmes, les
piqlres de moustique, ne peuvent pas étre a
I'origine d’une transmission du VIH.

Pour une transmission il faut non seulement un
vecteur, mais aussi une porte d’entrée : muqueuse,
bréche (blessure, écorchure) dans la peau.

liquides corporels,
vecteurs potentiels
de I'infection par
le VIH

attraper ou passer
le sida ou le VIH

C2)

Le sida ne peut étre transmis ou attrapé, seul peut
I'étre le VIH. Par ailleurs, ces termes sont inadaptés
au contexte : on passe ou on attrape un objet,
mais pas un virus. Dans ce cadre, ces mots ont une
connotation négative, avec I'idée d'une volonté en
action, celle de la personne qui en contamine une
autre ou d’un jugement sur le mode de vie de la
personne, qui I'aurait amenée a se contaminer.

étre infecté
ou contaminé
par le VIH

transmettre le VIH

Désignation de groupes de population

prostitué(e)s

S

Le terme «prostitué(e) » renvoie a une définition
totale de I'identité d'une personne. Or la
prostitution est une activité dont le Strass
(Syndicat du travail sexuel) revendique la
reconnaissance comme un métier parmi d'autres.
On préférera donc utiliser des termes renvoyant a
cette notion d'activité professionnelle.

travailleurs ou
travailleuses
du sexe

personnes
prostituées

(toujours au sujet
des homosexuels)

()

plus élevée que chez les hétérosexuels, et
qu’un comportement similaire dans ces deux
populations n’exposera donc pas au méme
niveau de risque de transmission.

De plus, cette notion nie et stigmatise les
difficultés a maintenir I'utilisation systématique
du préservatif, en particulier sur la durée.

Par ailleurs, la notion de comportements est le VIH

réductrice au regard de la diversité des facteurs

qui interviennent dans la prévention et entretient | €0mportements

des préjugeés sur les personnes contaminées. En | €XPosant au

utilisant plutdt I'expression «exposition au risques | M'Sque, mais

de transmission », il devient possible d’aborder en prenant en

I'ensemble des facteurs qui la rendent complexe. | COMPpte

le contexte et

En fait, ce sont a la fois les comportements, la situation

les conditions de vie, ainsi que la prévalence

du virus au sein du groupe dans lequel évolue populations

une personne, qui I'exposent plus ou moins au exclues

risque de transmission du VIH. La modification

des comportements dépend bien sdr de facteurs

individuels, mais aussi sociaux : rapports

hommes/femmes, précarité, niveau de formation,

conditions de vie, etc.

Ainsi les populations exclues (personnes

incarcérées, usagers de drogues, travailleurs

du sexe, homosexuels...) sont les plus exposées

au risque.
relachement des Cette notion est un constat qui énoncé a lui seul | difficultés a
comportements ne permet pas de tirer des conclusions sur la maintenir |'usage
préventifs réalité et la diversité des stratégies de prévention | systématique

adoptées par les personnes. Ce constat ne doit du préservatif sur
reprise des pas fonder un jugement sur des groupes. la durée
comportements Elle gomme le fait, par exemple, que la
@ Mg A= prévalence chez les homosexuels est beaucoup

Sidaction

drogué
toxicomane

héroinomane,
cocainomane

S

Le terme «drogué » est péjoratif.

Le terme «toxicomane» semble relever du champ
judiciaire ou clinique, a propos d’une réalité
humaine complexe. Il enferme et réduit un
individu a un usage de drogues qui peut n'étre
que passager et ne saurait résumer la personne.

Mentionner les drogues consommeées n'apporte
que peu d’informations s’agissant des
problématiques de la lutte contre le sida.

On préfére «usagers de drogues», terme plus
générique qui ne gomme pas les différences
entre les personnes en les réduisant au produit
consommé, mais les désigne simplement par une
pratique, I'usage de drogues.

On peut préciser éventuellement qu'il s'agit de
drogues consommeées par voie intraveineuse (qui
expose plus aux risques de contamination par le
VIH et les virus des hépatites).

usager de drogues
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HSH
hétérosexuels
homosexuels
bisexuels
gays
lesbiennes

()

«HSH» désigne tous les hommes qui ont des
rapports sexuels avec d'autres hommes, qu’ils se
reconnaissent ou pas comme homosexuels.

Ce terme englobe a la fois :

— les homosexuels (se déclarant attirés par

les personnes du méme sexe);

— les bisexuels (se déclarant attirés par

les personnes des deux sexes);

— les hétérosexuels (se déclarant attirés par

les personnes du sexe opposé).
Il distingue donc les pratiques effectives de
I'orientation sexuelle vécue et/ou assurée socialement.

Certaines communautés d’homosexuels
masculins se définissent elles-mémes en utilisant
le terme «gay», pour s'affranchir de la vision
médicalisée du terme «homosexuel». Le terme
est trés usité.

De méme pour les femmes homosexuelles
(ce terme est peu usité), qui utilisent
généralement le terme «lesbienne».

Statistiquement, les HSH se vivant comme
hétérosexuels étant peu nombreux parmi

les HSH, il est courant d'utiliser les termes gays
ou homosexuels masculins, bien que ces deux
réalités ne coincident pas exactement. Certains
chercheurs ou épidémiologistes utilisent parfois
la désignation «homosexuels masculins ».

HSH
hétérosexuels
homosexuels
bisexuels
gays
lesbiennes

Sidaction

Sidaction/
le Sidaction

()

«Sidaction» pour désigner I'association
(anciennement Ensemble contre le sida) est au
féminin et sans article. Exemple : «Sidaction,
fondée par Line Renaud en 1994 et présidée par
Pierre Bergé, distribue la moitié des fonds nets
collectés a la recherche scientifique et médicale,
et aux soins; I'autre moitié a la prévention, I'aide
et I'accompagnement aux malades et a leurs
proches».

«Le Sidaction», I'événement multimédia organisé
au printemps chaque année doit étre conjugué
au masculin (et précédé d'un article). Exemple :
«Le Sidaction 2010, organisé les 26, 27 et 28
mars, réunit comme chaque année plus de 4500
bénévoles, sans lesquels rien ne serait possible. »

Sidaction

(au féminin et
sans article)
pour désigner
|'association

le Sidaction
(éventuellement
suivi de I'année)
pour désigner
|'événement de
collecte organisé
en partenariat
avec les médias

transsexuel(le),
transgenre,
travesti(e)

()

Ces mots sont souvent utilisés les uns a la place
des autres, de maniére erronée.

Une personne «transgenre» éprouve et
revendique une identité sexuelle (ou de genre)

qui n'est pas celle de son sexe «biologique», de
naissance. Cette identité sexuelle (ou de genre) est
distincte de I'orientation sexuelle.

Certains transgenres souhaitent procéder a une
ou plusieurs opérations dites de «réassignation
sexuelle », en plus des hormones qu'il est possible
de prendre sous contréle médical. Si cette voie
aboutit, la personne est alors transsexuelle. On
parle parfois d'un FtM (female to male) et d'une
MtF (male to female).

Par respect, les pronoms et accords en genre
a utiliser sont ceux du genre dans lequel se
reconnait la personne.

Attention a ne pas confondre avec travesti(e) :
homme habillé en femme ou femme habillée en
homme, sans nécessairement se reconnaitre dans
ce sexe (plaisir, activité professionnelle...).

transgenre,
transsexuel(le) en
cas de démarche
de réassignation
sexuelle
travesti(e)

Sidaction
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Quelques dates clés

Méme si plusieurs études ont démontré que le VIH circulait de facon
sporadique au moins depuis le début du 20¢ siecle, I'histoire contempo-
raine du sida débute en 1980, avec I'identification des tout premiers cas
aux Etats-Unis. Apercu des moments forts de trente ans de lutte.

1 980 - Les tout premiers cas sont détectés aux Etats-Unis par le

D" Michael Gottlieb, qui soigne a Los Angeles des patients homosexuels présentant
amaigrissement, mycose, fievre, candidose buccale et pneumonie, et un taux de
lymphocytes CD4 anormalement bas.

m -5 juin : début officiel de I'épidémie. Dans la
revue MMWR, les Centers for Disease Control and Prevention
(CDCQ) rapportent 5 cas d'une maladie rare, la pneumocystose
- pulmonaire, chez des homosexuels.

—Juin : premier cas francais. Willy Rozenbaum, jeune clinicien de I'h6opital Claude-
Bernard (Paris), soigne un patient qu’il relie a ceux décrits dans MMWWR.

— Novembre : la transmission sexuelle est démontrée. On sait qu’elle ne concer-
ne pas que les homosexuels. L'acronyme AIDS apparait (traduit en frangais par
«sida», syndrome d'immunodéficience acquise).

— Décembre : 17 cas sont identifiés en France.

© CDC

m - Aot : le sida est formellement nommeé par les CDC.

— Les «4H». Les 4 «facteurs de risque » sont souvent évoqués : étre homosexuel,
usager de drogues par voie intraveineuse (héroinomane), d'origine haitienne ou
hémophile. On sait pourtant déja que la maladie ne concerne pas uniquement
ces «populations» et qu’elle est également présente en Afrique.

— Les risques de transmission par le sang ou ses dérivés sont identifiés.

— Hypothése d’une origine virale par le P" Robert Gallo.

m — Mai : le virus est isolé par Francoise Barré-

Sinoussi, Luc Montagnier et Jean-Claude Chermann (Institut Pas-
teur) a partir d'un prélévement apporté par Willy Rozenbaum.
Publication des travaux dans la revue Science. Le virus est alors
appelé LAV (lymphadenopathy-associated virus).

—Juin : les 1¢* mouvements de personnes vivant avec le VIH s'organisent. Lors d'un
forum national, ils établissent une déclaration commune sur les droits qu’ils reven-
diquent, recueil de recommandations aux médecins, aux personnes atteintes et a
la société : les Principes de Denver (lire p. 44) publiés en 1985.

— Aot : création de I'association Vaincre le sida (qui disparaitra en 2000).

— Septembre : premieres mises au point des tests de dépistage ELISA, par les chercheuses
francaises Christine Rouzioux et Francoise Brun-Vézinet; ils seront commercialisés en 1985.

© Institut Pasteur

Sidaction

1 984 — Octobre : création de I'association Aides par le sociologue Daniel

Defert, suite au décés de son compagnon, le philosophe Michel Foucault, en juin.
— Création de I'Association des artistes contre le sida par Line Renaud, qui organise
les premiéres opérations de collecte de fonds contre le sida en France.

m - 1,5 million de personnes vivent avec le VIH

— 1 Conférence mondiale sur le sida, & Atlanta (Etats-Unis), sous I'égide de 'OMS
et du département américain de la Santé.

— L'acteur américain Rock Hudson est la premiére célébrité révélant sa séropositi-
vité. Il mourra a la fin de la méme année.

— Affaire du sang contaminé en France. Pendant quelques mois, les mesures prises
par le gouvernement ne permettent pas d'assurer la sécurité transfusionnelle, en-
trainant des milliers de contamination de personnes hémophiles et/ou transfusées.
Plusieurs proces des années plus tard tenteront de dégager les responsabilités.

— Création de I'association Arcat Sida.

1 986 — Premiers essais cliniques sur I’AZT, premiére molé-
cule dont on identifie I'activité antirétrovirale (plus de vingt ans
aprés son développement infructueux contre le cancer).

— 2¢ Conférence mondiale sur le sida, a Paris.

© CDC

1 987 — Commercialisation de I'’AZT dont le prix exorbitant suscite les pre-
mieres polémiques sur le prix des médicaments.

—L'OMS lance son premier programme mondial contre le sida.

- Janvier : Michéle Barzach, ministre de la Santé, annonce le premier plan francais
de lutte contre le sida. En avril, la 1 campagne francaise de pré-
vention n'évoque pas encore le préservatif, dont la publicité ne
sera autorisée que peu apres. Expérimentation de la vente libre
des seringues en pharmacie.

— 1" Conférence internationale des personnes vivant avec le VIH
organisée a Londres sous l'impulsion de I'Allemand Dietmar Boélle.

1988 — Octobre : le rapport Got préconise la création effectives les mois

suivants de trois institutions pour lutter contre le sida : I'’Agence francaise de lutte
contre le sida (prévention, dissoute en 1994 ); I’Agence nationale de recherches sur
le sida (recherche) et le Conseil national du sida (aspects éthiques et sociétaux).

— Le 1¢ décembre est déclaré Journée mondiale de lutte contre le sida par I'OMS.
— Création des Cidag (Centre d'information et de dépistage anonyme et gratuit) et
du Crips (Centre régional d'information et de prévention du sida lle-de-France).

1 989 — Création de 'association Act Up-Paris.

— Premiers programmes d’échange de seringues en France.

VIH, sida : comment en parler?
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m- 8 millions de personnes vivent avec VIH.
— La Food and Drug Administration (FDA) approuve 'usage d'AZT pédiatrique.

— Création des associations Dessine-moi un mouton, Sol en Si et Sida Info Service.
— Premier rapport du groupe d’experts sur la prise en charge des personnes
infectées par le VIH, sous la direction du P"Jean Dormont (a qui succeéderont les
Prs Jean-Francois Delfraissy et Patrick Yeni).

— La 6° Conférence mondiale sur le sida, a San Francisco, est boycottée par de
nombreuses associations et ONG, en raison de la politique d'immigration améri-
caine qui interdit aux personnes séropositives I'entrée sur le sol des Etats-Unis.

m — Le ruban rouge symbole mondial de la lutte contre le sida.
— Création de |'association Actions Traitements. Naissance du GNP+

(Réseau mondial des personnes vivant avec le VIH).
— Magic Johnson annonce sa séropositivité et se retire du basket-ball
professionnel; Freddie Mercury et Hervé Guibert meurent du sida.

— La 8¢ Conférence mondiale sur le sida, initialement prévue a Boston
(Etats-Unis), se tient & Amsterdam (Pays-Bas), en raison de la politique nationale
américaine d'immigration et de droits de séjour.

—Création du TRT-5 (Groupe interassociatif traitements recherche thérapeutique).
— Sortie du film Les Nuits fauves, peu avant le décés de son réalisateur, Cyril Collard.

m — Le préservatif a 1 franc.

m — 1 Conférence sur les rétrovirus et les infections opportunistes (Croi).
—7 avril : le 1* Sidaction télévisé récolte I'équivalent de 45 millions
d’euros; I'association, alors baptisée Ensemble contre le sida gere
les fonds issus de I'opération, est créée en février (lire p. 84).

— Déclaration de Paris : 42 pays déclarent qu’'une participation ac-
crue des personnes vivant avec le VIH (Gipa) est cruciale pour I'ef-
ficacité des rispostes nationales et internationales contre le sida.
— Signature des Adpic : a I'occasion de la création de I'Organisation mondiale du
commerce, les Accords sur les aspects des droits de propriété intellectuelle touchant
au commerce interdisent notamment aux pays du Sud de fabriquer des médicaments
génériques. Un délai leur est accordé jusqu’en 2005 pour sy conformer.

i |

m - 18 miillions de personnes vivent avec le VIH

— Création de I'Onusida (programme commun des Nations unies sur le VIH/sida)
qui vise a favoriser une action mondiale contre I'épidémie.

— Premiéres publications sur le traitement postexposition (TPE), basées sur des
données recueillies chez les professionnels de santé, et sur la prophylaxie préex-
position (Prep), basées sur des études menées chez le singe.

Sidaction

DR

©

© Gael Kerbaol
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‘ iy m — Arrivée des premiéres trithérapies au Nord.
L ‘b Mise sur le marché des antiprotéases, annoncée lors de la Confé-
rence mondiale sur le sida a Vancouver (Canada).
| - — La Federal Drugs Administration aux Etats-Unis approuve les
tests de charge virale (quantité de virus par ml de sang).
— Création de I'International AIDS Vaccine Initiative (IAVI), visant le développe-
ment de vaccins contre le sida sdrs, efficaces et accessibles.

1 997 — Un premier vaccin expérimental de |'Institut Pasteur est a I'essai.

— Juillet : généralisation du TPE (jusque-la réservé aux professionnels de santé
apres un accident d’exposition au sang), suite a une forte revendication associative.
— Octobre : mise a disposition des antirétroviraux (ARV) dans les pharmacies de ville.

1 998 — Mise sur le marché du 1¢" INNTI (inhibiteur non nucléosidique de la

transcriptase inverse) en France (la névirapine).

— Le 1¢ essai clinique a grande échelle (phase Ill) sur un candidat vaccin (AIDS-
VAX) débute aux Etats-Unis.

— Médicaments génériques : un programme d'accés aux ARV est lancé au Brésil
avec |'utilisation de médicaments génériques, sous la pression des associations
de malades et contre I'avis des organisations internationales qui recommandaient
aux pays en développement (PED) de se limiter a la prévention.

— Pascal Obispo chante Sa Raison d’étre qui marque les esprits a une époque ou
on ne parle plus du sida en France. Et rapporte plus de 7 millions d’euros pour la
lutte contre le sida.

— Publication des 1" recommandations de I'OMS sur la prévention de la transmis-
sion du VIH de la mére a I'enfant (PTME).

m —L'essai cliniqgue AIDSVAX débute en Thailande.

m - Plus de 27 millions de personnes vivent avec le VIH.

— Nation unies : adoption des Objectifs du millénaire pour le développement, dont le
6°vise notamment a enrayer I'épidémie de sida d'ici a 2015, et de la résolution 1308
du Conseil de sécurité.

— Accords de Doha, censés permettre aux @9
PED d'acheter ou de produire des médicaments géné- |
riques pour faire face aux crises de santé publique.
— Juin : Session extraordinaire de I'Assemblée générale |
des Nations unies sur le sida, qui débouche sur I'engage-
ment de toutes les nations a lutter contre I'épidémie.

| =

© Onusida
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© Sidaction

— Le Fonds mondial devient opérationnel et organise son premier
appel d'offres.
— Création d’Ensemble pour une solidarité thérapeutique hospitaliére en réseau
(Esther), qui met en ceuvre des partenariats Nord/Sud.

m- L'OMS lance I'objectif du « 3 by 5 » (3 millions de personnes
sous traitement fin 2005).

— Le président américain George W. Bush annonce la création de Pepfar, un
plan d'aide d'urgence a la lutte contre le sida a I'étranger dont le volet « pré-
vention», qui s'appuie sur la stratégie ABC («abstinence, soyez fidele, utilisez
un préservatif ») sera trés critiqué.

— Mise sur le marché du 1¢ inhibiteur de fusion, efficace chez des patients en
échappement thérapeutique.

— France : meilleure surveillance épidémiologique, mise en place de la déclaration
obligatoire de I'infection a VIH (anonyme) par I'Institut de veille sanitaire (InVS).
— Annonce de |'échec de I'essai vaccinal AIDSVAX.

'Y ' m — Premier des Sidaction télé et radio annuels.

— Une poignée d'économistes, experts en santé publique et
acteurs politiques lancent le « Free by five», déclaration
internationale pour la gratuité de la prise en charge médi-
0" cieea® cale du VIH et du sida.

m —Plus de 32 millions de personnes vivent avec le VIH.

m — Lors de la 16° Conférence mondiale sur le sida a Toronto (Canada),
I'intérét des traitements ARV comme moyen de prévention est débattu.
— Le Conseil national du sida préconise I'évolution de I'offre de dépistage en France.

2007 — L'OMS recommande I'utilisation de la circoncision comme moyen
de prévention complémentaire du VIH dans les PED.

— Septembre : annonce de I'arrét de |'essai vaccinal STEP par le laboratoire Merck.
Les chercheurs estiment qu'il faut retourner a la recherche fondamentale.

—Fin 2007 : I'objectif «3 by 5» est atteint avec deux ans de retard.

— AMM francaise pour les premiers représentants de deux nouvelles classes
d’ARV : les inhibiteurs d'intégrase et les anti-CCR5.

2008 — 31 janvier : «déclaration suisse» sur I'indétectabilité de la charge virale
et la prévention de la transmission du VIH. Les P Pietro Vernazza et Bernard Hirschel
publient un avis titré Les personnes séropositives ne souffrant d’aucune autre MST
et suivant un traitement antirétroviral efficace ne transmettent pas le VIH par voie
sexuelle et un éditorial soulignant que «la prévention du sida devient plus simple,
mais aussi plus complexe!», suscitant alors de nombreuses réserves.

Sidaction

— Aolt : la 17¢ Conférence mondiale sur le sida a Mexico confirme son virage poli-
tique : I'accent est mis sur les problématiques liées aux enfants, aux HSH (hommes
ayant des rapports sexuels avec des hommes) et aux travailleurs du sexe.

— Octobre : prix Nobel de médecine est décerné aux P Barré-Sinoussi et Montagnier
pour la découverte du VIH en 1983.

— Décembre : la 15¢ Conférence africaine sur le sida et les IST a Dakar (Sénégal) essaie
de lever le tabou des rapports homosexuels et de lutter contre leur criminalisation.

— 4 millions de personnes sous traitement dans les PED et pays a revenus
intermédiaires, 700000 dans les pays industrialisés. Seules 42 % des personnes qui
en ont un besoin vital ont accés a un traitement. Plus de 33,4 millions de per-
sonnes vivent avec le VIH.

m —Juin : la 1" trithérapie en une prise par jour est disponible en France.
—Juillet : alerte lors de la 5¢ Conférence de I'lAS au Cap (Afrique du Sud) : la crise

financiére met en péril les efforts engagés et les progres réalisés pour atteindre
I'accés universel aux traitements, aux soins et aux programmes de prévention.

— Septembre : 1" annonce de résultats considérés comme «encourageants, mais
modestes et insuffisants» d'un essai d’efficacité (phase Ill) d'une combinaison
vaccinale (AIDSVAX et ALVAC-HIV). Cela redonne espoir a la communauté scien-
tifique qui alerte cependant sur le manque de financements.

— Novembre : I'OMS réhausse le seuil a partir duquel commencer un traitement
ARV dans les PED (350 CD4 contre 200) et recommande [allaitement maternel
protégé par les ARV plutot que I'allaitement artificiel.

— Plusieurs rapports (Conseil national du sida, Haute autorité de santé, Lert-Pia-
loux) invitent a repenser les politiques francaises de prévention et de dépistage.

m — 4 janvier : le gouvernement Obama léve ['interdiction d’entrée sur le
sol américain des personnes vivant avec le VIH, vingt ans aprés son établissement.
—28 au 31 mars : 5¢ Conférence francophone VIH/sida a Casablanca (Maroc).

— 17 au 23 juillet : 18¢ Conférence mondiale sur le sida a Vienne (Autriche) :
«Rights here, right now!»

- Le Fonds mondial ne peut plus répondre a la demande des pays
récipiendaires faute d'une générosité suffisante des pays dona-
teurs...

EN SAVOIR PLUS

Chronologies en ligne :

» www.kff.org/hivaids/timeline/hivtimeline.cfm
» www.pbs.org/wgbh/pages/frontline/aids/cron
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Personnes vivant avec le VIH :
leur implication est essentielle

Le mouvement des personnes vivant avec le VIH est aujourd’hui
reconnu pour son efficacité. Il est aussi une source d'inspiration
pour d'autres malades, atteints d'autres pathologies. Retour sur
une réforme sociale, sinon une révolution.

3 MESSAGES CLES DES
PERSONNES VIVANT AVEC LE VIH

Nous refusons d'étre des victimes du sida,
car cela indiquerait que nous sommes
vaincus. Non, nous nous battons, nous
sommes des personnes vivantes, des per-
sonnes vivant avec le VIH.

Tout ce qui conceme la lutte contre le sida
(santé publique, recherche, soins, traitements,
aspects sociaux, psychologiques, économi-
ques, etc.) nous concere, Nous avons notre
mot a dire.

L'expérience de la vie avec le VIH doit
contribuer a la lutte contre le sida, car nous
voulons des réponses centrées sur nous et
nos familles, pas sur la maladie ou le virus.

uelques mois aprés I'appari-

tion du sida, dont on ignore

quasiment tout, des person-
nes atteintes se regroupent et discutent
d’une coalition. On assiste soudain a une
irruption inexorable de prises de parole,
a la premiere personne du singulier : «Je
suis une personne atteinte du sida»; «Je
refuse d'étre une victime du sida»... Le
mouvement des personnes vivant avec
le VIH, dans sa globalité, ne peut s'ap-
préhender sans se souvenir de cette iné-
dite irruption du «je».
Pour comprendre comment et pourquoi

Sidaction

ces personnes se sont organisées, il faut
évoquer le climat de I'époque. La peur
de la maladie domine. Lignorance est
grande. Les préjugés sont tenaces contre
les gays (dans la communauté desquels
la maladie apparait et qui la premiére se
mobilise) et les usagers de drogues. Trés
vite, le constat est fait : il ne faut pas se
battre juste contre la maladie mais aussi
contre des médias qui jugent, contre une
société qui a peur et qui rejette, contre
un corps médical plein de préjugés et de
défiance vis-a-vis de ces malades «hors
normes».

Les principes de Denver

En 1983, & Denver (Etats-Unis), en marge
d’une réunion scientifique sur le sida,
des personnes atteintes se rassemblent
et définissent des principes qui seront
publiés en 1985 dans plusieurs revues.
Les Principes de Denver listent des re-
commandations, tant pour les person-
nes touchées que pour les responsa-
bles sanitaires et politiques. Peu a peu,
les militants séropositifs s’engageront
dans un mouvement de solidarité, au
sein de leur communauté, ainsi qu'en-
tre communautés. Régler les probléemes
de funérailles, trouver un lit d’hdpital,
entrer dans un protocole de recherche,
soutenir les familles... les taches sont
multiples et la spécialisation s'impose.
Les militants en savent trés vite de plus
en plus pour, c'est une priorité, engager

une conversation de haut niveau avec
les scientifiques. Lesquels rechignent
quelque peu au départ a partager leur
savoir. Mais certains comprennent vite
I'intérét d'avoir comme alliés des mala-
des qui emporteront des batailles sur le
plan politique.

Programme Gipa

Aujourd’hui, le mouvement des person-
nes vivant avec le VIH est reconnu com-
me ayant joué un r6le indispensable
dans la construction de la lutte contre
le sida. Mieux, pour assurer la pérennité
de cette derniere, ses différentes orga-
nisations se soucient, presque partout
dans le monde, de prendre en compte
I'expérience des personnes vivant avec
le VIH et d'intégrer leurs représentants
dans leurs instances de décision. En
2001, I'Onusida, en partenariat avec
plusieurs réseaux de personnes vivant
avec le VIH, met en place un program-
me pour renforcer l'implication des
personnes atteintes dans la lutte : Gipa
(Greater Involvement of People Living
with HIV/Aids pour «Participation ac-
crue des personnes vivant avec le VIH »).
Au sein du conseil d’administration du
Fonds mondial, les personnes atteintes
ont un siége avec droit de vote, comme
les représentants des pays donateurs et
bénéficiaires.

Nouveaux défis

Dans les années qui viennent, le mouve-
ment des personnes vivant avec le VIH
aura quatre ou cing grandes priorités.
'accés universel aux soins, aux traite-
ments et au soutien, bien sOr. Mais aussi
un travail en amont de coconstruction
de la recherche scientifique, qui ne doit
servir que leurs intéréts. Déja une réa-

lité dans plusieurs pays, ce travail de-
vrait s’étendre dans les pays a ressour-
ces limitées ou se déroulent de plus en
plus de recherches. La prévention est
également au cceur des priorités, pour
les personnes séronégatives (rien de tel
gu’'un témoignage dans une école) et
séropositives (avec la promotion de la
santé sexuelle et reproductive, notam-
ment auprés des femmes). Mais aussi
la lutte contre la criminalisation de la
transmission du VIH, urgence absolue
(lire p. 80). Autant d'axes réaffirmés
lors du Living 2008, le Sommet des
personnes vivant avec le VIH, qui s'est
déroulé a Mexico.

Respect des droits humains

Au final, les personnes vivant avec le
VIH exigent que leurs droits fonda-
mentaux soient respectés. Le droit a
des soins de qualité, a un travail, a ne
pas étre discriming, le droit d’aimer, de
se marier, d'avoir des enfants, etc. Par-
tant, elles jouent un r6le réel de réfor-
mateur social dépassant les frontiéres,
en démontrant que nos sociétés doi-
vent évoluer afin d'améliorer la santé
de tous. Y compris en remettant en
cause quelques certitudes ou quelques
traditions. mE.F.

EN SAVOIR PLUS

» Principes de Denver :
http://fr.wikisource.org

> Gipa : www.unaids.org/
» www.gnpplus.net
» www.living2008.0rg
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Quelques figures marquantes

Personnes vivant avec le virus, militants, médecins, chercheurs en
virologie, en sciences sociales... (et parfois tout cela a la fois) : ils sont
nombreux a avoir construit la lutte contre le sida. Apercu non exhaustif
de leur diversité.

Francoise Barré-Sinoussi, prix Nobel de médecine 2008 pour la découverte
du VIH. Premier auteur de la publication de 1983 annoncant la découverte du virus
responsable du sida, elle est directrice de I'unité de régulation des infections rétrovira-
les (Institut Pasteur, Paris) qui étudie notamment les mécanismes de protection contre
I'infection a VIH. Chercheuse engagée, elle défend avec force jeunes chercheurs et
personnes séropositives. Convaincue que la recherche doit aboutir a I'action de santé
publique et au transfert de technologie, elle est sur tous les fronts, en Afrique et sur-
tout en Asie. Administratrice de Sidaction depuis 2005. www.pasteur.fr
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Willy Rozenbaum, infectiologue, président du Conseil national du sida. Exer-
gant aujourd’hui a I'hopital Saint-Louis (Paris), il est a I'initiative en 1982 du premier
groupe de travail frangais de recherches sur le sida et propose d'utiliser une biopsie
ganglionnaire qui permettra I'identification du virus. Iconoclaste, président du CNS
depuis 2003, il veut faire de cet organe consultatif un outil en prise avec les besoins
des acteurs de terrain. Réputé pour sa franchise, il plaide pour I'élargissement du dé-
pistage et de I'utilisation de tous les moyens de prévention disponibles, y compris le
traitement, dans le respect des choix des personnes. www.cns.sante.fr
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l_ Line Renaud, cofondatrice et vice-présidente de Sidaction depuis 1994.
De retour des Etats-Unis en 1985, persuadée que le sida sera un probléme de santé pu-
blique, elle crée I'Association des artistes contre le sida, qui, entre soutiens, indifférence
et insultes, récolte lors d'un premier gala 1 million de francs. En 1994, elle réunit les
chaines de télévision pour une grande opération de collecte dont elle est a I'initiative
et qu'elle coprésente : le premier Sidaction. Dame de coeur, elle incarne aujourd’hui
encore cette opération, multipliant les appels a la générosité et plaidant pour I'arrét des
discriminations des personnes touchées. www.sidaction.org

© Bruno Thomas / Sidaction

Pierre Bergé, entrepreneur et mécéne, cofondateur et président de
Sidaction depuis 1996. Coprésentateur du premier Sidaction, il participe a I'éla-
boration des statuts de I'association : reversement rapide de I'intégralité des sommes
collectées, 50% des sommes nettes pour la recherche et 50% pour la prévention et
I'aide aux malade, soutien aux programmes innovants. Il est a I'origine du Diner de la
mode, événement de collecte qui cl6t la saison des défilés. Persuadé que la lutte doit se
construire durablement, il créé en 2009 un fonds de dotation destiné a Iui apporter un
financement pérenne. www.sidaction.org, www.fondation-pb-ysl.net

H Sidaction

© Bruno Thomas / Sidaction

Daniel Defert, sociologue et fondateur de Aides. Philosophe et sociologue de
formation, il fonde en 1984, apreés le déces de son compagnon le philosophe Michel
Foucault, I'association de lutte contre le sida Aides, dans un but d'entraide et d'infor-
mation. Il en sera le président jusqu’en 1991. Auteur de nombreux articles en santé
publique, il a développé le concept du malade «réformateur social», soulignant que
nos sociétés doivent évoluer afin d’améliorer la santé de tous. Il reste une voix tres res-
pectée, plaidant notamment pour la transmission des savoirs et savoir-faire militants
aux jeunes générations, afin de permettre leur mobilisation. www.aides.org

© Barbara Pellerin / Aides

Yves Levy, directeur scientifique du programme «Vaccin» de I’ANRS. Clinicien
a I'hdpital Henri-Mondor de Créteil, immunologiste et expert en recherche vacci-
nale sur le VIH, il entre au comité scientifique et médical de Sidaction en 1999 et
en devient le président en 2004. Il défend la cause des jeunes chercheurs et mul-
tiplie les efforts de communication pour le soutien a la recherche sur le VIH. Son
engagement se décline dans tous les aspects de la lutte contre le sida : médical,
social et politique, en France comme a l'international. Administrateur de Sidaction
depuis 2008. www.anrs.fr

Bruno Spire, chercheur en sciences sociales, président de Aides. Militant a
Aides depuis 1988, il en devient le président en 2007. Gay, contaminé en 1997, il fait
de sa séropositivité un moteur de son engagement, insistant sur le besoin d'appor-
ter des réponses a ceux qui peinent a utiliser systématiquement le préservatif. Et sur
I'importance de lutter contre la stigmatisation des personnes vivant avec le VIH, pour
gu’elles puissent dire leur statut sans étre rejetées. Médecin et virologue, il se consacre
- aux sciences sociales et travaille notamment sur I'observance, la qualité de vie et les
« _ comportements sexuels. Administrateur de Sidaction depuis 2007. www.aides.org

© Bruno Thomas / Sidaction

Jeanne Gapiya-Niyonzima, présidente de I’ANSS (Burundi). Premiére femme
au Burundi a parler publiquement de sa séropositivité, en 1993, elle milite ensuite pour
I'acces aux antirétroviraux dans son pays. Elle préside I' Association nationale de soutien
aux séropositifs et malades du sida (ANSS). Cette structure burundaise permet I'acces
aux soins et aux traitements a plusieurs milliers d’adultes et d’enfants. Avocate des plus
vulnérables, elle veille a ce que I'accés a la prévention, aux soins et aux traitements se
fasse dans le respect des droits des personnes vivant avec le VIH. Administratrice de
Sidaction depuis 2007. www.anss.bi

Hakima Himmich, médecin et présidente-fondatrice de I’ALCS (Maroc). Pro-
fesseure de médecing, elle s'est engagée pour la défense des droits humains au Maroc
et dans le mouvement de libération des femmes en France pendant ses études. De
retour au Maroc, elle obtient la création d'un comité de lutte contre le sida soutenu
par le ministére de la Santé, puis, en 1988, elle fonde |'Association de lutte contre le
| sida (ALCS), premiére structure de ce type au Maghreb et au Moyen-Orient. Le début
d’une aventure qui se poursuit avec le lancement du premier Sidaction Maroc en 2005.
Administratrice de Sidaction depuis 2005. www.alcsmaroc.ma

© Bruno Thomas / Sidaction
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Christine Rouzioux, virologue spécialiste de la transmission mére-enfant. En
1982, membre du groupe animé par le P* Rozenbaum, elle contribue a la découverte
du VIH et a la mise au point des premiers tests de dépistage commercialisés en 1985.
Directrice du laboratoire de virologie de Necker-Enfants malades (Paris), ses travaux
portent sur la prévention de la transmission materno-foetale et la mise en ceuvre de
tests de charge virale au Sud. Ancienne présidente du comité scientifique et médical
de Sidaction, elle travaille sur les réservoirs du virus et I'intérét du traitement en primo-
infection. Administratrice de Sidaction depuis 1999. www.hopital-necker.aphp.fr

© Bruno Thomas / Sidaction

Francoise Brun-Vézinet, virologue, découvreuse du VIH-2. En 1982, membre du
groupe animé par le P" Rozenbaum, elle contribue a la découverte du VIH et a la mise
au point des premiers tests de dépistage commercialisés en 1985. En 1982, travaillant
a I'hopital Claude-Bernard (Paris) avec Willy Rozenbaum, elle le met en contact avec
les rétrovirologues de I'Institut Pasteur. Travaillant tres vite avec I'Afrique, elle découvre
en 1985 un second virus, le VIH-2. Elle a aussi participé a I'élaboration des mesures
de la charge virale et a leur utilisation comme marqueur de I'efficacité des traitements
antirétroviraux. www.aphp.fr

Jean-Francois Delfraissy, directeur de I'(Agence Nationale de Recherche sur le
Sida) et les hépatites virales. Aprés avoir dirigé le groupe d'experts francais sur la
prise en charge des personnes infectées, il prend la téte de I’ANRS en 2005. Professeur
d'immunologie clinique, il crée une consultation sida dés 1983 a I'hopital Antoine-Bé-
clere (Paris) puis au Kremlin-Bicétre ou il dirige le service de médecine interne. Amélio-
rer la santé grace a la recherche est au coeur de ses préoccupations. Il plaide pour le
développement de différentes stratégies préventives et |'implication des associations
dans la recherche. Administrateur de Sidaction depuis 1999. www.anrs.fr

© Bruno Thomas / Sidaction

Michel Kazatchkine, directeur exécutif du Fonds mondial depuis 2007.
Médecin, enseignant et chercheur. Il ouvre en 1985 une consultation spécialisée a
I'hdpital Broussais (Paris) et, en 1988, la premiere consultation du soir a Paris afin que
les personnes puissent sy rendre en dehors de leur temps de travail, puis a I'hdpital
européen Georges-Pompidou (Paris). Directeur de I'ANRS de 1998 a 2005, il y a favo-
risé le dialogue avec la société civile et I'a ouverte vers les PED. Il a contribué a l'initiative
francaise Unitaid. Il milite sans relache pour assurer le financement du Fonds mondial.
Administrateur de Sidaction de 1997 a 1999. www.theglobalfund.org

Jean-Paul Moatti, économiste de la santé. Professeur d’économie a I'université
Aix-Marseille Il et directeur de I'unité de recherche 912 SE4S. Outre I'évaluation écono-
mique des stratégies médicales innovantes et I'analyse des comportements a risque, il
travaille depuis 2000 sur I'économie de la santé dans les PED et I'acces aux médicaments
essentiels. Il a notamment aidé a démontrer la faisabilité micro et macroéconomique
de I'acces aux traitements dans les pays du Sud. Il a été conseiller auprés du directeur
du Fonds mondial et préside les recherches en santé publique et sciences sociales de
I’ANRS. Administrateur de Sidaction de 2005 a 2009. www.seds-orspaca.org

© Bruno Thomas / Sidaction
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Edwin Cameron, juge et militant contre la criminalisation. Juge a la Cour su-
préme d’Afrique du Sud, il a été le premier officiel du pays a déclarer publiquement
sa séropositivité et son homosexualité. Il lutte sans relache contre la criminalisation
du VIH, développant une argumentation afin de montrer qu’elle n'est pas une
solution efficace pour lutter contre I'épidémie, voire qu’elle est contre-productive,
et insistant sur le respect des droits de I'homme, combat qu'il relate dans son livre
Witness to AIDS. Il lutte également pour les droits des gays et lesbiennes, et pour
I'accés aux traitements en Afrique du Sud. www.witnesstoaids.com

Peter Piot, premier directeur de I'Onusida. Codécouvreur du virus Ebola au Zaire
en 1976, il contribua dans les années 1980 a la compréhension de |'expansion de
I'épidémie de sida en Afrique. Aprés avoir travaillé dans le secteur de la santé publique,
il fut de 1995 a 2008 le premier directeur exécutif de I'Onusida, programme destiné
a coordonner I'action des dix organismes onusiens dans la lutte contre le sida. Souli-
gnant que les succes contre le sida ne sont possibles que s'il existe des volontés politi-
ques, il est aujourd'hui a la téte de I'Institut pour la santé mondiale (Imperial College,
Londres) et reste actif dans la lutte contre le sida. www.ucl.ac.uk/global-health

© Onusida

Denis Lacoste, médecin en milieu carcéral. En 1987, il crée une des premieres
consultations avancées VIH en milieu carcéral a la maison d'arrét de Gradignan, deve-
nue depuis |'Unité de consultations et de soins ambulatoires (UCSA), dont il est tou-
jours responsable. Il a participé a la mise en application de la loi du 18 janvier 1994 sur
la santé en milieu pénitentiaire, instaurant une égalité dedans/dehors pour les soins. Il
milite pour I'établissement de la politique de réduction des risques et s'implique dans
un projet a Abidjan (Cote d’Ivoire). Il préside la Société francaise de lutte contre le sida
depuis 1998. Administrateur de Sidaction depuis 1998. www.sfls.aei.fr

Anne Coppel, militante pour la réduction des risques (RdR). La «fée métha-

done» a joué un role décisif au début des années 1990 face a I'hécatombe que provo-

quait le VIH chez les usagers de drogues par voie intraveineuse. Sociologue, militante =

associative vivant avec le VIH, elle a plaidé pour la mise en place de la politique de ’ ,t:
1

RdR, animant le débat public depuis 1993 comme présidente de Limiter la casse puis

de I'AFR. Les recherches-actions qu’elle mena en lle-de-France ont abouti a la création

d'associations de santé communautaire et de programmes «méthadone». Depuis |

2002, elle développe une activité de conseil sur la RdR. www.annecoppel.fr ‘?"!2‘: i,

© La Découverte

Martine Schutz-Samson et Francoise Guillemaut, militantes pour les droits
des personnes prostituées. Combattant préjugés et tabous, elles s'impliquent auprés
d'associations de défense des personnes prostituées, dont Cabiria qu'elles ont cofondée
en 1993, dans une ligne militante et communautaire. Elles ont contribué a la reconnais-
sance de I'expérience des groupes touchés et a la création de méthodes de renforcement
de leurs capacités de mobilisation, en faisant travailler ensemble personnes concernées,
professionnels du soin et du social, et chercheurs. Elles se consacrent aujourd’hui a la
recherche en sciences humaines. wwwv.griselidis.com, www.cabiria.asso.fr
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France Lert, chercheuse en santé publique. Directrice de recherches a I'lnserm (Ville-
juif), elle a codirigé I'enquéte Vespa sur les conditions de vie des personnes vivant avec le
VIH en 2003 (réitérée en 2010). Apres avoir longtemps travaillé sur I'usage de drogues,
elle est conseillére pour la prévention au Crips-lle-de-France. Insistant sur le respect des
choix de vie et la nécessité de trouver des solutions adaptées a I'hétérogénéité des per-
sonnes face aux risques de transmission, elle a rédigé en 2009, avec le P'Pialoux, un
rapport sur les nouvelles stratégies de prévention, plaidant pour un renouvellement des

b politiques publiques. http:/ifr69.vjf.inserm.fr/u687/site/france.htmi

Dominique Costagliola, statisticienne et épidémiologiste spécialiste du VIH.
Spécialiste en biostatistique, pharmacoépidémiologie et modélisation, elle dirige I'unité
Inserm-UPMC Epidémiologie, stratégies thérapeutiques et virologie clinique dans I'in-
fection a VIH, centre de méthodologie (cohortes et essais cliniques) de ' ANRS. Etudiant
les effets des traitements, les résistances, la morbidité sévére sida et non-sida, elle est in-
vestigatrice principale de la base de données hospitaliére francaise sur I'infection a VIH
(FHDH-ANRS CO4) et vice-présidente de Cohere, consortium européen de cohortes de
patients infectés par le VIH. wwwv.ifrici.chups.jussieu.fr/html/labo6.htm

© UMPC / Benedicte Bouet

Gilles Pialoux, médecin et chercheur, rédacteur en chef de Transcriptases.
Il s'implique trés t6t dans la lutte contre le VIH et pour la diffusion de I'information,
notamment en couvrant de 1984 a 1989 les sujets médicaux VIH pour Libération. Pre-
miére consultation VIH en 1989. Chef du service des maladies infectieuses de I'hopital
Tenon (Paris), il est le rédacteur en chef de la revue spécialisée Transcriptases et du
portail d'information vih.org. Il participe aux recherches actuelles dans le domaine de
la coinfection VIHAVHC, a la collaboration du programme Esther avec le Burkina Faso

et aux essais vaccinaux de I'’ANRS depuis 1992. www.vih.org

Michel Sidibé, directeur exécutif de I'Onusida. Directeur exécutif de I'Onusida
depuis 2009, il a passé plus de vingt-cing ans dans le service public, d'abord dans le
secteur de la santé mondiale et du développement, en s'impliquant dans des projets
au bénéfice des populations touaregs, puis a |'Unicef de 1987 & 2001. A I'Onusida
depuis 2001, il a engagé les principaux dirigeants du monde a définir des réponses
durables et stratégiques au sida, a participé a la meilleure prise en compte des besoins
des populations vulnérables et appuyé les actions pour une participation significative
des personnes vivant avec le VIH a tous les aspects de la lutte. www.unaids.org/fr
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Bernard Hirschel, directeur de I'unité VIH a I'hopital de Genéve. Connu du
grand public francais depuis ses déclarations sur le trés faible risque de contamination
en cas de charge virale indétectable, Bernard Hirschel est membre de la Commission
fédérale suisse sur le sida et responsable de la consultation VIH au CHU de Genéve. I
s'intéresse en particulier aux stratégies novatrices, telles la simplification et les interrup-
tions planifiées des traitements, ainsi qu'au réle du traitement dans la prévention des
nouvelles infections. Il dirige un groupe de travail ANRS sur la mise en ceuvre du traite-
ment comme moyen de prévention dans les pays du Sud. http://vih-sida.hug-ge.ch

Hommage : ils ont construit la lutte

Jonathan Mann, fondateur du programme «sida» de I'OMS. Chercheur che-
vronnég, il contribua en 1986 a la création du programme sida de I'OMS, dont il de-
vint le directeur. Il fonda la stratégie mondiale de lutte contre le sida sur le respect
des droits de I'homme et parvint a persuader les dirigeants d'une bonne douzaine
de pays a agir de méme. Il mourut dans un accident d'avion en 1998. Un de ses
leitmotiv : «Les gens disent qu'il est inutile d’essayer de changer le monde. Mais
si nous n’essayons pas, va-t-il changer ? » www.who.int/fr

Arnaud Marty-Lavauzelle, president de Aides de 1992 a 1998. Convaincu
que «méme dans la pire des catastrophes, il y a toujours quelque chose a faire »,
ce psychiatre de formation est mort en 2007 aprés plus de vingt ans de combat
contre la maladie. Passionné, contradicteur fin, il fut un promoteur de I'accés uni-
versel aux traitements. Il a longtemps milité pour I'ouverture d'une maison d'accueil
spécialisé, projet qui aboutira a Saint-Denis en 2010 avec le soutien de Sidaction.
Administrateur de Sidaction de 1994 a 1998 et de 2004 a 2007. wwwv.aides.org

Cleews Vellay, président d’Act Up-Paris de 1992 a 1994. Un des initiateurs du
premier Sidaction; son témoignage avait bouleversé la France. Homosexuel et séro-
positif, il a fait de sa colére une arme, invoquant I'urgence que les politiques prennent
leurs responsabilités et... agissent enfin. Combattant en faveur du droit et de I'accés
aux soins pour tous, mobilisé pour I'attribution d’une allocation adulte handicapé dé-
cente, il recevra la sienne... un mois apres sa mort, le 18 octobre 1994. Ses obséques
furent I'occasion d'une «ultime» manifestation. www.actupparis.org

Alain Danand, président de Sol en Si de 1992 a 1998. Un des organisateurs du
premier Sidaction. Séropositif depuis 1985, il avait fondé Aides-Marseille avant de
s'engager dans le soutien aux enfants malades du sida en 1990, lors de la création
de Sol en Si. Il participa au plaidoyer pour le contrat d'union sociale qui aboutira au
Pacs en 1999. Ayant un sens aigu des discriminations, il porta le plaidoyer pour le
développement de maisons d’accueil spécialisé. Il termina ses jours a la Maison de
Gardanne en 1999. www.solensi.org

Pierre Kneip, fondateur-directeur de Sida Info Service de 1990 a 1995. En
1985, peu de temps apres avoir appris sa séropositivité, il rejoint I'association Aides
et sera écoutant a la permanence téléphonique pendant trois ans, avant d'en de-
venir le responsable bénévole. En mars 1990, il est I'un des organisateurs des états
généraux «Vivre le sida, premiére prise de parole publique d'individus touchés par
le VIH en France». Et I'un des artisans du projet Sidaction en 1994. Il meurt du sida
le 2 décembre 1995. wwwv.sis.asso.fr

Dominique Dormont, médecin militaire. Docteur en médecine et expert inter-
national des maladies a prion, il étudie la transcriptase inverse du VIH et la dégra-
dation du systéme nerveux par le virus. Il dirige les laboratoires de radiobiologie
cellulaire et moléculaire du service de santé des Armées (1983-1987), puis de neuro-
virologie du Commissariat a I'énergie atomique a partir de 1988. Décédé en 2003,
une conférence internationale dédiée a la recherche sur la pathogenése et le traite-
ment des infections chroniques porte son nom
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www.who.int/fr
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FI'RENTE ANS DE LUTTE

Les défis pour l'avenir

Les progres sont immenses mais les retards considérables. Certes fin
2008, plus de 4 millions de personnes étaient traitées' contre seulement
quelques milliers au début du siécle. Seulement voila : dans les pays en
développement, au moins 8 autres millions de personnes en auraient
besoin. Pour chaque personne mise sous traitement, trois autres sont
infectées. L'épidémie progresse toujours...

3 MESSAGES CLES

= Bien qu'importants, les progrés dans I'ac-
Cés aux traitements, aux soins et a la pré-
vention sont insuffisants et menacés.

= Pour pérenniser et amplifier les actions enga-
gées, il faut a la fois réduire les colits et trou-
ver de nouvelles sources de financement.

= |l faut promouvoir le respect des droits hu-
mains des personnes les plus discriminées.

avait pourtant pris des enga-

gements. Le 6°¢ des objectifs
du Millénaire pour le développement
est clair : «combattre le VIH/sida, le pa-
ludisme et d"autres maladies». Il prévoit
«d’ici a 2015, d’avoir enrayé la pro-
pagation du VIH/sida [...]» et «d’ici a
2010, d’assurer a tous ceux qui en ont
besoin I'accés aux traitements contre
le VIH/sida». 2010 est la et, selon le
rapport conjoint de I'OMS, de I'Onusi-
da et de I'Unicef, un tiers seulement de
I'objectif est atteint pour les adultes...
Quant aux enfants, moins de 15% ont
acces aux traitements.
Le retard est donc considérable. Et il
ne suffira pas d'atteindre ces objectifs,
il faudra les pérenniser. Un constat qui
commande d'explorer les défis posés
aujourd’hui a la lutte internationale
contre le sida.

H Sidaction

I a communauté internationale

Argent : le compte n'y est pas
Limportante mobilisation financiére n’a
été possible que grace a I'engagement
politique des dirigeants des pays riches et
des pays pauvres. Les deux plus impor-
tants programmes mis en place sont :

— le Fonds mondial de lutte contre le sida,
la tuberculose et le paludisme, qui répond
directement aux demandes financiéres
de plus de 120 pays;

—le programme bilatéral américain Pepfar,
tres puissant mais limité a quelques pays
et qui a dans le passé choisi des orienta-
tions stratégiques inefficaces, comme la
promotion de I'abstinence.

Pourtant, force est de constater une éro-
sion de cette mobilisation. Clairement, le
Fonds mondial manque d'argent. Et la
dangereuse mise en concurrence des dé-
fis mondiaux, au premier rang desquels
le renforcement des systemes de santé, le
climat et I'environnement, est vaine. Car
tous ces dossiers sont prioritaires!

Trouver de nouvelles

sources de financements

Avec une économie mondiale affai-
blie, les efforts des pays riches pour
I'aide publique au développement sont
contraints. Aussi, la mise en

place de mécanismes
innovants de finance-
ment est encouragée
(taxe sur les transac-

¢y

© Istock

tions financiéres ou sur les transactions
de change). La France et d'autres pays
ont montré la voie en créant une contri-
bution sur les billets d’avion, affectée a
la lutte contre les trois grandes pandé-
mies, via le fonds Unitaid. Ces nouvel-
les taxes généreraient plusieurs dizaines
de milliards d'euros, somme a affecter
a toutes les causes prioritaires, dont la
lutte contre le VIH/sida.

Réduire les coits

Parallélement, pour que I'utilisation de
ces fonds soit encore plus efficiente, il
faut agir sur les colts des médicaments
et des réactifs biologiques indispensa-
bles. Partout, les personnes vivant avec
le VIH ont besoin de traitements plus
récents (le virus devenant résistant aux
ARV de premiére intention) avec moins
d’effets indésirables. Or cela peut faire
passer le colt d'un traitement annuel
de moins de 100 a plusieurs milliers de
dollars. En favorisant la concurrence
avec les fabricants de génériques et en
jouant sur les volumes et les prévisions
de commande, il sera possible de ré-
duire les prix des médicaments et des
réactifs de laboratoire.

Promouvoir le respect

des droits de I'homme

Tous les efforts politiques et financiers
risquent d'étre vains si la communauté
internationale ne s'engage pas dans un
autre volet crucial de la lutte contre le
sida : les droits humains. Les risques
de stigmatisation et de discrimination
détournent des millions d'individus de
I'effort d'acces a la prévention, aux
soins et aux traitements. Les injustices
dont sont victimes beaucoup de fem-
mes nourrissent |'épidémie de sida :

le lien entre les violences qui leur sont
faites et la transmission du VIH est
prouvé. Enfin, on sait que le VIH frappe
plus durement certaines populations
tres discriminées. Au Sénégal ou au
Kenya, les hommes ayant des rela-
tions homosexuelles sont huit a vingt
fois plus touchés par le VIH que la
population générale. Or I'homophobie
fait obstacle aux programmes de pré-
vention et d'accés aux soins et aux
traitements. Lintégration du combat
pour le respect des droits humains
fondamentaux a la lutte contre le sida
s'impose donc, car le sida est la pour
longtemps. m E.F.

'Source : Vers un acces universel : étendre
les interventions prioritaires liées au VIH/
sida dans le secteur de la santé. Septem-
bre 2009. Rapport de situation. OMS/Onu-
sida/Unicef.

EN SAVOIR PLUS

» Campagne Remind the Gap :

www.campagne5milliardspour-
lefondsmondial.over-blog.org

Human Rights Campaign :
www.hrc.org

Human Rights Watch :
www.hrw.org

» Objectifs du Millénaire :

www.un.org/french/millenniu-
mgoals/aids.shtml

» www.theglobalfund.org
» www.pepfar.gov

» Www.unitaid.eu
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Le VIH, parasite de nos cellules

Qu'est-ce que le VIH?

— C'est un rétrovirus : un virus a ARN doté d'une transcriptase inverse (enzyme qui

recopie le génome ARN sous forme ADN) et d'une intégrase (enzyme qui lui permet

d’intégrer son matériel génétique sous forme ADN dans le génome de nos cellules).

Nos cellules vont ensuite transcrire cet ADN en ARN, lui-méme traduit en protéines

qui formeront un nouveau virus. Le VIH a la particularité de se répliquer avec une trés

grande efficacité.

— Il appartient a la famille des lentivirus qui provoquent des maladies a évolution lente.
— C'est un virus a enveloppe : sa capside de protéine est entourée par un morceau de
la membrane de la cellule dans laquelle le virus s’enveloppe en bourgeonnant avant de

sortir de la cellule.

Reconnaissance avec récepteur
CD4 et corécepteur CCR5

H Sidaction

ouge dans le schéma) agissent en

8 Maturation des protéines
virales et bourgeonnement

une autre enzyme virale, la protéase,

' § Transcription inverse
de I’ARN viral
Ay -
~ Enzyme transcriptase - en ADN viral
inverse

.1" 7', ol ... -

=SS ARN viral

 dans la- N
e

hibitel ';1{3";‘_-\ 00

[} 4 Intégration
dans le noyau
ADN viral nouvel

s

&

7 Form.ation de virionl;j

=
~ L

Oy
e 5 Cas 1 : Transcription

I'ADN est transcrit en ARN messagers par notre |
«machinerie cellulaire» détournée par le virus.

I’ADN viral intégré dans notre ADN n’est pas
transcrit : le virus est dit «dormant» ou «latent».

L

coupe ces longues chaines po

ctic

© www.gregcirade.net

VIH, sida : comment en parler? H



[LE VIRUS

Trois questions sur le VIH

Existe-t-il plusieurs types de VIH?

Il en existe deux types qui dérivent de virus
existants chez le singe (les SIV pour «virus
de I'immunodéficience simienne ») :

B Le VIH-1, identifié en 1983 a I'Institut
Pasteur (Paris), existe sous quatre formes : le
groupe M (major ou main pour «principal»),
O (outlier; Afrique centrale et de I'Ouest,
rare), N (non-M et non-O; Cameroun, rare)
et P (Cameroun, identifié en 2009 chez une
personne). Le groupe M comporte neuf
sous-types : A, B (qui prédomine en Fran-
ce), C, D, F, G, H, J, K et quarante formes
recombinantes circulantes. Ces différents
sous-types ont des répartitions géographi-
ques variables.

B LeVIH-2, identifié en 1986, aI'Institut Pas-
teur, est moins virulent. Il est surtout fréquent
en Afrique occidentale et en Asie du Sud.

De plus, la variabilité génétique du VIH est
trés importante. On estime que la variabilité
des VIH présents chez une seule personne est
supérieure a celle de I'ensemble des virus de
la grippe circulant dans le monde. Cela fait
partie des obstacles a la mise au point d’'un
vaccin préventif. En savoir plus, lire Transver-
sal n® 45, p. 26 : www.sidaction.org

Qu’est-ce que la résistance aux ARV?

C'est le phénomene par lequel un agent
pathogéne échappe a l'action de certains
médicaments alors que ceux-ci devraient le
détruire ou empécher sa multiplication. En
ce qui concerne le VIH, la résistance aux an-
tirétroviraux (ARV) est due, dans la majorité
des cas, a la sélection de mutations produites
pendant la réplication virale, qui modifient la
cible (une enzyme du virus, notamment) et
la rendent insensible au médicament. Ces
mutations émergent du fait d'une réplication
résiduelle qui peut étre liée a une mauvaise

observance ou a une trop faible efficacité du
traitement. Lobjectif actuel du traitement
antirétroviral est d'obtenir une charge virale
(CV) inférieure a 50 copies/ml de sang. De
nombreuses études sont en cours afin de dé-
terminer si une CV inférieure a 500 copies est
suffisante pour que des résistances puissent
se développer.

Que sont les réservoirs?

Ce sont des cellules infectées (notamment
des lymphocytes CD4 dits «mémoires»)
dans lesquelles I'ADN viral est intégré mais
pas transcrit. On dit que le virus est «dor-
mant» ou «en latence» : il ne se multiplie
pas et est a I'abri des ARV et des défenses
naturelles qui pourraient I'éliminer. lls consti-
tuent un obstacle majeur a I'éradication du
virus de 'organisme et donc a la guérison.
En effet, sans qu'on en connaisse précisé-
ment les mécanismes, la réplication dans les
réservoirs est par moment réactivée, avec la
libération de nouveaux virus dans le sang
qui infectent de nouvelles cellules. En cas
d'arrét du traitement, ces virus recommen-
cent a se répliquer trés rapidement, ce qui
oblige a la prise de traitements a vie.
Trouver un moyen de «purger» ces réser-
voirs est un enjeu crucial et fait I'objet de
nombreuses recherches. Certains modéles
mathématiques suggerent que sans cette
«purge», il faudrait au moins soixante-dix
ans pour que |'élimination des virus latents
se fasse naturellement. Parmi les pistes
de recherches, on compte notamment
des tentatives visant a réactiver en méme
temps tous les virus latents, ce qui les ren-
drait accessibles aux ARV et permettrait
de s’en débarrasser une bonne fois pour
toute. Des recherches a un stade encore
tres préliminaire. m R.P. avec J.-F.M.
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L'évolution de l'infection a VIH

Le cours naturel de I'infection par le VIH peut étre schématisé en quatre phases :
primo-infection, phase asymptomatique, d'accélération et stade sida.

/ 1\

1re phase 2e phase 3ephase 4e phase
primo-infection; asymptomatique progression| sida

L= virus

\

S \CD4

mois années
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m Non traitée, I'infection par le VIH altere
progressivement le systeme immunitaire.

m Cela permet le développement de mala-
dies opportunistes qui définissent I'entrée
en phase sida.

m Avec un traitement efficace, I'espérance
de vie des personnes séropositives tend a
rejoindre celle de la population générale.

1. Primo-infection

Elle correspond a l'invasion de I'orga-
nisme par le VIH, depuis son entrée
(par voie sanguine ou muqueuse)
jusqu’a sa colonisation compléte de
I'ensemble des tissus lymphoides (tube
digestif, ganglions, rate, thymus). Pen-
dant cette période, une réponse im-
munitaire destinée a combattre le vi-
rus se met en place : réponse cellulaire
(lymphocytes CD8), responsable de la
diminution de la charge virale plasma-

tique aprés le pic de réplication intense
initiale, puis apparition des anticorps
(la séroconversion), dont la présence
définit la séropositivité pour le VIH.
Cette phase dure quelques semaines
ou mois. Avant |'apparition des anti-
corps, la charge virale peut étre extré-
mement élevée alors que les person-
nes sont encore séronégatives, avec
un risque élevé de transmission.

2. Phase asymptomatique

Longue de cing a dix ans, c'est la pé-
riode pendant laquelle les personnes
n'ont pas de symptomes ou de simples
adénopathies (ganglions augmentés
de taille). Le virus est présent dans le
sang et entraine une désorganisation,
une hyperactivation et une perte de
fonction progressive du systéme immu-
nitaire. On assiste a une chute lente et
réguliére du nombre des lymphocytes
CD4 du sang.

3. Phase d’accélération

Période d'exacerbation de la réplication
virale, due a I'épuisement des capacités
de contréle du systtme immunitaire,
provoquant en retour une chute plus
rapide des lymphocytes CD4.

4. Stade sida

Les défenses immunitaires se sont suffi-
samment effondrées pour laisser se dé-
velopper les maladies opportunistes. En
I'absence de traitement antirétroviral,
I'évolution est rapidement mortelle.

VIH, sida : comment en parler?



Pourquoi la maladie évolue-t-elle?
La multiplication du virus a des effets
directs sur les cellules du systéme im-
munitaire, dont le contingent sanguin
n'est qu'un reflet trés imparfait : I'at-
teinte des cellules situées dans les
ganglions et la muqueuse digestive
est quantitativement beaucoup plus
importante. Surtout, l'infection a des
effets indirects, par le biais d'une ac-
tivation anormalement élevée et anar-
chique des cellules de I'immunité. A
laquelle semble aussi participer le pas-
sage permanent, a travers une barriére
digestive altérée, de produits d'origine
bactérienne.

Définition de séropositivité

Est séropositive toute personne qui
posséde des anticorps dirigés contre...
quelque chose, qu'il faut préciser pour
que l'information ait un sens. La séro-
positivité pour le VIH est définie par la
présence dans le sang d'anticorps re-
connaissant spécifiquement le VIH. lls
persistent tout au long de la vie de la
personne infectée, traitée ou non.

Définition du sida

En Europe, le sida est défini clinique-
ment par la survenue d'une compli-
cation appartenant a une liste établie
d’'aprés I'observation historique des
personnes non traitées (événement
«classant» sida, toutes ces patholo-
gies (lire p. 60) tirant partie du déficit
immunitaire pour se développer. Aux
Etats-Unis, est également considérée
au stade sida une personne dont le
taux de CD4 est inférieur a 200/mm?3,
méme en I'absence de symptome. La
classification entre stade sida et non-
sida reste valide pour décrire des grou-
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pes de personnes infectées, mais perd
de sa pertinence pour caractériser la
situation d'un individu donné, les anti-
rétroviraux ayant rendu cette situation
cliniguement réversible.

La définition du sida par I'OMS, utilisée
dans les pays en développement, est
uniquement clinique et repose sur des
symptdmes témoignant de la gravité
progressive de I'infection, souvent dia-
gnostiquée a un stade tardif et en I'ab-
sence de moyens diagnostiques fiables
pour les maladies opportunistes.

Quels profils face au VIH?

En I'absence de traitement, 80% des
sujets infectés évoluent vers le stade
sida en huit a dix ans; 10%, les «pro-
gresseurs rapides», évoluent en moins
de cing ans, tandis que 10 %, appelés
«asymptomatiques a long termevx,
conservent un nombre de CD4 élevé
pendant plusieurs années, mais beau-
coup finissent par progresser vers la
maladie. Ces patients ont une charge
virale variable, de moins de 50 a plus
de 100000 copies/ml.

Enfin, les « HIV controllers» («contro-
leurs du VIH» ou «d'élite») représen-
tent moins de 1% des patients séro-
positifs. On les définit d'un point de
vue virologique : leur charge virale,
sans traitement, est le plus souvent in-
détectable depuis cing a dix ans, selon
les définitions. Le virus est controlé na-

turellement grace a un systéme immu-
nitaire trés performant. m J.-P. V.
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Durée de vie et causes de déceés en France

partir de 1996, a permis une

baisse trés importante de la
mortalité liée a I'infection par le VIH.
Selon les estimations de [I'InVS en
2009, sur les 46500 déces liés au sida
et recensés en France depuis le dé-
but de I'épidémie, 41100 ont eu lieu
avant 2000.
Plusieurs études suggerent qu’avec
une bonne prise en charge, suffisam-
ment précoce, les personnes vivant
avec le VIH ont une espérance de vie
normale ou quasi normale.
La mortalité baisse, en conséquence,
on constate une proportion plus im-
portante de cancers non classant sida
et une augmentation des troubles mé-
taboliques (lire p. 62).
Une prise en charge tardive de I'infection
a VIH entraine le risque d’une espéran-
ce de vie plus courte. Selon la cohorte
Aquitaine, en cas de déficit immunitaire
moyen, (entre 350 et 500 CD4/mm? de
sang), la mortalité reste doublée par
rapport a la population générale.

I 'arrivée des multithérapies, a

Quelles sont les causes actuelles
de décés ?

Les dernieres données disponibles en
France sont celles des enquétes Morta-
lité 2000 et 2005 de I'ANRS'.

Les maladies opportunistes (MO) —
infections et cancers classant sida
—restent la premiére cause de mortalité
chez les personnes vivant avec le VIH.
Méme si leur part est en diminution,
passant de prés de la moitié en 2000
(47 %) a un peu plus d'un tiers en 2005
(36 %), ces maladies n"ont pas disparu :
certains patients ne découvrent leur

séropositivité que lors d'une premiére
MO, certains échappent au suivi mé-
dical et d'autres sont en échec théra-
peutique. En 2008, on comptabilisait
358 déceés liés au sida contre 873 en
2001.

Deuxiéme cause de décés : les cancers
non reliés au sida ou aux hépatites,
dont la proportion augmente (de 11 %
en 2000 a 17 % en 2005). lls sont suivis
de prés par les maladies du foie, troi-
siéme cause (de 13% en 2000 a 15%
en 2005), en raison notamment de la
fréquence des coinfections VIH/hépa-
tites, (11 % pour I'hépatite C et 2%
pour I'hépatite B). Quatrieme cause
de déces : les déces liés aux maladies
cardio-vasculaires, stables (7% en
2000, 8% en 2005). Enfin, le suicide
est responsable de 5% des décés. m
R.P.

Une réédition est prévue en 2010.

Meurt-on du sida ou de maladies

opportunistes?

La plupart des personnes décédées
«du sida» le sont en réalité d'une
complication opportuniste, infec-
tieuse ou tumorale, ce qui a pu
permettre de nommer autrement la
cause du décés. D'un point de vue
médical, cette distinction est peu
pertinente, car c'est bien I'infec-
tion par le VIH qui est a I'origine de
I'évolution vers la mort. D'autre part,
le syndrome cachectique (amaigrisse-
ment extréme) et certaines encépha-
lites, dus uniquement a la réplication
du VIH, ont causé bien des déces
avant l'arrivée des antirétroviraux.
J.-P.V.
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Les maladies opportunistes

Les infections et tumeurs dites opportunistes ne s'expriment que chez des
personnes aux défenses immunitaires altérées. Elles définissent le passage au
stade sida. Le controle de I'infection par les ARV permet de les éviter.

/les oUx leceveau ) contre la plupart des MO.
cyto};wégalovwrus 6 ErEy’\lePCOCCOSE Traiter I'infection a VIH avec
les poumons les antirétroviraux  (ARV),
pneumocysthose, qui preservent ou restaurent
Dactirionme, I'immunité, est cependant
la bouche et la gorge tuberculose la meilleure prévention.
le tube digestif
cytomégalovirus .
la peau cryptospo_ridiose MO les plLIS frequentes
herpés, zona, microsporidiose En France (2006) : les pneu-
Kaposi . ;.
les organes génitaux mopgthles bacterlermes, la
herpes, candidose cesophagienne, la
\_ candidose, HPY _/ tuberculose, la toxoplasmose,

ue sont les maladies op-

portunistes (MO)?

Les germes responsables
des MO sont souvent présents dans
I'organisme depuis le premier contact
de ce dernier avec un micro-organisme,
en général dans I'enfance, mais sous
contréle immunitaire ils ne provoquent
pas de maladie. En affaiblissant I'immu-
nité, 'infection a VIH conduit au déve-
loppement des MO, qui définissent le
stade sida. Des infections plus «bana-
les» (tuberculose, pneumopathies bac-
tériennes, etc.) qui ne sont pas stricto
sensu des MO, signifient aussi le pas-
sage vers le sida en raison de leur surve-
nue et de leurs rechutes plus fréquentes
en cas d'immunodépression.

Les MO ne surviennent pas toutes au
méme degré d'immunodépression : le
taux de CD4 permet de savoir lesquel-
les un patient risque de développer et
de décider des mesures a prendre, car
il existe des traitements de prophylaxie
primaire (pour empécher une infection)
et secondaire (pour prévenir sa récidive)
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les infections a CMV, a myco-
bactéries atypiques et la LEMP.
Dans les pays en développement : la tu-
berculose, la cryptococcose et les infec-
tions bactériennes.

m La candidose est due a des cham-
pignons naturellement présents dans
le corps. Elle touche surtout le vagin,
la bouche et la gorge, causant douleur
a la déglutition et nausées. Les traite-
ments sont efficaces.

B La cryptococcose est due a un
champignon, le cryptocoque, présent
dans les déjections d'oiseaux. Elle pro-
voque chez les sujets trés immunodé-
primés une méningite grave. Les trai-
tements sont actifs, mais la mortalité
reste significative.

m Cryptosporidiose et microspori-
diose sont des infections intestinales
transmises par contact avec l'eau, les
matiéres fécales ou la nourriture conta-
minées. Chez les personnes trés immu-
nodéprimées, elles sont responsables de
grandes diarrhées difficiles a traiter.

B Le cytomégalovirus (CMV) est un
virus a transmission interhumaine via
les sécrétions. Le contact a souvent lieu
dans I'enfance et aboutit a un portage
chronique du virus. Dans l'infection a
VIH, le CMV peut se réactiver et se loca-
liser dans la rétine, causant des troubles
de la vue pouvant aboutir a la cécité. Les
traitements sont efficaces, avec de pos-
sibles séquelles. Le CMV touche aussi le
tube digestif et le cerveau.

B L'herpés est di aux virus Herpes sim-
plex, transmis par contact, qui persistent
dans I'organisme : HSV1 (herpés labial)
et HSV2 (herpés génital et anal). En cas
d'infection a VIH, les récidives sont tres
fréquentes.

B Les infections a mycobactéries
«atypiques» du complexe Mycobacte-
rium avium intracellulare, germes de
I'environnement, provoquent, en cas
de déficit immunitaire profond, fievre,
amaigrissement, sueurs nocturnes, fati-
gue et anémie. Des médicaments effica-
ces sont disponibles.

m La leuco-encéphalite multifocale
progressive (LEMP) est une infection
du cerveau due au polyomavirus JC.
Touchant des personnes trés immuno-
déprimées, on ne lui connait pas de trai-
tement spécifique.

B La pneumocystose est une pneu-
mopathie due au champignon Pneu-
mocystis jiroveci. Encore trop souvent
révélatrice de I'infection par le VIH, ses
symptomes sont la toux séche, la fievre
et I'essoufflement. Evitable et traitable,
elle peut nécessiter des soins intensifs.

B La toxoplasmose est due a un para-
site présent dans les déjections de chat,
la viande et les légumes crus. Beaucoup

d’adultes sont porteurs du toxoplasme
(aprés un contact pendant I'enfance).
Dans l'infection a VIH, la toxoplasmose
prend le plus souvent la forme d’abcés
cérébraux, avec des signes variés (fiévre,
céphalées, convulsions, paralysies, etc.).
Le traitement est efficace, mais il peut
rester des séquelles.

E La tuberculose est due a une my-
cobactérie, le bacille de Koch ou «BK».
Trés répandue, notamment chez les per-
sonnes vivant avec le VIH. La contami-
nation est interhumaine. Les symptémes
peuvent associer fiévre, toux, sueurs
nocturnes, amaigrissement, fatigue,
gonflement des ganglions lymphati-
ques, etc. Les traitements sont efficaces,
mais il existe des BK résistants.

m Le zona est di au virus de la vari-
celle. Persistant dans I'organisme, la réac-
tivation de ce virus est le zona, éruption
vésiculeuse douloureuse. Dans |'infection
a VIH, le zona peut étre étendu et récidi-
ver. Les traitements sont efficaces.

Les tumeurs opportunistes

m Les différents lymphomes (tu-
meurs des ganglions) sont beaucoup
plus fréquents chez les personnes vivant
avec le VIH.

m Le papillomavirus humain (HPV)
est responsable d'une infection génitale
courante (condylomes), mais peut étre a
I'origine du cancer du col de 'utérus et
du canal anal.

B Le sarcome de Kaposi est une tu-
meur cutanée, parfois pulmonaire ou
digestive, due a un virus sexuellement
transmissible de la famille herpés (HHVS).
Une chimiothérapie peut étre utile, mais
ce sont les ARV qui permettent la guéri-
son.mJ.-P.V.
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Complications métaboliques
et cancers non classant

Si la durée de vie avec le VIH s'est allongée grace aux traitements, elle
s'accompagne de complications métaboliques : les cancers et les troubles
cardio-vasculaires sont ainsi devenus les deuxiemes et quatriemes causes de
mortalité chez les personnes séropositives.

3 MESSAGES CLES

m La vie avec le virus expose a des compli-
cations métaboliques qui s'apparentent a
un «vieillissement accéléré ».

m Quatre facteurs se cumulent : I'immuno-

dépression, I'inflammation causée par
le virus, les effets indésirables des traite-
ments et les conditions de vie.

m Les personnes vivant avec le VIH ont deux
a trois fois plus de risque de développer
un cancer non classant sida.

es ARV, par le contréle de la
Lréplication du virus, ont per-

mis d'atteindre une baisse
significative de la mortalité, mais ont
induit un déplacement des troubles
constatés par les médecins : avec
moins d'événements classant sida, il
y a en proportion plus de cancers non
classant sida, de troubles métaboli-

ques ou cardio-vasculaires.

Complications métaboliques
Elles sont diverses :

m ostéopénie (fragilisation progressive

du tissu osseux), puis ostéoporose;

m sarcopénie (masse musculaire rem-
placée par de la graisse) et fatigue;

m vieillissement de la peau et
des cheveux;
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m troubles cardio-vasculaires avec
risque d'infarctus, d'artérite,
d’insuffisance cardiaque;

m insuffisance rénale;

m insuffisance hépatique et risque
d’évolution vers la cirrhose;

m diabéte;

m dyslipidémie (@anomalie du taux
de lipides dans le sang);

m déclin cognitif et peut-étre
maladies neurodégénératives.

Un vieillissement accéléré?

Ces troubles sont généralement ceux
du vieillissement normal, ce qui a
conduit a I'hypothese d’'un «uvieillis-
sement accéléré» (méme si ce der-
nier ne semble pas systématique).
De nombreuses recherches sont en
cours afin d’évaluer la pertinence de
ce concept.

Lipodystrophies : stigmatisantes
mais en diminution

Avec |'apparition de nouvelles molécu-
les, la fréquence des lipodystrophies,
percues comme trés stigmatisantes,
s'est réduite. Ces redistributions anor-
males des graisses se présentent sous
deux formes, associées ou non : les
lipoatrophies (fonte de graisse, gé-
néralement au niveau du visage, des
fesses, des bras ou des jambes) et les
lipohypertrophies (accumulation de

graisse au niveau de I'abdomen, en
particulier des viscéres, de la poitrine
chez les femmes ou de la base du
cou [«bosse de bison»]. L'utilisation
de deux ARV anciens (d4T et AZT),
causes essentielles de lipoatrophies,
est progressivement abandonnée.
Les formes les plus fréquentes sont
désormais des lipohypertrophies mo-
dérées.

Les causes?

Quatre facteurs se cumulent :

m I'immunodépression liée a I'in-
fection : la baisse du taux des CD4
est un facteur de risque important.
Avec un traitement contrdlant la ré-
plication du virus, cet effet est nette-
ment moins conséquent;

® |'activation immune persistante
induite par le VIH et I'inflamma-
tion subséquente : méme présent
en tres faible quantité (moins de 50
copies/ml de sang), le virus est capa-
ble d'induire une inflammation et un
stress oxydant accru ayant une toxi-
cité a long terme sur nos cellules et
nos tissus;

m les effets indésirables de cha-
que ARV : si les plus récents sont
mieux tolérés a court terme, on sait
gue certains sont susceptibles d'avoir
des impacts métaboliques a long
terme, qui font I'objet d'une étroite
surveillance;

® le niveau socio-économique et
le mode de vie : les personnes vivant
avec le VIH présentent en moyenne
plus de facteurs de risque : dépres-
sion (discrimination, stigmatisation),
isolement, manque d’activité physi-
que, régime alimentaire mal équili-
bré (difficultés financiéres, etc.).

Les cancers non classant sida

Autre probleme majeur : le risque ac-
cru de développer un cancer, qu'il soit
ou non classant sida (lire p. 60). Selon
une étude publiée fin 2009, menée sur
50000 patients, plus le déficit immu-
nitaire est prononcé, plus le risque de
cancer augmente (indépendamment
des autres facteurs de risque éven-
tuels), et ce dés que le taux de CD4 est
inférieur a 500. Des données qui plai-
dent pour un diagnostic et une mise
sous traitement précoces.

Que faire?

Adaptation du traitement en fonction
du profil du patient. Bonne observan-
ce pour un bon contréle de l'infec-
tion. Arrét du tabac. Adoption d'un
mode de vie sain (activité physique
modérée et alimentation équilibrée),
dans la mesure du possible. B R.P.

EN SAVOIR PLUS

» «Le vieillissement accéléré
n’est pas une fatalité» :
Transversal n°48,

www.sidaction.org

» Rapport Yeni 2008 :
www.sante-sports.gouv.fr
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Les antirétroviraux en 10 questions

Les antirétroviraux sont de plus en plus performants, simples a prendre et mieux
tolérés. Les recherches se poursuivent afin d’améliorer encore leur efficacité et
la qualité de vie des personnes traitées.

3 MESSAGES CLES

m Les progres des multithérapies sont
considérables, mais elles restent des
traitements a vie.

m Un dépistage précoce permet de débu-
ter le traitement a temps et améliore le
pronostic vital.

m La qualité de vie des personnes sous trai-
tement est devenue un enjeu essentiel.

Quel est leur mode d’action?

Les traitements antirétroviraux (ARV)
limitent la multiplication du virus en
bloquant une étape de son cycle de
réplication. L'objectif est de rendre la
charge virale indétectable afin de res-
taurer et préserver le systéme immuni-
taire, et d'éviter la survenue de mala-
dies opportunistes.
Il existe six classes thérapeutiques
d’ARV, qui ont toutes des modes d’ac-
tions différents : inhibiteurs nucléo-
sidiques et non nucléosidiques de la
transcriptase inverse (INTI et INNTI),
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inhibiteurs de la protéase (IP), inhibi-
teurs de fusion [du virus avec la cellule]
(IF), inhibiteur de I'intégrase (IIn), inhi-
biteur d'entrée ou anti-CCR5.

Comment sont-ils prescrits?

Presque toujours en association
(multithérapies) et le plus souvent en tri-
thérapies, ¢'est-a-dire en combinaison de
trois molécules. Actuellement, 22 ARV
sont disponibles en France (voir tableau
p. 68). La plupart des ARV de la classe
des antiprotéases sont associées a un
«booster», qui ralentit leur élimination
par |'organisme et permet d’espacer les
doses : le seul booster disponible début
2010 est le ritonavir (une antiprotéase
ancienne qui n'est plus utilisée seule).
D'autres sont en développement.
Les combinaisons de deux ou trois
molécules en un seul comprimé (cing
combinaisons a dose fixe début 2010)
se traduisent par la prise de un ou deux
comprimés matin et soir, voire un seul
comprimé par jour.

© StockXpertcom

Qui émet les recommanda-

tions de traitement?
En France, les recommandations de
prise en charge des personnes infec-
tées par le VIH sont établies par un
groupe d’experts réunis a la demande
du ministére de la Santé, sous la direc-
tion du P’ Yeni depuis 2006. Elles sont
actualisées tous les deux ans.
A I'échelle mondiale, les recomman-
dations de I'OMS sont théoriquement
déclinées dans les pays en développe-
ment (PED), mais ne sont pas nécessai-
rement suivies, faute de moyen ou de
volonté politique.
Ces recommandations sont relayées
par de nombreuses associations, de
patients notamment.

Quand faut-il les démarrer?

De plus en plus tét. Depuis 2008,
les experts francais recommandent
de débuter le traitement en dessous
de 350 CD4/mm? et de I'envisager
entre 350 et 500 CD4, en particulier
si la charge virale est haute (plus de
100000 copies). Ces recommanda-
tions varient légerement selon les pays.
Pour les PED, I'OMS propose depuis
fin 2009 un démarrage du traitement
des 350 CD4. Néanmoins, les délais
de transposition au niveau des recom-
mandations nationales et les freins fi-
nanciers et politiques, le manque de
personnel formé et les imperfections
des chaines d’approvisionnement ne
permettent pas toujours I'application
pratique de ces recommandations.
L'intérét d'un traitement précoce, des
que I'immunité commence a s'affaiblir
(autour de 500 CD4) est actuellement
discuté et fait I'objet de plusieurs étu-
des scientifiques et essais en cours.

Les traitements guérissent-ils

de l’infection a VIH ?
Non. Aucun traitement ne permet
d’éradiquer le virus de I'organisme.
Une personne qui commence un
traitement anti-VIH doit le poursui-
vre toute sa vie : les ARV diminuent
fortement la quantité de virus dans le
sang mais sans |"éliminer, car le VIH a
la particularité de se «cacher» dans
des cellules réservoirs (lire p. 56). En
revanche, le traitement limite tres
efficacement la réplication du virus,
au point de le rendre indétectable.
Ce qui permet une restauration im-
munitaire : soit de ralentir I'évolution
de l'infection a VIH vers le sida, soit
d'améliorer |'état de santé et de gué-
rir ceratines maladies opportunistes
(lire p.60).

Quelle est I’espérance de vie
avec le traitement?

On manque de recul pour répondre a
cette question. En 2010, les molécu-
les disponibles permettent de conci-
lier le traitement ARV a des projets de
vie divers et durables : travailler, avoir
des enfants, voyager, vivre en couple
etc. D'apres plusieurs études récentes,
I'espérance de vie des patients correc-
tement traités a tendance a rejoindre
celle de la population générale. En
France, le nombre de décés liés au sida
est en diminution (lire p. 59). Pas de
catastrophisme donc.

Pour les personnes en échec thérapeu-
tique, la recherche progresse aussi. En
2009, l'essai TRIO (ANRS) a montré
qu’en associant plusieurs molécules ré-
centes, on pouvait obtenir une charge
virale indétectable chez neuf patients
en multiéchec thérapeutique sur dix.
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Les traitements sont-ils «tres
lourds et contraignants »?
L'idée encore répandue selon laquelle
les effets secondaires des traitements
sont si lourds et la fréquence des prises
si élevée que l'impact sur la qualité de
vie est presque insupportable ne refléte
plus la réalité de la majorité des patients.
Les ARV récents sont plus simples a
prendre et mieux tolérés : plans de prises
largement simplifiés, effets secondaires
moindres a court terme (moins de fati-
gue ou de troubles digestifs...) et a long
terme (moins de troubles de la réparti-
tion des graisses...). La connaissance des
effets secondaires, médicament par mé-
dicament, permet un suivi particulier de
certains organes «a risque» (cceur, reins,
foie, systéme nerveux, etc.). La diversité
des molécules permet de s'adapter au
profil de chacun. L'amélioration de la
qualité de vie passe aussi par I'évolution
des formes galéniques. L'essai EASIER
(ANRS) a montré qu’on peut remplacer
I'enfurtivide, un médicament de dernié-
re ligne qui doit s'injecter par voie sous-
cutanée, par du raltégravir, un simple
comprimé par voie orale. Sous la pres-
sion des associations, la prise en compte
d’une meilleure qualité de vie des per-
sonnes traitées est devenue un enjeu
majeur dans I'évaluation des médica-
ments. La recherche doit se poursuivre.

Faire peur avec les traitements?

Utiliser la peur des traitements comme
un levier pour la prévention est contre-
productif : il faut au contraire inciter
les personnes a avoir recours au dépis-
tage du VIH, car les traitements sont
d’autant plus efficaces qu'ils sont com-
mencés a temps.

ﬁ Sidaction
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Résistances, traitements de
premiére ou deuxiéeme ligne,

de quoi s’agit-il?

La 1™ ligne de traitement est la premie-
re combinaison prescrite a une person-
ne qui n'a jamais pris d'ARV (personne
dite «naive» de traitement). Notam-
ment a cause de probléemes d'obser-
vance permettant le développement
de mutations, le virus peut réussir a se
multiplier malgré la présence du médi-
cament. Il est devenu résistant a la 1"
ligne («échec thérapeutique»), il faut
alors changer de stratégie thérapeuti-
que afin de I'empécher de se répliquer.
C'est la 2¢ ligne, qui comporte trois
molécules ARV dont au moins deux
différentes de la 1" ligne. D’ou I'intérét
de mettre au point de nouvelles classes
thérapeutiques. Certains malades, qui
ont démarré les ARV il y a longtemps,
sont aujourd’hui en 3¢ ou 4¢ ligne. Une
bonne observance (respect des prises)
permet de retarder I'apparition de vi-
rus résistants.

Existe-t-il des médicaments

pédiatriques?
Oui. Ce sont les mémes molécules que
pour les adultes, mais a des dosages
plus faibles et sous des formes adaptées
(sirops ou comprimés a dissoudre dans
I'eau). Dans les PED, ou se trouvent la
majorité des enfants infectés, le dépis-
tage précoce est trés peu développé
et les formes pédiatriques d’ARV man-
quent. Fin 2008, sur 2 millions d’enfants
infectés par le VIH dans le monde, seu-
lement 285000 accédaient a un traite-
ment ARV.

1 OQuels seront les médica-
ments de demain?
— On se dirige vers une simplification des
traitements : plusieurs essais cliniques en
cours visent a évaluer la possibilité de
prendre les traitements de facon inter-
mittente (5 jours sur 7, voire moins). Mais
aussi vers le développement de molécules
encore mieux tolérées au sein des classes
existantes, actives sur les virus résistants,
ou capables d'atteindre tous les compar-
timents de |'organisme ou se loge le vi-
rus (systéme nerveux central...).
— Les médicaments en cours de dévelop-
pement appartiennent a des classes thé-
rapeutiques existantes ou futures. On
compte une trentaine de candidats entre
les phases | et Il des essais cliniques (lire
p. 70). Les plus avancés sont I'apricitabi-
ne (INTI), la rilpivirine (INNTI), le vicriviroc
(anti-CCR5) et I'elvitegravir (inhibiteur
d'intégrase).
— Un nouveau champ de recherche, en-
core balbutiant, cible les interactions en-
tre le virus et certains composants de la
cellule infectée impliqués dans la réplica-
tion du virus (lire Transversal n°49);

L'acces au traitement dans les PED

Les progres de ces dernieres années sont en péril. Les trithérapies sont disponi-
bles dans les PED depuis le début des années 2000. La baisse des prix des ARV
génériques pour les marchés des pays pauvres et la création de mécanismes de
financements internationaux (Fonds mondial, Pepfar) ont permis a la plupart des
PED d’acheter des ARV et de mettre en place un programme national d’'accés
a ces traitements a prix sociaux ou gratuits. Mais, pour des raisons essentiel-
lement économiques, seules les molécules les plus anciennes, efficaces mais
moins bien tolérées et pas toujours adaptées aux besoins, sont disponibles. Les
plus récentes, protégées par des brevets, restent donc tres chéres et réservées
aux marchés des pays riches. Enfin, le développement de formulations adap-
tées aux patients et aux réalités du Sud (par exemple des formes pédiatriques
ou résistantes a la chaleur) est quasiment nul, car il ne garantit pas ou peu de

retours sur investissements.

— On recherche toujours un éventuel «re-
méde» contre I'infection a VIH : de nom-
breuses études essaient d'identifier des
pistes afin de parvenir a éliminer le virus
du corps (on parle d'«éradication», lire
p. 56). Des recherches encore tres préli-
minaires. m J.L. et R.P.

EN SAVOIR PLUS

» Rapport Yeni 2008 :
www.sante-sports.gouv.fr

» Actions Traitements : actuali-
tés sur les traitements, fiches
thérapeutiques et tableau :

www.actions-traitements.org

» Médicaments en développe-
ment : www.aidsmeds.com

» «Cibler les interactions cellule
-virus», Transversal n°49 :

www.sidaction.org
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Nom commercial, molécule Nom commercial, molécule
DCl, laboratoire DCI, laboratoire

COMBINAISONS THERAPEUTIQUES INHIBITEURS DE LA PROTEASE

% de patients*
(France, FHDH 2009)

% de patients*
(France, FHDH 2009)

Visuel Planification des prises AMM Visuel Planification des prises AMM

Gilead Sciences

REVATAZ 02/03/04 20,7 %
= (atazanavir, ATV) " ,7 %
INHIBITEURS NUCLEOSIDIQUES DE LA TRANSCRIPTASE INVERSE (INTI) Bristol-Myers Squibb :)
EMTRIVA®
(emtricitabine, FTC) e 24/10/03 43,9% TELZIR®

(fosamprenavir, FPV)
ViiV Healthcare

Gilead Sciences

] :'j 12/07/04 51%

ATRIPLA® =l APTIVUS® :
(VIREAD® + EMTRIVA®+ SUSTIVA®) =] = - - 13/12/07 / (tipranavir, TPV) ‘ J J y y ‘ J J "') :.) 25/10/05 0,4%
BMS & Gilead Sciences =1 Boehringer Ingelheim
CRIXIVAN® ! R—— Tp——
::OMB“QRQD °) S| ‘ 18/03/98 / (indinavir, IDV) a e St 04/10/96 0,5%
RETROVIR® + EPIVIR >| Merck Sharp & Dohme s L O i O !
ViiV Healthcare 5 ‘ — e P _LJ bi Bl.. J179 ‘ si B J17Y
®
KIVEXA® a INVIRASE ~ ] ]
(ZIAGEN® + EPIVIR®) = - ‘ 17/09/04 / (saquinavir, SQV) “ j/l jj 04/10/96 2,8%
ViiV Healthcare o Roche
KALETRA® : | & i

TRIZIVIR® & LETRS a e e o001 | 18,9%

[ (lopinavir, ritonavir,LPV/RTV) 9 Yo

28/12/00 p! — —
reom oo nce) B QD | | / @ ee e®
® PREZISTA®
TRUVADA - (darunavir, DRV) “ e ;e r ou.. 4 . | | 21/02/07 7.6%
(VIREAD® + EMTRIVA®) - iy 21/02/05 / (daruna v 3 Pl D)
h—-"l
W EETMT

0%

EPIVIR® o P | ®
(lamivudine, 3TC) ol 08/08/96 31,5% VIRACEPT :"‘ =2 = guoge

° . v (nelfinavir, NFV) = 7| ™ ou —— | 22/01/98 /
ViiV Healthcare @ Roche —_ | = — uuuuu
RETROVIR® - BOOSTER (ralentit I'élimination des antiprotéases par I'organisme et permet d’espacer les
(zidovudine, AZT ou ZDV) s ,ou 9 13/03/87 13,8% p——
ViiV Healthcare '-J.'- | '-J_'- NORV|R® posologie en fonction

(ritonavir, RTV) Es de I'antiprotéase utilisée

Abbott NOUVELLE GALI'ENIQU’E EN COMPRIMES]
] 05/05/92 4,3% DISPONIBLE DEBUT 2010

INHIBITEURS DE L'INTEGRASE
— 05/02/02 51,3% ISENTRESS®
(raltegravir, RAL) & Q ‘ Q 20/12/07 7,6%
Merck Sharp & Dohme

¢

VIDEX® 28/06/96 /

(didanosine, DDI) £ 11} ou E
Bristol-Myers Squibb

:

VIREAD®
(ténofovir, TDF)
Gilead Sciences

ALLYE

ZERIT l 08/05/96 0,5%
(stavudine, D4T) ou ,5% INHIBITEURS DU CORECEPTEUR CCR-5
Bristol-Myers Squibb - | -

= CELSENTRI® 4 ]
ZIAGEN & ' - (maraviroc, MVO) ') , j j j j j j 24/09/07 0,6%
(abacavir, ABC) ou 08/07/99 22,1% ViiV Healthcare i o ‘ o ?
ViiV Healthcare “ “

INHIBITEURS NON NUCLEOSIDIQUES DE LA TRANSCRIPTASE INVERSE (INNTI) INHIBITEURS DE FUSION

INTELENCE® FUZEON® - par injection sous-cutanée

(etravirine, EVR) 26/06/08 3,1% (enfuvirtide, T20) = 9
{etravir N M | N N Roche = Pin, | Pin, | 27105003 0,5%
SUSTIVA® :

(efavirenz, EFV) i -—} 28/05/99 17,3% * Pourcentage de patients prenant cet ARV, données de la base frangaise FHDH (ANRS), 2009, 1¢" semestre.

Bristol-Myers Squibb DCl : dénomination commune internationale; AMM : autorisation de mise sur le marché.

VIRAMUNE® Tableau adapté d’aprés Actions Traitements que nous remercions.
(névirapine, NVP)

: . | SR . 05/02/98 10,9% Merci au P Dominique Costagliola pour les données FHDH.
Boehringer Ingelheim
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EZIRCUIT DU MEDICAMENT

De la recherche a la commercialisation

Sur 100000 molécules criblées, 10 feront I'objet d'un dépot de brevet et une
seule en moyenne sera commercialisée. Le chemin jusqu’a la prescription
par le médecin est long (dix a quinze ans), complexe et colteux. Attention
aux effets d’annonces sur les molécules «innovantes».

ETUDES PRECLINIQUES

1. Criblage «screening »
Premiére étape, qui consiste a passer au
crible des centaines de milliers de molé-
cules afin de sélectionner les candidats
intéressants pour un objectif précis.

=» 100000 molécules identifiées
2.Pharmacologie expérimentale
Définition des propriétés physico-
chimiques des molécules sélectionnées
et validation de I'efficacité in vitro, puis
in vivo (chez I'animal).

=»> 100 molécules sélectionnées
3. Toxicologie
Tests réalisés sur des cellules ou sur
I'animal afin d’éliminer les candidats
les plus toxiques et prévoir au mieux
les effets secondaires.
4.Pharmacocinétique
Etude du devenir du médicament dans
I'organisme (vitesses d'absorption, mé-
tabolisme, distribution, élimination).

Lorsque les résultats le permettent et
aprés examen complet par les auto-
rités administratives (et dépdt d'un
brevet), les expérimentations peuvent
débuter chez I'hnomme.

=» 10 candidats médicaments
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ETUDES CLINIQUES

Les tests effectués chez I'homme visent
a vérifier I'efficacité et la tolérance des
médicaments sélectionnés. Ces recher-
ches sont régies par un cadre réglemen-
taire' qui assure une protection rigou-
reuse des participants
Phase 1 : tolérance ou innocuité
Des quantités croissantes sont admi-
nistrées a des volontaires sains, sous
surveillance étroite, pour évaluer les
grandes lignes du profil de tolérance du
produit et de son activité pharmacolo-
gique.
Phase 2 : efficacité et dosage
Chez un petit nombre de patients hos-
pitalisés, on vérifie que le rapport béné-
fice/tolérance est favorable (au moins
équivalent aux traitements existants) et
n’'entraine pas des effets secondaires im-
portants. La dose optimale est établie.
Phase 3 : études pivot pour I'autori-
sation de mise sur le marché (AMM)
Dans les conditions proches des condi-
tions habituelles d'utilisation des traite-
ments, le rapport efficacité/tolérance est
vérifié sur un grand nombre de patients
(plusieurs centaines a plusieurs milliers).
Elles confirment les résultats des phases
précédentes et déterminent les condi-
tions d'utilisation du médicament en vue
du dépot d’AMM. Précautions d'emploi
et risques d'interactions avec d'autres
produits sont identifiés.

=> 1 médicament proposé

pour I'AMM

CIRCUIT ADMINISTRATIF

Les résultats des études prédliniques, clini-
ques et galéniques constituent le dossier
d’AMM déposé par les entreprises. Lauto-
risation de commercialisation est délivrée
par une autorité compétente nationale qui
évalue le produit selon des critéres scien-
tifiques de qualité, sécurité et efficacité.
Son rapport bénéficefrisque doit étre au
moins équivalent a celui des produits déja
commercialisés. Chagque pays possede sa
propre agence publique de régulation du
médicament. En France, c'est I'Afssaps
(Agence francaise de sécurité sanitaire des
produits de santé). Une centralisation exis-
te au niveau européen (EMEA) : si AMM
européenne est accordée, les pays peuvent
par une procédure simplifiée la transposer
dans le contexte national.

Pour fixer le prix et le taux de rem-
boursement, la Commission de trans-
parence évalue I'amélioration du service
médical rendu (ASMR) en 5 niveaux (1 :
innovation majeure; 5 : générique), qui
situe le médicament au sein de I'arsenal
thérapeutique existant et permet d'en dé-
terminer le taux de remboursement. Pour
les médicaments remboursables, le prix est
fixé par une convention entre le laboratoire
pharmaceutique et le Comité économique
des produits de santé, un organisme public.
Pour les médicaments non remboursables,
le prix est fixé par le fabricant.

PHARMACOVIGILANCE

Apres sa commercialisation, le médica-
ment reste sous surveillance (phase 4).
Le rapport bénéfice/risque est évalué en
permanence (mesure des effets indésira-
bles connus ou nouveaus, etc.). En cas de
risque pour la santé, un médicament peut
voir ses indications restreintes et méme
étre retiré du marché.

DISTRIBUTION (FRANCE)

Pour les pharmacies d'officine, la distri-
bution est réalisée par neuf grossistes-
répartiteurs qui ont I'obligation de réfé-
rencer les deux tiers des présentations
existantes (plus de 5200 spécialités
pharmaceutiques sous 10300 présen-
tations) et de livrer dans un délai maxi-
mum de 24 heures.

Pour les pharmacies a usage intérieur
(hopitaux, cliniques, maisons de santé,
etc.), la distribution est assurée directe-
ment par les laboratoires fabricants.

MEDICAMENTS GENERIQUES

Le brevet est déposé au moment ou la
molécule est identifiée pour passer en
phase d'études cliniques. Aprés vingt ans
de vie du médicament, son brevet expire
et une copie de I'original peut étre fa-
briquée et commercialisée par d’autres
laboratoires. Avant cela, des procédures
de licence obligatoire sont envisagea-
bles, mais difficiles a mettre en ceuvre,
ce qui limite I'accés aux traitements dans
les pays en développement. m J.L.

YEn France, la loi de santé publique du
9 aolt 2004 et le décret d'application du
26 avril 2006 régissent la recherche bio-
médicale. La déclaration d'Helsinki, élabo-
rée par I'Association médicale mondiale,
constitue une déclaration de principes
éthiques fournissant des recommandations
pour la recherche médicale sur I'Homme.

EN SAVOIR PLUS

» Les entreprises du médicament :
www.leem.org

» www.afssaps.fr
» Www.emea.europa.eu
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| USAGE DE DROGUES

La réduction des risques :
un sSUcces a pérenniser

De 40 % il y a vingt ans, les usagers de drogues ne représentent plus que
1% des nouvelles contaminations par le VIH. Depuis 1987, la politique de
réduction des risques a fait ses preuves. Entre matériel stérile d'injection
et traitements de substitution aux opiacés, elle met en avant respect de
la personne, accompagnement ou autosupport. Un succes indiscutable
menacé par les politiques sécuritaires.

3 MESSAGES CLES

m La RdR, intégrée dans une prise en
charge globale, a montré son efficacité
pour réduire la transmission du VIH et
des virus des hépatites.

m Elle doit étre adaptée a des besoins
en constante évolution et requiert une
volonté politique forte et la pleine col-
laboration des pouvoirs publics.

m Elle reste a mettre en ceuvre en milieu
carcéral en France.

N\

ses débuts, I'épidémie de
Al’infection par le VIH a été
caractérisée par une forte
prévalence chez les usagers de drogues
par voie intraveineuse (UDVI). La difficulté
a se procurer des seringues conduisait ces
personnes a s'échanger leur matériel, fa-

vorisant ainsi la diffusion du virus.
Le code de la santé publique tel que mo-
difié par la loi n°® 2004-806 du 9 aolt
2004 consacre le principe de la réduc-
tion des risques (RdR) afin de «prévenir
la transmission des infections, la morta-
lité par surdose par injection de drogue
intraveineuse et les dommages sociaux
et psychologiques liés a la toxicomanie
par des substances classées comme stu-
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péfiants». Dans cette optique, la RdR vise
au mieux a éviter l'injection et, quand
cela n'est pas possible, a permettre une
injection «slre» en mettant a disposition
un matériel stérile de bonne qualité. La
politique de RdR a marqué un coup d'ar-
rét de I'épidémie de sida au sein des usa-
gers de drogues.

Seringues stériles

et produits de substitution

Les deux dimensions les plus connues
de la RdR sont I'accés a des seringues
stériles et aux produits de substitution.
En France, il a fallu attendre 1987 pour
que les usagers de drogues puissent
avoir accés a du matériel stérile. Cet ac-
ces est aujourd’hui possible en pharma-
cie (mais il est payant), par les program-
mes d’'échanges mobiles ou non, ou
par des distributeurs automatiques de
Stéribox® (kit contenant deux seringues
stériles, deux tampons d’alcool, deux
flacons d'eau stérile, un préservatif,
deux stéricups et un mode d’emploi).
On estime a 120000 le nombre de per-
sonnes actuellement sous traitement
de substitution aux opiacés (TSO) en
France. Délivrés sous prescription mé-
dicale, ce sont des produits pharma-
ceutiques permettant I'accés aux soins,

en vue de réduire les dépendances aux
drogues illicites, pour améliorer la qua-
lité de vie. Les produits de substitution
habituellement proposés pour le traite-
ment de la dépendance a I'héroine et
aux autres opiacés sont le chlorhydrate
de méthadone et la buprénorphine a
haut dosage. L'accés a la substitution
permet a la personne d'éviter le recours
a l'injection.

Le besoin d'une offre globale

La RdR suppose aussi une offre globale
de services, la connaissance des usages
et des risques qu'ils impliquent. Sans
oublier le risque d'exposition sexuelle : les
usagers doivent également avoir accés a
I'information et au matériel de préven-
tion correspondant. La précarité peut
étre un obstacle a I'usage du matériel
de prévention et a I'entrée dans un
programme de substitution. L'acces
a un hébergement adapté est une
dimension importante d'une bonne
politique de RdR en toxicomanie.

Approches diverses selon les pays
En Europe, la politique de RdR a I'in-
tention des usagers de drogues a
d'abord été menée dans une démar-
che d’accompagnement. Face a un
groupe particulierement marginalisé
et discriminé, il semblait nécessaire de
proposer un service qui réponde a des
besoins immédiats afin de permettre
un accompagnement médico-social.
En France, I'acceptation, toute relative
a ses débuts, de la mise en ceuvre de
cette politique n'a été possible qu’en
soulignant I'intérét de santé publique
face a I'épidémie de sida.

Des pays comme la Suisse ont large-
ment formalisé leur politique des dro-
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gues en mettant en
avant le principe des
quatre piliers qui articulent
santé et lutte contre le trafic : pré-
vention (réduire la consommation, évi-
ter les dépendances); thérapie (traite-
ments de substitution); réduction des
risques (minimiser les effets négatifs
de l'usage); répression (lutte contre le
trafic de drogues). La ou elle est mise
en ceuvre, la politique de RdR a permis
une baisse considérable des overdoses
et la diminution de la délinquance liée
a l'usage de I'héroine.

Le réle primordial des usagers

Les usagers de drogues ont été les pre-
miers promoteurs de |'échange de se-
ringues. Et le succes des premiers pro-
grammes organisés par Médecins du
monde a été plus rapide que prévu du
fait méme de la mobilisation des usa-
gers. Les associations Asud et Act Up
ont tres largement contribué a inter-
peller les pouvoirs publics et les profes-
sionnels de la toxicomanie sur I'intérét
de I'autosupport et du travail avec les
pairs. Elles organisent chaque année les
Etats généraux des usagers de substan-
ces, licites et illicites (Egus).

Aujourd’hui, des associations relevant du
secteur médico-social jouent également
un rble important dans la politique de
RdR. Elles gerent des structures d'accueil
et d'accompagnement financés par I'As-
surance-maladie, les Centre d'accueil et
d'accompagnement a la réduction des
risques pour usagers de drogues (Caa-
rud) et les Centres spécialisés de soins
aux toxicomanes (CCST) en cours de
transformation en Centres de soins d'ac-
compagnement et de prévention en ad-
dictologie (Csapa) (lire p. 102).

VIH, sida : comment en parler?
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Des limites a surmonter

En France, la mise en ceuvre d’une po-
litique de RdR d’abord en réponse a
I'injection pour faire face a I'épidémie
de sida plutdét que dans une perspec-
tive globale d’accompagnement des
usagers a constitué quelques limites.
Certaines d'entre elles restent a sur-
monter : I'échange de la seule seringue
ne permet pas d'éviter la transmission
des hépatites; le petit matériel, com-
me les cuilleres ou les cotons, pouvant
lui aussi étre échangé. La prévalence
des hépatites reste donc importante
chez les usagers de drogues et il est
nécessaire de disposer de campagnes
d’informations adaptées aux publics
concernés.

La RdR doit en permanence étre ajus-
tée aux produits psychoactifs utilisés
et aux types de risques qu’ils impli-
quent. Linjection de médicaments
broyés nécessite par exemple des se-
ringues de plus grande taille que celles
usuellement distribuées; I'injection de
cocaine se fait de fagcon répétée dans
un temps court, ce qui rend plus aléa-
toire le respect des principes d'une in-
jection sdre.

Enfin, comme cela existe dans d'autres
pays, des stratégies complémentaires
peuvent étre envisagées : I'accompa-
gnement a ['éducation a l'injection;
des salles de consommation a moindre
risque; des programmes de substitu-
tion proposant I'héroine médicalisée.

La nécessaire volonté politique

Le succes des politiques de RdR sup-
pose aussi la bonne compréhension
par les forces de I'ordre de I'intérét
de santé publique de telles politiques.
Leur présence trop marquée a proximi-
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té des bus d'échange de seringues ou
des structures d'accueil peut dissuader
les usagers d'avoir recours aux services
proposés. Plus généralement, la légis-
lation encadrant 'usage des produits
stupéfiants ne permet pas de réduire
les contaminations autant qu’il serait
possible.

Une politique inexistante en prison
En dépit de son succes, la politique de
RdR n’est pas totalement achevée en
France. Contrairement a d'autres pays,
I'acces a du matériel stérile d'injection
en prison n'est pas assuré. Il devrait
pourtant I'étre, compte tenu du droit
de la santé (principe d'équivalence des
soins entre le milieu libre et le milieu
fermé inscrit dans la loi de santé publi-
que de 1994) et de I'organisation de la
santé en prison, qui repose sur des Uni-
tés de consultations et de soins ambu-
latoires (Ucsa) dépendant des CHU. m
M.D., V.N. et R.P.

EN SAVOIR PLUS

» Ressources documentaires :
www.asud.org et www.a-f-r.org

» Conseil national du sida : avis sur
I'expérimentation des PES dans
les établissements pénitentiaires,
2009. www.cns.sante.fr

» Sidaction : dossier sur les PES en
milieu carcéral. www.sidaction.org

» Bus méthadone :
www.gaia-paris.fr
Pour connaitre d’autres structures,

contactez notre service de presse :
+33(0)1 53 26 45 64.

TRANSMISSION SEXUELLE]

Vers des stratégies préventives
adaptées aux besoins

En France, 7000 personnes sont contaminées chaque année, quasi exclu-
sivement par voie sexuelle. Ce chiffre élevé oblige a repenser les politiques de
prévention. En plus du préservatif, I'utilisation de stratégies complémentaires
est discutée. L'idée commence a s'imposer que la maitrise de |'épidémie
demande ['utilisation de tous les outils disponibles.

3 MESSAGES CLES

m L'outil éprouvé qu'est le préservatif

(avec gel lubrifiant) reste le socle de la
prévention.

m On parle de plus en plus d'une pré-

vention «multistratégique», adaptée
aux besoins différents de chacun et
utilisant tous les outils disponibles,
dont ceux a I'efficacité partielle : TasP
(traitement en prévention), réduction
des risques sexuels et, pour les pays a
forte prévalence, la circoncision.

m De nombreuses recherches visent a

développer de nouveaux outils : gels
vaginaux ou rectaux contenant des
ARV, prophylaxie préexposition (Prep)
et bien sirr vaccin préventif.

lassiqguement, une politique

Cde prévention possede deux

dimensions : la modification

de I'environnement et la modification

des comportements individuels. Jusqu'a

tres récemment c'est essentiellement

sur cette derniére que se sont portés les
efforts de prévention du VIH.

Préservatif, gel et TPE

Au niveau individuel, la prévention cher-
che a modifier les comportements qui
exposent au risque de transmission et
a rendre accessibles les outils qui peu-

vent |'empécher. Ces derniers comptent
d'abord le préservatif, dont I'efficacité est
quasi totale. On peut I'associer a |'usage
du gel lubrifiant, qui permet d'éviter les
lésions des muqueuses et offre un plus
grand confort.

En cas d’exposition a un risque de trans-
mission, un traitement d’'urgence peut
étre délivré aux urgences (lire encadré).

Stratégies individuelles ou collectives
Lefficacité des stratégies préventives est
variable selon qu'elles sont appliquées
effectivement au niveau individuel ou
promues comme des stratégies collecti-
ves. Par exemple, la promotion de I'absti-
nence et de la fidélité, éventuellement ef-
ficaces au niveau individuel, n'ont montré
aucun résultat probant comme politiques
publiques de lutte contre le VIH.

De plus, [lefficacité théorique d'un
moyen de prévention et son efficacité en
pratique sont différentes, notamment se-
lon leur niveau de mise en ceuvre. Ainsi,
I'efficacité presque totale du préservatif
décroit trés rapidement quand il n’est
pas utilisé de facon systématique, ce qui
conduit certains a demander la proposi-
tion de stratégies complémentaires.

Multistratégies

et préventions partielles

En France, I'année 2009 a été marquée
par la publication de chiffres qui faisaient
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www.asud.org
http://a-f-r.org/plume/
http://www.cns.sante.fr/spip.php?article306
http://www.sidaction.org/ewb_pages/e/echange_seringues_journee_prison09.php
http://www.gaia-paris.fr/
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état d'un nombre important de contami-
nations au sein de certaines populations
(homosexuels masculins, personnes ori-
ginaires d'Afrique subsaharienne) et de
plusieurs rapports invitant a renouveler et
améliorer la politique publique de préven-
tion. Ces rapports s'inscrivent dans des
réflexions menées également au niveau
international.

Aujourd’hui, I'amélioration de la préven-
tion de la transmission sexuelle passe par
des politiques publiques associant I'utili-
sation de différentes stratégies adaptées
aux besoins de chacun. Il s'agit de pren-
dre en compte I'ensemble des outils exis-
tants afin de répondre a I'hétérogénéité
des risques et des publics (selon leur sta-
tut sérologique, notamment).

Les freins au recours aux outils de
prévention commencent a étre bien
connus. Le premier d'entre eux est le
rapport homme/femme, les femmes
ayant parfois du mal a imposer I'usage
du préservatif masculin a leur partenaire.
Le préservatif féminin, qui permet de se
dispenser de I'accord de I'hnomme, est
malheureusement plus colteux et insuf-
fisamment promu.

Techniques de réduction des risques
Par ailleurs, maintenir sur le long terme
I'usage systématique du préservatif peut
s'avérer difficile. C'est pourquoi certaines
associations gays font valoir I'adoption
de comportements sexuels différenciés,
techniques de réduction des risques
sexuels développées spontanément par
certaines personnes, éventuellement uti-
lisées en fonction du statut sérologique
des partenaires («séroadaptation»). Cela
implique la possibilité de dire son statut
sérologique («sérodicibilité») et donc de
lutter contre les discriminations que su-
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bissent les personnes
séropositives. Dans tous
les cas, I'amélioration des
stratégies préventives ciblant

les homosexuels masculins, popula-

tion la plus touchée, puisque, selon InVS,
elle représentait a elle seule 48% des
nouvelles contaminations en 2008, est
nécessaire.

Une place plus importante

pour le traitement?

Les données bien établies sur la réduc-
tion du risque de transmission pour les
personnes sous traitement, leur usage
pour la prévention de la transmission ma-
terno-foetale au cours de la grossesse ou
en traitement postexposition conduisent
a envisager une place nouvelle pour les
traitements dans la prévention.

Le TasP («Treatment as Prevention»)
concerne des personnes séropositives
et suivies. Il est mis en avant dans plu-

TPE : «traitement d'urgence »

Utilisé en cas d'accident d’'exposition
au VIH soit par le sang (AES), soit lors
d'un rapport sexuel (absence d'uti-
lisation, rupture ou glissement de
préservatif), le traitement postexposi-
tion (TPE) vise a réduire le risque de
contamination. Il faut se rendre aux
urgences sans attendre afin d’évaluer
le risque avec un médecin. Un appel
préalable a Sida Info Service permet
de vérifier I'adresse du service le plus
proche et de lever les doutes sur la
réalité du risque. Le TPE (combinaison
de trois ARV pendant quatre semai-
nes) doit étre débuté au plus t6t, si
possible dans les 4 heures et au plus
tard dans les 48 heures.

En savoir plus : Transversal n° 51
www.sidaction.org

sieurs rapports publiés en 2009 (Conseil
national du sida, rapport Lert-Pialoux) et
s'inscrit notamment dans les stratégies
de prévention «positive». Cette straté-
gie vise a prendre en compte la situation
et les besoins différents des personnes
vivant avec le VIH (sans partenaire sta-
bles, en couple sérodifférent, etc.) et de
réduire leur angoisse de transmettre le
virus (réassurance de ces personnes vis-
a-vis de leur sexualité).

Inversement, d'autres recherches sont en
cours pour évaluer I'intérét et la faisabilité
d'une prise d'ARV par des séronégatifs
(prophylaxies préexposition ou Prep), en
continu ou de facon intermittente (avant
et aprés |'exposition au risque), pour les
personnes tres exposées, mais aussi des
gels microbicides vaginaux ou rectaux de
2¢ génération contenant des ARV.

En revanche, les recherches sur le vaccin
ne permettent pas d'envisager son arri-
vée avant un horizon trés lointain.

Etendre le dépistage

Enfin, la prévention ne peut s'envisager
sans une extension et une amélioration
du dépistage, lequel doit étre plus sou-
vent proposé et présenté avec ses avan-
tages, comme le préconisent plusieurs
rapports de 2009 (lire p. 78). Ligno-
rance du statut sérologique augmente
en effet les risques de transmettre le
virus : de nombreuses études montrent
que lorsque les personnes connaissent
leur séropositivité, elles adaptent leurs
pratiques afin de réduire les risques de
transmission.

La primo-infection, notamment, courte
période suivant l'infection pendant la-
quelle la quantité de virus dans I'organis-
me est tres élevée, joue un rdle tres im-
portant dans la dynamique de |'épidémie.

Des stratégies alliant dépistage étendu et
traitement font I'objet de discussions,
dans le but d'associer le bénéfice indivi-
duel du dépistage et de la mise sous trai-
tement (quand elle est nécessaire) avec le
bénéfice collectif apporté par la diminu-
tion des risques de transmission.

Discriminations et droits de I'homme
Enfin, puisque la prévention vise aussi a
modifier I'environnement et a le rendre
plus favorable a la prévention, il ne faut
pas oublier que les discriminations, voire
la criminalisation (lire p. 80), dont souf-
frent certaines populations (personnes
vivant avec le VIH, homosexuels, trans-
sexuels, travailleurs du sexe, etc.) sont des
freins a la mise en ceuvre des politiques
de prévention. mM.D., V.N. et R.P.

EN SAVOIR PLUS
» Les risques de transmission :
www.sida-info-service.org

» Conseil national du sida :
avis sur l'intérét du traitement
comme outil novateur
de la lutte contre I'épidémie
d’infections a VIH, 2009
www.cns.sante.fr

» Haute autorité de santé :
rapport sur le dépistage de
I'infection par le VIH en France :
stratégies et dispositif
www.has-sante.fr

> Rapport Lert-Pialoux :

nouvelles méthodes
de prévention et réduction

des risques. www.vih.org

> Apercu des différents essais des
nouveaux outils de prévention

(AVAC) : www.avac.org

VIH, sida : comment en parler?
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|IDEPISTAGE

L'extension nécessaire du dépistage

Plusieurs rapports francais soulignent I'importance d’accroitre le recours
au dépistage, tant pour I'individu que pour la collectivité. Pour cela, les

outils sont multiples.

3 MESSAGES CLES

Le délai pour étre certain de I'absence
d'infection (séronégativité) apres une si-
tuation a risque est de six semaines avec
un test «combiné » antigéne-anticorps.

Le dépistage doit étre encouragé en met-
tant en avant ses avantages en termes
individuels et de santé publique.

m Des expérimentations sur les tests rapides

sont en cours afin d'évaluer leur intérét et
leur faisabilité.

épistage et diagnostic
D Le diagnostic biologique de

I'infection par le VIH est réa-
lisé en deux temps :
— Une analyse de dépistage (technique :
ELISA) vise a mettre en évidence la pré-
sence des anticorps anti-VIH-1 et anti-
VIH-2, voire une détection des anticorps
et de I'antigene p24 pour les tests ELISA
combinés (4¢ génération);
— Si elle est positive, on procede a une
analyse de confirmation (technique :
Western Blot), qui élimine des résultats
faussement positifs. Lidentification du
type de VIH (VIH-1 ou VIH-2) est égale-
ment réalisée.

Tests combinés

et délai de réalisation

La Haute autorité de santé (HAS) préco-
nise que les tests de dépistage réalisés
en laboratoire soient systématiquement
des tests dits «combinés», détectant les
anticorps et les antigénes p24. Cette re-
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commandation devrait étre entérinée au
niveau réglementaire courant 2010.

Les anticorps anti-VIH sont détectables
dans les trois a quatre semaines qui sui-
vent la contamination; I'antigéne p24
apparait plus précocément (générale-
ment au bout de dix jours).

En cas de test combiné, la HAS estime
a six semaines le délai au bout duquel
un résultat négatif signe |'absence
d’infection. Cas particulier : en cas de
traitement postexposition (TPE), le délai
de réalisation du test est de trois mois
apreés la fin du TPE.

Tests de dépistage rapides
Un test de dépistage rapide (TDR) est
un test unitaire, de réalisation simple et
congu pour donner un résultat visible a
I'ceil nu dans un délai court : moins de
30 minutes, souvent autour de 15, voire
une minute pour certains tests. Il peut
étre réalisé sur sang total, salive, plasma
ou sérum selon le type de TDR. Il permet
la détection des anticorps anti-VIH-1 et
anti-VIH-2. Seuls les tests disposant d'un
marquage CE et enregistrés auprés de
I'Afssaps sont autorisés en France : leur
fiabilité est bonne.

En revanche, début 2010, aucun test ra-
pide dit «combiné» suffisamment perfor-
mant n’est disponible. Un résultat
négatif par TDR n’est donc certain
que trois mois aprés I'exposition
supposée au risque.

© Jim Gathany

Expérimentations des TDR en France
La loi ne permet pas d'utiliser les TDR en
dehors d'expérimentations réalisées daris
le cadre de la recherche biomédicale. En
2010, des recherches visant a évaluer
leur acceptabilité, faisabilité et intérét
sont menées dans des services d'urgen-
ce d'lle-de-France et dans certains lieux
communautaires gays (Paris, Montpellier,
Bordeaus, Lille et Saint-Etienne) — Sidac-
tion en finance plusieurs. Premiers résul-
tats en 2010.

Chez les populations a forte incidence,
I'intérét d'un tel test est limité en raison
de I'absence de TDR combinés. Il peut
cependant encourager des personnes
éloignées du dispositif classique a avoir
recours au dépistage et étre I'occasion
de parler de prévention et de sexualité
(consultation de counselling).

Des réflexions sont en cours afin d'éva-
luer la pertinence et les modalités de la
commercialisation d'autotests. Ces tests
pour lesquels le prélevement, la lecture et
I'interprétation des résultats sont réalisés
par le sujet lui-méme. Ces réflexions ne
doivent pas omettre que de nombreux
tests, non évalués et parfois défectueux,
sont déja achetables sur Internet.

Le retard au dépistage

En France, on estime qu'environ un
tiers des personnes séropositives igno-
rent leur statut. Selon I'InVS, malgré un
nombre de dépistages trés élevé (5 mil-
lions de tests en 2008, soit 80 tests pour
1000 habitants), la moitié des personnes
découvrent leur séropositivité lorsque le
déficit immunitaire est déja important
(moins de 350 CD4). Au niveau indivi-
duel, le retard au dépistage entraine un
délai dans la prise en charge qui peut
fortement réduire I'efficacité des soins et

le pronostic vital. Au niveau collectif, les
nouvelles stratégies proposées de lutte
contre I'épidémie associent le dépistage
et la mise sous traitement, et insistent
sur la nécessité d'un dépistage le plus
précoce possible, afin de réduire les ris-
ques de transmission au niveau collectif.

Inciter au dépistage

Sur la base de ces résultats, plusieurs rap-
ports concluent a la nécessité d'améliorer
et d'étendre le dispositif francais de dé-
pistage. Notamment par une proposition
de dépistage élargie a la population gé-
nérale et un dépistage répété des homo-
sexuels masculins, en raison de |'incidence
du VIH au sein de cette population. Iy a
donc urgence a insister sur les avantages
du dépistage, parmi lesquels la possibilité
d'étre traité par des médicaments nette-
ment moins lourds que par le passé. Et
ne pas décourager les personnes prenant
des risques a recourir a des dépistages ré-
pétés : inciter a se faire dépister nest pas
inciter a prendre des risques. B R.P.

EN SAVOIR PLUS

» Conseil national du sida :
avis sur l'intérét du traitement
comme outil novateur
de la lutte contre I'épidémie
d’'infections a VIH, 2009
Www.cns.sante.fr

Haute autorité de santé :

rapport sur le dépistage de
I'infection par le VIH en France :
stratégies et dispositif

Rapport Lert-Pialoux :

nouvelles méthodes de prévention
réduction des risques.
www.vih.org

VIH, sida : comment en parler?


http://www.cns.sante.fr/spip.php?article294
http://www.has-sante.fr/portail/jcms/c_866949/depistage-de-linfection-par-le-vih-en-france-strategies-et-dispositif-de-depistage
http://www.vih.org/20091127/nouvelles-methodes-prevention-et-reduction-risques-9124

|7CRIMINALISATION DU VIH

Epidémie de lois répressives
La tendance a la criminalisation de la transmission du VIH, voire de la sim-

ple exposition a un risque supposé, touche de plus en plus de pays. Mais
cette «réponse» législative ou judiciaire souléve des questionnements et

appelle un traitement nuancé.

3 MESSAGES CLES

m La criminalisation de la transmission
ou de I'exposition au VIH est contre-
productive pour lutter contre |'épidémie.

m Le traitement médiatique ne doit pas étre
sensationnaliste mais demeurer nuancé.

m Les approches fondées sur le respect des
droits humains sont des solutions plus
adaptées.

epuis quelques années, une
Dvague de proces liés a la
transmission du VIH déferle
dans le monde. Selon une étude menée
en Europe par le GNP+ et le Terrence Hig-
gins Trust, dans au moins trente-six pays la
transmission du VIH constitue un motif de
condamnation. La Suisse, I'Autriche et la
Suéde arrivent en téte avec au moins une
trentaine de condamnations.
Peuvent entrainer une condamnation :
la simple exposition a un risque de trans-
mission réel ou supposé (méme sans
contamination), un rapport non protégé
aprés I'annonce du statut ou encore la
transmission du VIH par une personne
qui ignorait sa séropositivité. Au Texas
(Etats-Unis), en mai 2008, un homme sé-
ropositif a méme été condamné a trente-
cing ans de prison pour avoir craché
sur un agent des forces de I'ordre. Enfin,
certains pays ont adopté une législation
spécifique au VIH et autres IST.

H Sidaction

Aucune loi spécifique en France,

mais des condamnations

En 2006, un tribunal correctionnel de
Strasbourg a condamné un homme au
motif qu'il avait «sciemment contaminé»
ses partenaires (confirmé par la cour
d'appel de Colmar et la Cour de cassa-
tion). La jurisprudence sanctionnant son
«comportement particulierement ma-
lintentionné». Une étape est franchie
fin 2007 : la cour d'assise du Loiret a
condamné une femme séropositive a cing
ans de prison avec sursis pour avoir trans-
mis le VIH a son ex-mari, en |'absence de
volonté malveillante. En septembre 2009,
la cour d'appel d'Aix-en-Provence a ren-
forcé la sanction infligée en juin 2008 par
le tribunal correctionnel de Marseille en
condamnant un homme a trois ans fer-
mes (au lieu des deux ans initiaux) pour
avoir transmis le VIH a sa compagne. Des
exemples qui montrent que la France se
dirige vers une banalisation de la pénali-
sation de la transmission du VIH.

En I'absence de loi spécifique, les magis-
trats se réferent a I'article 222-15 du code
pénal, qui punit «/‘administration de subs-
tances nuisibles ayant porté atteinte al'in-
tégrité physique ou psychique d’autrui»,
estimant réunis ses deux éléments consti-
tutifs : le matériel (la transmission du VIH)
et l'intentionnel (la connaissance de sa
séropositivité et du risque de contamina-
tion). En revanche, dés 1998, ils ont écar-
té la qualification d'«empoisonnement»
(art. 221-5 du code pénal).

«Le VIH est un virus, pas un crime»
Pour ceux qui luttent contre le sida, il est évi-
demment légitime de prendre en compte
la détresse des victimes d'individus dont
la malveillance est avérée. Dans le méme
temps, leur souhait est que la stigmatisation
et la discrimination a I'égard des personnes
séropositives ne soient pas aggravées en
en faisant des «criminelles en puissance».
Pour le journaliste anglais Edwin Bernard, la
criminalisation est une réponse populiste,
alors méme que, selon lui, il est scientifique-
ment impossible de prouver qu'une per-
sonne en a contaminé une autre. «Le VIH
est un virus, pas un crime. Il s'agit la d'un
fait aussi élémentaire que primordial. Les
législateurs et les procureurs ont trop sou-
vent tendance a I'oublier», plaide Edwin
Cameron, juge de la Cour supréme d'appel
sud-africaine (lire p. 49).

Contre-productive

Nombre d’experts estiment en outre que
cette pénalisation risque de «mettre en
péril la santé publique», «en ayant un
impact négatif sur I'acceptation du test
VIH et I'accés aux services de prévention,
de traitement et de soins», comme I'ex-
plique I'Onusida. Avec des conséquences
regrettables : la connaissance du statut
sérologique entraine de fait un change-
ment des comportements, tandis que

Charge virale indétectable

Dans un arrét du 23 février 2009 , la
cour d'appel de Genéve a considéré
gu’en cas de charge virale indétectable
[avec un traitement ARV adéquat et
I'absence d'autre infection], le risque de
transmission du VIH n'était pas avéré et
gu’en conséquence une condamnation
ne pouvait étre retenue. criminalhiv-

transmission.blogspot.com/

le traitement ré-
duit les risques de
transmission.  Enfin,
la criminalisation remet
en cause la notion de responsabi-
lité partagée (ou double responsabi-
lité), selon laquelle, dans une relation
sexuelle librement consentie, chacun
décide en toute responsabilité de se pro-
téger ou non, puis assume cette décision
solidairement.

© Istock

Traitement nuancé

Pour toutes ces raisons, il importe que le
traitement de ces proces par les médias
ne tombe pas dans le sensationnalisme,
mais demeure nuancé, afin de ne pas
«exacerber la stigmatisation et la discri-
mination, et mettre en danger les straté-
gies de prévention du VIH actuellement
en place», rappelle 'Onusida. B S. A.

EN SAVOIR PLUS

» Dix raisons de s’opposer d la
criminalisation de I'exposition
au VIH ou de sa transmission :

WWW.SOros.org

» Rapport Verdict sur un virus :
www.ippf.org

» Onusida, page criminalisation :
WWW.Unaids.org

» Blog d'Edwin J. Bernard :

criminalhivtransmission.blogspot.
com/

» Kits ressources pénalisation :

www.sida-info-service.org/spip.
php?article2318

www.vih.org/thematique/penali-
sation-transmission-vih-etat-lieux

VIH, sida : comment en parler? H
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Qui fait quoi contre le sida?

La politique de lutte contre le sida repose sur trois grands groupes
d’acteurs : les administrateurs de la Santé, les soignants et les chercheurs,
et les associations de personnes vivants avec le VIH et de lutte contre le
sida. Chacun contribuant a une prise en charge globale.

L'administration

A son sommet, le ministére de la
Santé (composé de plusieurs direc-
tions) s'appuie sur des agences sa-
nitaires et des services déconcentrés
dans les départements et les régions.
En son sein, la Direction générale de
la santé (DGS) définit les programmes
nationaux. Pour déterminer les priori-
tés, les services de I'Etat se référent a
I'Institut de veille sanitaire (InVS), qui
fournit les données annuelles de sur-
veillance de l'infection a VIH.

La Direction de I|'hospitalisation et
de I'organisation des soins (Dhos) a
la charge d'assurer la cohérence de
la prise en charge médicale. Elle est
relayée par les Agences régionales
dhospitalisation (ARH). Ces program-
mes reposent également sur des stra-
tégies (de dépistage, par exemple) et
des médicaments dont la qualité et la
pertinence sont validées par la Haute
autorité de santé (HAS) ou I'Agence
francaise de sécurité sanitaire des
produits de santé (Afssaps).

La mise en ceuvre des politiques de
prévention, |'organisation des cam-
pagnes nationales et le financement
des associations repose sur I'Institut
national de prévention et d’éducation
a la santé (INPES). Son financement et
celui des dépenses de santé est assuré
par les Caisses d'Assurance-maladie.
Pour opérer la déclinaison au niveau
régional et départemental, les Direc-
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tions régionales et départementales
de I'action sanitaire et sociale (Drass
et Ddass) gerent les financements pu-
blics des associations. En juillet 2010,
avec la création des Agences régiona-
les de santé, ces différentes structu-
res (Drass, Ddass, ARH, Urcam) seront
rassemblées en une seule agence.

Soignants et chercheurs

La lutte contre |'épidémie d'infection
a VIH repose en premier lieu sur le dé-
pistage des personnes, leur prise en
charge médicale, mais aussi psycho-
logique et sociale. Les médecins et
les soignants qui travaillent dans les
services de maladies infectieuses hos-
pitaliers ou dans les centres de dépis-
tage (CDAG ou Ciddist) sont donc des
acteurs de premier plan.

La prise en charge médicale vise a
éviter le stade sida par un suivi bio-
logique régulier et la mise sous traite-
ment. Une prise en charge psycholo-
gigue peut étre nécessaire et, compte
tenu des caractéristiques sociales de
certaines personnes, un accompa-
gnement social et administratif, no-
tamment pour I'ouverture des droits
sociaux, est bien souvent indispen-
sable (prise en charge globale). A la
demande du ministére de la Santé, les
recommandations de prise en charge
sont actualisées tous les deux ans par
un groupe d’experts (actuellement di-
rigé par le P" Yeni).

La connaissance du VIH et I'arsenal
thérapeutique se sont considéra-
blement élargis grace au travail des
chercheurs. Il s'agit aussi bien de re-
cherche fondamentale (sur le virus,
le systéme immunitaire, etc.) que de
recherche appliquée (essais de nou-
velles stratégies thérapeutiques, plus
performantes ou moins lourdes) ou
encore de sciences sociales (qualité
de vie, caractéristiques sociales, etc.).
La recherche sur le sida est pilotée par
I’Agence nationale de recherches sur
le sida et les hépatites virales (ANRS)
et conduite notamment par I'Inserm,
le CNRS ou I'IRD.

Consultatif, capable d'autosaisine, le
Conseil national du sida (CNS), com-
posé de représentants de la société
civile, émet des recommandations
destinées aux pouvoirs publics.

Associations de personnes vivant
avec le VIH et de lutte contre le sida
Trés diversifiées, les associations s'ins-
crivent a tous les niveaux de la lutte
contre le sida, de |'élaboration des
politiques publiques a I'action de ter-
rain. Au plus pres des personnes, elles
assurent des actions de prévention et
d’accompagnement social en direc-
tion des groupes les plus exposés, et
offrent aux malades le soutien que les
services hospitaliers ne peuvent pas
toujours assurer. De taille trés varia-
ble, certaines fonctionnent principa-
lement avec des bénévoles, d'autres
peuvent compter plusieurs dizaines
de salariés.

Des associations telles que Sidaction
ou des coordinations comme le TRT-5
ont une double vocation : de terrain
et national. Elles portent aupres des
administrations (santé, pénitentiaire,
éducation nationale, affaires sociales
et travail, etc.) les préoccupations des
associations de terrain. Il existe des
dispositifs associatifs d'hébergement
ou de prévention (ACT, Caarud, etc.)
bénéficiant de financements de I'As-
surance-maladie.

Espaces d’échanges

Ces trois grands groupes échangent
constamment au sein d’'espaces dé-
diés : Coordinations régionales de
lutte contre le VIH (Corevih), Socié-
té francaise de lutte contre le sida
(SFLS), groupes de travail de la DGS,
divers comités de pilotages de pro-
grammes nationaux ou d’enquétes
d’'évaluation, nombreuses journées
d’information. Ces acteurs — aux
cultures trés différentes — y font va-
loir leurs intéréts respectifs et défi-
nissent collectivement des réponses
a apporter a I'épidémie. B M.D.

EN SAVOIR PLUS

» Plan national de lutte contre
le sida 2010-2013 : www.sante-

jeunesse-sports.gouv.fr/

Mise en ligne courant 2010.

» Contacts et adresse
des structures : lire p. 90.
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Sidaction : lutter sur tous les fronts

Dés sa création en 1994, |'association Sidaction fonde son organisation
sur un principe essentiel : réunir la recherche et le milieu associatif. Le
conseild’administration rassemble chercheurs, médecins et représentants
des associations de personnes touchées par le VIH. Grace a sa vision
globale et transversale de I'épidémie, Sidaction est un acteur unique et
central de la lutte contre le sida.

Notre vocation :

agir dans tous les domaines de la lutte contre le sida
Sidaction agit sur tous les fronts en soutenant des associations et des équi-
pes de recherche, et en menant des actions dans les domaines jugés priori-
taires par le conseil d’administration. La moitié des ressources nettes issues
de la générosité du public est affectée a la recherche, I'autre moitié est utili-

sée pour développer les programmes de prévention et d'aide aux malades. &dm

ENSEMBLE CONTRE LE SIDA

Sidaction est reconnue d'utilité publique par décret ministériel.

Les priorités d’'actions de Sidaction

m Apporter un soutien global a la recherche

Sidaction est, en France, la seule association de lutte contre le sida qui soutient la re-
cherche sur le VIH. Son but : stimuler la capacité d'innovation des chercheurs et leur
donner la liberté d’ouvrir de nouvelles voies dans tous les domaines de la recherche :
virologie, immunologie, traitements, vaccins préventif et thérapeutique. ..

m Développer la prévention de proximité

Pour faire face a la recrudescence des contaminations en France, Sidaction renforce
son action dans la prévention, en privilégiant les actions de terrain menées en direc-
tion des populations les plus fragiles face au sida (les femmes, les jeunes, les personnes
isolées ou précarisées) dans les quartiers, les entreprises, les lycées...

m En France, aider les malades les plus démunis
L'action de I'association couvre tous les besoins des personnes séropositives et mala-
des : hébergement, suivi social, soutien psychologique, accompagnement médical...

m Dans les pays du Sud, lutter pour le développement

d’une prise en charge globale des malades

L'engagement de Sidaction aupres des pays en développement se traduit par un sou-
tien financier et un accompagnement technique, sur le long terme, d'associations lo-
cales et indépendantes, pour mettre en place des projets de soins, d'aide aux malades
et de prévention. Depuis I'arrivée des médicaments génériques, elle oriente une partie
de son action vers le financement de traitements antirétroviraux et la formation des
soignants a la prescription des multithérapies.

Sidaction
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Les valeurs

m Efficacité
La proximité avec le terrain, le partage des compétences grace a |'échange d’ex-
périences, le renforcement de I'expertise, sont des exigences permanentes.

m Priorité aux malades

Les actions doivent pouvoir bénéficier a tous les malades, sans distinction aucune.
La défense de leurs droits fait partie intégrante de la lutte contre le sida. Sidaction
mene des actions de lobbying lorsque ces droits ne sont pas respectés.

m Fidélité

Le conseil d"administration de Sidaction accueille, dans un équilibre et une diver-
sité qui sont le reflet de la multiplicité de ses terrains d'action, des militants de la
premiére heure, garants de son histoire et de son engagement.

m Indépendance
Son indépendance politique et financiere, garantie par les centaines de milliers de
donateurs, permet a Sidaction d'étre libre de ses orientations et de ses décisions.

m Ethique

L'éthique est au coeur de la démarche de Sidaction : respect des personnes, des
droits humains, des regles morales de la recherche, absence de discrimination,
sont autant de valeurs que Sidaction veut défendre dans toutes ses actions.

m Transparence

Devoir moral vis-a-vis des malades, des chercheurs et des donateurs, la transparence
est garantie par la publication annuelle du rapport d'activité et du rapport financier
de I"association, mis a la disposition de tous. Les structures soutenues par Sidaction
ont 'obligation de justifier I'emploi des sommes allouées, en nous adressant an-
nuellement leurs comptes ainsi qu'un bilan détaillé de I'état de leurs programmes.
Chague année, Sidaction mandate également un cabinet d'audit indépendant, pour
contrdler sur place en moyenne vingt associations et structures de recherche.
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L'utilisation des fonds

L'organisation de Sidaction est fondée
sur I'expertise et la rigueur. Pour allouer
ses fonds aux programmes, I'association
s'est dotée de trois comités d'experts :

m le comité scientifique et médical
composé de chercheurs fondamentalis-
tes et cliniciens;

m le comité associatif composé d'ac-
teurs associatifs de la prévention, de
I'hébergement et de I'action sociale;

m le comité international formé par
des spécialistes de la prise en charge
des malades dans les pays en dévelop-
pement et de représentants d'associa-
tions étrangeres.

Rapport Igas (2008)

Le 15 octobre 2008, I'Inspection généra-
le des affaires sociales (Igas) a publié son
rapport relatif au contréle des modalités
de collecte de Sidaction, de la qualité de
sa gestion, de l'information financiere
transmise aux tutelles et aux donateurs
ainsi que de la bonne utilisation des
fonds. L'lgas souligne la modération des
frais de collecte de Sidaction, la constan-
te progression des sommes consacrées a
ses missions sociales depuis 2004 et en-
fin I'accés facile au compte d'emploi des
ressources de |'association.

Les structures soutenues ont I'obli-
gation de justifier I'emploi des som-
mes allouées en nous adressant an-
nuellement leurs comptes ainsi qu’un
bilan détaillé de I'état de leur program-
me. Ces rapports sont contrélés par les
équipes de Sidaction qui analysent la
bonne utilisation des fonds.

Sidaction est un «impulseur» : pour
intervenir au profit de populations ex-
clues ou répondre a l'urgence de be-
soins non couverts, Sidaction peut créer
ses propres programmes, sans les gérer
dans la durée. Elle remet le projet a une
association existante ou participe a la
création d’une association pour le pren-
dre en charge.

Rapport Cour des comptes (2009)

La Cour des comptes a effectué en 2008
un controle des comptes d'emploi des
ressources collectées aupres du public au
cours des exercices 2001 a 2007, sous
I'angle du suivi de ses précédentes recom-
mandations. Le rapport publié le 17 juin
2009 souligne la transparence de Sidac-
tion. Il précise que ['utilisation des fonds
dédiés rend Sidaction exemplaire pour le
traitement comptable de ces fonds. La
Cour souligne également I'indépendance
des comités d'experts et la bonne qualité
des dispositifs de contréle mis en place.

ﬁ Sidaction

Des rendez-vous tout au long de I'année

Diner de la mode (fin janvier)

En partenariat avec la Fédération fran-
caise de la haute couture et du prét-a-
porter, Sidaction organise le Diner de la
mode contre le sida, rendez-vous des plus
grands noms de la couture a la cléture
des défilés printemps-été. En 2010, la 8¢
édition a battu un record avec 721000
euros collectés.

Sidaction multimédia (fin mars)

Depuis 2004, le Sidaction est un rendez-
vous annuel, le dernier week-end du
mois de mars ou 14 partenaires médias
se relayent pour diffuser des messages de
sensibilisation et d'appel aux dons, avec
des animations a travers toute la France.

Les Chefs solidaires (juin)

Depuis 2009, les restaurateurs se mobi-
lisent en reversant 10% de leur recette
d'une journée en juin.

15 000 000

10 000 000

5000 000

Animations du 1¢ décembre

A I'occasion de la journée mondiale de
lutte contre le sida, particuliers, associa-
tions sportives, culturelles ou de lutte
contre le sida se mobilisent partout en
France pour sensibiliser a la cause et
collecter de I'argent via des défis spor-
tifs, vente du ruban rouge, chaines de
solidarité. ..

Et toute I'année...

— marketing direct (mailing, lettre de do-
nateurs, télémarketing);

— Internet : www.sidaction.org a le dou-
ble objectif dinformer et de collecter;

— newsletters et e-mailings.

Depuis 1994, ces fonds collectés sont
distribués selon les regles établies par les
statuts de I'association.

Subreonicns cux prognemmes ca echeecha
. Subveniicns oux aclions inhesnolicnoks:
- Subveniions o octions assaciathes

1 1
B 1925 1990 1997 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008
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© Sidaction

Les dates clés de Sidaction

1994 Le 7 avril, les grandes

chaines francaises offrent un pro-
gramme unique autour du slogan
«Une seule chaine, celle de la vie».
Le Sidaction est né. L'impact est consi-

dérable : 23 millions de téléspecta-
teurs, 45 millions d’euros collectés,
1,4 million de donateurs. Des person-
nes vivant avec le VIH témoignent.
Personnalités du monde du spectacle,
journalistes, chercheurs et militants
associatifs se mobilisent. L'association
Ensemble contre le sida est créée. Les
fonds sont gérés par la Fondation de
France et la Fondation pour la recher-
che médicale.

1996 Pour le 2¢

Sidaction, le publicn’est
malheureusement  pas
au rendez-vous. Moins
de 10 millions d'euros
sont collectés, la décision
est prise de diversifier les
outils de collecte.

1 998 L'association est reconnue
d’utilité publique. Pascal Obispo offre
la chanson Sa Raison d’étre.

Sidaction

© Sidaction

1999 Sidaction reprend la ges-
tion des fonds spécifiques et lance
I'appel d'offres « Amélioration de la qua-
lité de vie des malades ».

200 1 Publica-

tion du premier nu-
méro de Transversal,

transv@rsal

.

magazine d'informa-
tion sur la lutte contre
le sida.

Création du service
international, chargé
spécifiquement d'apporter un soutien
technique et financier a des structures
luttant contre le sida dans des pays en
développement.

2003 Premier diner de la mode,

a l'initiative de Pierre Bergé. Création du
Prix scientifique jeune chercheur.

© Sidaction

2004 Premiére convention natio-
nale. Principe d’un Sidaction annuel.

a=

© Sidaction

© Sidaction

2005 Alors que le sida

est déclaré «grande cause
nationale», Sidaction lance | iz
I'opération de prévention S
jeune Pour la vie et met © f
en place le projet Grandir,
pour favoriser les soins et I'accompagne-
ment des enfants vivant avec le VIH.

© Sidaction

2006 Inauguration de I’Artére,
lieu de mémoire et d'information sur le
sida, au Parc de la Villette, Paris 19¢.

© Sidaction

2007 Ensemble contre le sida

devient Sidaction.

2008 Le prix Nobel de méde-

cine est remis a Francoise Barré-
Sinoussi, pour la découverte du VIH.

Le rapport de I'lgas souligne la bonne
gestion de Sidaction.

2009 Lancement des «Chefs soli-
daires». La Cour des comptes souligne la
transparence de Sidaction. Université des
jeunes chercheurs.

2010

Campagne
«Aidez-nous
a vaincre

le sida».

© Leo Burnett

Comment devenir
bénévole?

Des bénévoles enre-
gistrent les promesses
de dons pendant le
Sidaction multimédia,
et participent a des
actions toute I'année.
Pour s’inscrire :
www.sidaction.org/benevole ou
+33(0)1 53 26 49 68.

© Sidaction

Comment faire un don?

Pendant le Sidaction multimédia

— appeler le 110;

— par CB sur wwww.sidaction.org;

— envoyer DON par SMS au 33000
(colt classique — validé en 2 SMS);

— télécharger I'application Iphone.
Toute I'année

— par chéque bancaire, par courrier a
Sidaction, 228 rue du Faubourg-Saint-
Martin 75010 Paris;

— par CB sur wwww.sidaction.org.

EN SAVOIR PLUS

» Les rapports annuels et la bro-
chure 15 ans de Sidaction sont
disponibles sur

www.sidaction.org
ou sur simple demande.

Ligne directe donateurs :
0820400406 (prix d'un appel

local depuis un poste fixe)
ou donateurs@sidaction.org

Pour toute autre question
concernant Sidaction :
Christine Tabuenca, directrice
collecte et communication :
+33 (0)1 53 26 49 90

ou visitez www.sidaction.org
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Petite sélection de contacts

Lignes d’information

Sida Info Service 0 800 840 800
7j/7, 24h/24 (appel anonyme et confidentiel, gra-
tuit depuis un poste fixe)

Sida Info Droit 0 810 636 636

lundi et vendredi : 14h-18h; mardi, mercredi et
jeudi : 16h-20h (appel anonyme et confidentiel,
prix d'un appel local depuis un poste fixe)

Associations francaises

associations sida a vocation

nationale et/ou internationale

Actions Traitements

Créée en 1991, cette association de personnes
vivant avec le VIH informe sur les questions
thérapeutiques (traitements, effets indésirables,
observance, etc.).

190 bd de Charonne — 75020 Paris

+33 (0)1 43 67 66 00

+ 33 (0)1 43 67 00 00 (écoute info traitements,
du lundi au vendredi, 15h-18h)
www.actions-traitements.orqg

Act Up-Paris

Association activiste, issue de la communauté
homosexuelle, qui, depuis 1989, utilise |'action
publique pour médiatiser les questions soulevées
par le VIH. Cofondatrice de Sidaction.

BP 287 — 75525 Paris Cedex 11
+33 (0)1 49294475
actup@actupparis.org — www.actupparis.orqg

Aides

Créée en 1984 et cofondatrice de Sidaction, Aides
est une des plus importantes associations frangai-
ses de lutte contre le sida.

Tour Essor — 14 rue Scandicci

93508 Pantin Cedex

0805 160 011 (gratuit depuis un fixe)
aides@aides.org — www.aides.org

Sidaction

Arcat

Créée en 1985 et cofondatrice de Sidaction, Arcat
participe a I'amélioration des conditions de vie

et a la diffusion de I'information sur le VIH.

94-102 rue de Buzenval — 75020 Paris
+33 (0)1 44 93 29 29
secretariat@arcat-sante.org

www.arcat-sida.org

Association francaise pour la réduction
des risques liés a I'usage de drogues (AFR)
Depuis 1998, I'’AFR rassemble les personnes se
reconnaissant dans la RdR et travaille aupres des
pouvoirs publics afin de valoriser cette politique.

Tour Essor — 14 rue Scandicci
93508 Pantin Cedex
+33 (0)1 41 83 46 87

a-f-r.org/plume

Autosupport des usagers de drogues (Asud)
Créée en 1992, son but est de favoriser toute
action pour promouvoir et soutenir la RdR parmi
les usagers et ex-usagers de drogues.

204-206 rue de Belleville — 75020 Paris
+33 (0)1 43 15 00 66
asud@club-internet.fr — www.asud.org

Centres régionaux d’information

et de prévention du sida (Crips)

Réseau national pour I'information et la docu-
mentation sur le VIH/sida, les hépatites, les usages
de drogues et les conduites a risque des jeunes.

Crips-lle-de-France

Tour Montparnasse — 33 avenue du Maine
BP 53 — 75755 Paris Cedex 15

+33(0)1 56 80 33 33

info@lecrips.net — www.lecrips.net

Dessine-moi un mouton

Depuis 1990, soutient les familles touchées par le
VIH dans un cadre différent de celui de I'hopital.
12 rue d’Enghien - 75010 Paris

+33(0)1 40 28 01 01
contact@dessinemoiunmouton.org
www.dessinemoiunmouton.org

Elus locaux contre le sida (ELCS)

Créée en 1995, son but est de rappeler aux élus
locaux qu’ils ont le devoir de se mobiliser et d'étre
des militants de I'action contre le sida.

84 rue Quincampoix — 75003 Paris
+33(0)1 42 72 36 46
info@elcs.fr — www.elcs.fr

Fédération SOS Hépatites

Fondée en 1996, fédere I'action d'associations
pour la prévention, I'information, la solidarité,
la défense des personnes concernées et

la promotion de la recherche.

190 bd de Charonne — 75020 Paris

+33 (0)1 43 67 26 40
secretariat@soshepatites.org
www.soshepatites.org

Société francaise de lutte contre le sida
(SFLS)

Comptant 800 représentants des différentes
catégories professionnelles de santé, son objet est
I'amélioration de la prise en charge pluridiscipli-
naire des personnes vivant avec le VIH.

Hopital du Tondu — place Amélie-Raba-Léon
33076 Bordeaux Cedex

+33 (0)5 56 79 56 06

cisih@chu-bordeaux.fr — www.sfls.aei.fr

Sida Info Service (SIS)

Créée en 1990, sa mission est d'écouter, d'infor-
mer, d’orienter et de soutenir. SIS a mis en place
des lignes de téléphonie sanitaire et sociale.

190 bd de Charonne — 75020 Paris
+ 33 (0)1 44 93 16 16 (standard siége Paris)
www.sida-info-service.org

Sidaction
Sidaction agit sur tous les fronts de la lutte contre
le sida (lire p. 84).

228 rue du Faubourg Saint-Martin
75010 Paris
+33 (0)1 53 26 45 55

www.sidaction.org — sidaction@sidaction.org

Solidarité enfants sida (Sol en Si)

Créée en 1990, soutient et accompagne parents
et enfants touchés par le VIH.

24 rue du Lieutenant-Lebrun

93000 Bobigny

+33(0)1 4831 13 50

sol-en-si@wanadoo.fr — www.solensi.org

The Warning
Association communautaire gay travaillant notam-
ment sur les stratégies alternatives de prévention.

4 rue Jules Dumien — 75020 Paris
+33(0)6 63 09 50 50
contact@thewarning.info — www.thewarning.info

Groupe interassociatif traitements

et recherche thérapeutique (TRT-5)

Collectif de huit associations créé en 1992. Dé-
fend les droits des personnes vivant avec le VIH et
favorise une information précise et actualisée sur
la recherche et les traitements.

Tour Essor — 14 rue Scandicci
93508 Pantin Cedex
+33(0)1 418346 11

www. trt-5.0org

associations nationales non

spécifiques dotées de programmes sida

Médecins du monde (MDM)
Prévention, accés au dépistage et aux soins
aupres des populations vulnérables.

62 rue Marcadet — 75018 Paris

+33(0)1 4492 15 15
www.medecinsdumonde.org

Mouvement francais pour le planning
familial (MFPF)

Lieu de parole sur la sexualité et les relations
amoureuses. Pour les droits des femmes a la mai-
trise de la fécondité, contre la violence sexiste.

4 square Saint-Irénée — 75011 Paris
+33(0)1 4807 29 10
www.planning-familial.org

Observatoire international des prisons (OIP)
Organisation indépendante pour le respect des
droits fondamentaux et des libertés individuelles
des personnes incarcérées.

7 bis rue Riquet — 75019 Paris
+33 (0)1 44 52 87 90
contact@oip.org — Www.oip.orqg
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Recherche et institutions

France — organismes de recherche

Agence nationale de recherches sur le sida
et les hépatites virales (ANRS)

Agence de moyens initiant et coordonnant

une grande partie des recherches biomédicales
ou en sciences sociales, en France ou en
collaboration avec d'autres pays.

101 rue de Tolbiac — 75013 Paris
+33 (0)1 53 94 60 00

www.anrs.jr

Assistance publique — Hopitaux de Paris
Plus importance structure de soins frangaise,
elle méne aussi de nombreuses recherches.

3 avenue Victoria - 75004 Paris
+33(0)1 40 27 30 00

www.aphp.fr

Centre national de la recherche scientifique
(CNRS)

Organisme public qui méne des recherches

dans I'ensemble des domaines scientifiques,
technologiques et sociétaux.

3 rue Michel-Ange — 75794 Paris Cedex 16
+33 (0)1 44 96 40 00
webcnrs@cnrs-dir.fr — www.cnrs.fr

Ecole des hautes études en sciences sociales
(EHESS)

Organisme public de formation et de recherche en
sciences humaines et sociales.

54 bd Raspail — 75006 Paris

+33 (0)1 49 54 25 25

www.ehess.fr

Institut national de la santé

et de la recherche médicale (Inserm)
Organisme public dédié a la santé humaine (coor-
dination stratégique, scientifique et opérationnelle
de la recherche biomédicale en France).

101 rue de Tolbiac — 75013 Paris

+33 (0)1 44 23 60 00

www.inserm.fr

E Sidaction

Institut Pasteur

Fondation privée a but non lucratif qui contribue
a la prévention et au traitement des maladies, en
priorité infectieuses (recherche, enseignement et
actions de santé publique).

25-28 rue du Docteur-Roux — 75015 Paris
+33 (0)1 45 68 80 00

www.pasteur. [r

Institut de recherche pour le développement
(IRD)

Organisme original et unique dans le paysage
européen ayant pour vocation de mener des
recherches au Sud.

44 bd de Dunkerque — 13002 Marseille
+33 (0)4 91 99 92 00

www.ird.fr

France - institutions publiques

Agence francaise de sécurité sanitaire

des produits de santé (Afssaps)

Assure la sécurité sanitaire des médicaments, des
produits biologiques et des dispositifs médicaux.

143-147 bd Anatole-France
93285 Saint-Denis Cedex
+33 (0)1 55 87 30 00

www. GZSSGQS. Jr

Conseil national du sida (CNS)

Organe consultatif indépendant se pronongant
sur toutes les questions posées a la société par
I'épidémie de VIH/sida.

39-43 quai André-Citroén

75902 Paris Cedex 15

+33 (0)1 40 56 68 50
cns-conseil@sante.gouv.fr — www.cns.sante.fr

Haute autorité de santé (HAS)

Organisme public indépendant d'expertise scien-
tifique, consultatif, qui formule des recommanda-
tions et rend des avis pour un systéme de santé
solidaire et la qualité des soins.

2 avenue du Stade-de-France
93218 Saint-Denis-La-Plaine Cedex
+33 (0)1 55 93 70 00

www.has-sante.fr

Institut national de prévention

et d'éducation pour la santé (INPES)
Etablissement public chargé de mettre en ceuvre
les politiques de prévention dans le cadre

des orientations fixées par le gouvernement.

42 bd de la Libération

93203 Saint-Denis Cedex

+33(0)1 49 33 22 22
inpes@inpes.sante.fr — www.inpes.sante.fr

Institut de veille sanitaire (InVS)
Etablissement public qui réunit les missions

de surveillance, de vigilance et d'alerte dans tous
les domaines de la santé publique.

12 rue du Val-d'Osne
94415 Saint-Maurice Cedex
+33 (0)1 41 79 67 00

www.invs.sante.fr

Ministére de la Santé

14 avenue Duquesne — 75007 Paris
+33 (0)1 40 45 90 00
www.sante-sports.gouv.fr

Ministére de I'Enseignement supérieur
et de la Recherche

1 rue Descartes

75231 Paris Cedex 05

+33(0)1 55 55 90 90
www.enseignementsup-recherche.gouv.fr

Agence européenne du médicament (EMEA)
Organisation européenne en charge de la coordina-
tion de I'évaluation, la supervision et la pharmaco-
vigilance des produits pharmaceutiques, pour

les Etats membres de I'Union européenne.

7 Westferry Circus — Canary Wharf
London E14 4HB

Royaume-Uni

+44 (0)20 7418 8400
www.emea.europad.eu

International

International — institutions publiques

Ensemble pour une solidarité thérapeutique
hospitaliere en réseau (Esther)

Groupement d'intérét public sous tutelle des
ministeres des Affaires étrangéres et de la Santé,
mettant en place et développant des partenariats
originaux entre hopitaux de pays en dévelop-
pement et hopitaux frangais pour une prise en
charge médicale de qualité pour tous.

62 bd Garibaldi — 75015 Paris
+33 (0)1 53 17 52 02

www.esther. fr

Fonds mondial de lutte contre le sida,

la tuberculose et le paludisme

Institution financiere internationale qui investit
I'argent des pays donateurs dans des programmes
de prévention, de traitements et de soins a grande
échelle dans les pays a ressources limitées ou

a revenus intermédiaires.

8 Chemin de Blandonnet

CH-1214 Vernier — Genéve — Suisse
+41 58 791 1700
info@theglobalfund.org
www.theglobalfund.org

Organisation mondiale de la santé (OMS)
Dans le domaine de la santé, cest I'autorité
directrice et coordinatrice des travaux ayant

un caractére international au sein du systéme
des Nations unies. Elle dispose d'un département
en charge de la lutte contre le sida.

20 avenue Appia — CH-1211 Genéve 27
Suisse

+41 2279121 11

hiv-aids@who.int - www.who.int/hiv

Onusida

Programme commun qui réunit les efforts et les
ressources d'une dizaine d'agences des Nations
unies afin de mieux répondre au défi du sida.

20 avenue Appia — CH-1211 Geneve 27
Suisse
+41 22 791 3666

www.unaids.org — unaids@unaids.org
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Unitaid

Programme créé pour contribuer a faciliter I'accés
des populations des pays en développement aux
traitements contre le VIH/sida, le paludisme et la
tuberculose en réduisant le prix des médicaments.
Recoit la grande majorité de la «taxe sur les billets
d"avion».

20 avenue Appia — CH-1211 Geneve 27
Suisse

+41 22 791 55 03

unitaid@who.int — www.unitaid.eu

International — fondations et réseaux

American Foundation on Aids Research
(AmfAR)

Longtemps présidée par Elizabeth Taylor,

cette fondation collecte des fonds destinés a

la recherche scientifique et médicale, et a des
programmes de lutte contre le sida mis en
place par des acteurs locaux. C'est I'homologue
américain de Sidaction.

13th Floor — 120 Wall Street
New York — NY 10005-3908
Etats-Unis

+212 806-1600
www.amfar.org

European Aids Treatment Group (EATG)
Regroupement d'activistes de 31 pays européens,
concernés par les traitements et la recherche.

13 place Raymond-Blyckaerts
B-1050 Ixelles

Belgique

+32 2 626 96 40
office@eatg.org — www.eatg.org

Fondation Clinton
Intervient dans le domaine de la mise a disposition,
a moindre co(t, des médicaments contre le VIH.

55 West 125th Street

New York — NY 10027
Etats-Unis
www.clintonfoundation.org

H Sidaction

Fondation Bill et Melinda Gates

Organisation caritative pour la santé et

le développement technologique dans les pays a
ressources limitées. Elle intervient fortement dans
la lutte contre le sida a travers le monde.

PO Box 23350 — Seattle

WA 98102 - Etats-Unis

+206 709-3100

info@gatesfoundation.org

Global Network of People living with HIV (GNIP+)
Le réseau mondial des personnes vivant avec

le VIH a pour objectif de défendre leur qualité de
vie et leurs droits. Basé a Amsterdam, il possede
des antennes sur chaque continent.

PO Box 11726 — 1001 GS Amsterdam
Pays-Bas

+31 204234114

infognp@gnpplus.net — www.gnpplus.net

HIV/AIDS Alliance

Organisation de solidarité internationale qui
travaille a réduire la propagation et I'impact
de I'épidémie auprés des populations les plus
affectées par le VIH. Agit dans les pays en
développement, le plus souvent en partenariat
avec des structures locales.

1st and 2nd Floor — Preece House
91-101 Davigdor Road

Hove — BN3 1RE

Royaume-Uni

+44 (0)1273 718900
mail@aidsalliance.org
www.aidsalliance.org

International AIDS Society (IAS)

La plus importante association indépendante
de professionnels de la lutte contre le sida.
Elle organise les plus grandes conférences
mondiales sur le sida.

71 avenue Louis-Casai — CH-1216 Cointrin —
Genéve

Suisse

+41 22 7100 815

www.iasociety.org

Réseau Africain des formations sur le VIH
et le sida

Réunit I'ensemble des cours et formations,
dipldmantes ou non, dans le champ du VIH, qui
concourent au renforcement des capacités

des différents acteurs, pour I'accés universel.

International — associations partenaires

de Sidaction

Ces associations partenaires de Sidaction dans

les pays en développement font partie des 75
structures soutenues dans 33 pays. Toutes offrent
une prise en charge globale des personnes vivant
avec le VIH et comptent parmi les associations les
plus importantes dans leur pays.

Association de lutte contre le sida (ALCS)

rue Salim-Cherkaoui — Quartier des hopitaux
Casablanca — Maroc
+212 22223113

www.alcsmaroc.ma

Association Kénédougou Solidarité

avenue Mamadou-Konaté
BP 365 Sikasso — Mali
+223 2162 14 33

kenesol@kenesol.org — www.kenesol.org

Arcad Sida

BP E2561 — Bamako — Mali
+223 20237259

cesac@arcadsida.org — www.arcadsida.org

Association nationale de soutien
aux séropositifs et sidéens (ANSS)

centre Turiho - Kigobe nord
BP4152 Bujumbura — Burundi
+257 22 2159 77

WWW.anss.bi

Association African Solidarité (ASS)

01 BP 2831 — Ouagadougou 01
Burkina Faso
+226 50 31 01 47

aas@fasonet.bf — www.aasbf.org

Centre Solidarité Action Sociale de Bouaké

01 BP 3812 Bouaké 01 — Cote d’lvoire
+225 31 63 79 91 (accueil)

ong_csas@yahoo.fr — www.ongcsas.fr.gd

Espoir Vie Togo

BP 14543 — Lomé - Togo
+228 251 46 56 (siege)
espoirvietogo@laposte.tg

Nava Kiran Plus

GPO 8975 EPC 4114 - Kathmandu
Népal

+977 1 2151500

contact@nkp.org.np — www.nkp.org.np

Responsabilité Espoir Vie Solidarité (REVS+)

01 BP 382 - Bobo Dioulasso 01
Burkina Faso
+226 2097 05 17

revs@fasonet.bf — www.revs.bf

Society for Women and Aids in Africa
Cameroun (SWAACQ)

BP 7315 Bassa — Douala Bassa — Cameroun
+237 3342 32 46

Women Fighting Aids in Kenya (WOFAK)

PO Box 35168 — Nairobi — Kenya
+254 20 272 54 55
wofak@wofak.org — www.wofak.or.ke

CONTACTEZ NOTRE SERVICE DE PRESSE

Sidaction finance ou travaille en partenariat avec de nombreuses structures de recherche,
de prévention, de soins et d'aide aux malades. Ces structures sont situées dans toute
la France métropolitaine et d'outre-mer, et dans de nombreux pays d’Afrique, d’Asie et
d’Europe orientale. Plus d'informations sur wwuwv.sidaction.org.

Notre service de presse peut vous aider si vous souhaitez réaliser un reportage ou une
interview. Contact : +33 (0)1 53 26 45 64 ou f.gionti@sidaction.org
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Petite sélection bibliographique

Quelques ressources pour suivre 'actualité, connaitre les documents de
référence, aller plus loin sur les enjeux actuels et (re)découvrir quelques-uns
des témoignages les plus importants de trente ans de lutte contre le sida.

Avis et rapports
(disponibles en ligne)

® Rapport sur la situation
mondiale du sida, Onusida.

Fondé sur les meilleures données éma-
nant des pays, ce document annuel
fournit une vue d'ensemble ainsi que
des observations concernant |'épidé-
mie et la riposte internationale.
www.unaids.org

m Rapport 2008 sur la prise en
charge médicale des patients infec-
tées par le VIH. Recommandations
du groupe d'experts sous la direction
du P Patrick Yeni. Version actualisée a
paraitre a |'été 2010.
www.sante-sports.gouv.fr

m Avis suivi de recommandations sur
I'intérét du traitement comme outil
novateur de la lutte contre I'épidé-
mie d’infections a VIH, Conseil natio-
nal du sida, avril 2009.

WwWWw.cns.sante

m Nouvelles méthodes de préven-
tion et réduction des risques, rapport
Lert-Pialoux, nov. 2009.

www.vih.org

m Rapport suivi de recommanda-
tions sur I'évolution du dispositif de
dépistage de l'infection par le VIH
en France, Conseil national du sida,
nov. 2006.

www.cns.sante.fr
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m Rapport sur le dépistage de I'in-
fection par le VIH en France, volet
1 : «Modalités de réalisation des tests
de dépistage», 2008; volet 2 : «Straté-
gies et dispositif de dépistage», 2009,
Haute autorité de santé.
www.has-sante.fr

Déclarations

m Principes de Denver. Déclaration
fondatrice de la Coalition des person-
nes atteintes du sida, 1985.
fr.wikisource.org

m Objectifs du Millénaire pour le dé-
veloppement, Nations unies, 2000.
www.un.org/french/millenniumgoals/

m Déclaration d’engagement sur le
VIH/sida, Nations unies, 2001.
www.unaids.org

m Déclaration politique sur le VIH/
sida, Nations unies, 2006.
www.unaids.org

m Déclaration d’Helsinki. Principes
éthiques applicables aux recherches
médicales sur des sujets humains, 1964.
Révision en 2008.
wwww.espace-ethique.org

Ouvrages spécialisés

B Sida : une maladie chronique pas-
sée au crible : enquéte nationale sur
le quotidien des personnes infec-
tées, Patrick Peretti-Watel, Bruno Spire et le
groupe ANRS-Vespa, Presses de I'EHESP, 2008.
Les résultats de I'enquéte Vespa, pre-
miére grande enquéte francaise sur les
conditions de vie des personnes vivant
avec le VIH (2003), montrent que si I'in-
fection a VIH se chronicise, elle reste
une maladie pas «comme les autres»
(Enquéte Vespa 2 prévue en 2010.)

m Vivre avec le VIH. Enquéte de lon-
gue durée auprés des personnes in-
fectées, Janine Pierret, PUF, 2006.

Fruit de dix ans d’entretiens et de travail
sociologique (1990-2000), cet ouvrage
apporte un éclairage sur le sens que les
personnes atteintes par le VIH donnent a
une vie normale.

m Vivre avec le VIH, Maks Banens et Rom-
mel Mendeés-Leite, Calmann-Lévy, 2006.
Recueillis lors d'une recherche d'anthro-
sociologique, ces cinquante témoignages
de personnes vivant avec le VIH en France
font ressortir huit axes : contamination,
gestion du secret, corps et image de soi,
vie sexuelle et amoureuse, gestion de la
vie médicalisée, confrontation aux pro-
blémes sociaux, engagements dans la
lutte contre le sida et rapport au temps.

m Collection «Information = Pou-
voir» : 1. Sida, un glossaire; 2. Gui-
de des bases pour comprendre; 3.
Guide des droits sociaux, Act Up-Paris,
2009-2010.

Récits et témoignages

B La vie est une maladie sexuelle-
ment transmissible constamment
mortelle, Willy Rozenbaum, Stock, 1999.
Réédition en Livre de Poche.

Des étapes de la découverte de I'infec-
tion et de ses traitements a I'analyse
de leurs possibles évolutions, révélant
obsessions et contradictions de notre
société et de ses politiques de santé, le
P" Rozenbaum s'interroge sur notre in-
capacité a parler de plaisir et de risque
dans les discours de prévention. Au-de-
la du témoignage éclairant sur cet «age
héroique», ces réflexions frappent par
leur actualité.

m La Consultation du soir, Michel Ka-
zatchkine, Presses de la Renaissance, 2003. Ré-
édition Folio Gallimard, 2005.

A travers son itinéraire ponctué d'en-
gagements, de batailles quotidiennes
et d'échanges avec ses patients, le
PrKazatchkine, aujourd’hui directeur
du Fonds mondial, nous fait découvrir
comment et pourquoi il a créé a Pa-
ris la premiére consultation du soir, et
analyse les changements suscités dans
la relation patients/soignants, patients/
hopital et malades/société.

m Nos années sida : vingt-cinq ans
de guerres intimes, Eric Favereau, La Dé-
couverte, 2006.

Journaliste & Libération, Eric Favereau
retrace I'histoire et les étapes de I'infec-
tion et de la lutte contre le VIH en Fran-
ce a travers une dizaine d'entretiens ou
de dialogues avec des acteurs clés de
cette lutte.
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http://www.unaids.org/
http://www.sante-sports.gouv.fr/rapport-du-groupe-d-experts-2008-sur-la-prise-en-charge-medicale-des-patients-infectees-par-le-vih-sous-la-direction-du-pr-patrick-yeni.html
www.cns.sante.fr/spip.php?article294
http://www.vih.org/20091127/nouvelles-methodes-prevention-et-reduction-risques-9124
http://www.cns.sante.fr/spip.php?article294
http://www.has-sante.fr/portail/jcms/c_866949/depistage-de-linfection-par-le-vih-en-france-strategies-et-dispositif-de-depistage
http://fr.wikisource.org/wiki/D%C3%A9claration_fondatrice_de_la_Coalition_des_personnes_atteintes_du_sida,_ou_Principes_de_Denver_%281985%29
www.un.org/french/millenniumgoals/
http://data.unaids.org/publications/irc-pub03/aidsdeclaration_fr.pdf
http://data.unaids.org/pub/Report/2006/20060615_HLM_PoliticalDeclaration_ARES60262_fr.pdf
http://www.espace-ethique.org/doc2008/Helsinki_nouvelle_version_2008.pdf
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m A I'ami qui ne m’a pas sauvé la
vie, Hervé Guibert, Folio Gallimard, 1993,
Le Protocole compassionnel, Folio
Gallimard, 1993, LHomme au chapeau
rouge, Folio Gallimard, 1994, Cytoméga-
lovirus. Journal d’hospitalisation,
Points Seuil 2004.

Un témoignage trés fort des premiéres
années de I'épidémie et des débuts des
antirétroviraux, quelques années avant
I'arrivée des multithérapies. Hervé Guibert
est mort du sida en décembre 1991.

Essais

m Le Principe de prévention. Le culte
de la santé et ses dérives, Patrick Peretti-
Watel et Jean-Paul Moatti, coll. «La république
des idées», Seuil, 2009.

Les auteurs mettent en question les re-
commandations qui nous demandent
quotidiennement de traquer le risque
partout ou il existe, nous exhortant a
un idéal de sécurité totale. Estimant que
le culte de la santé disqualifie ceux qui
transgressent les conseils des experts et
nous enserre dans de nouveaux carcans
moraux, ils proposent de réinventer la
prévention. Un éclairage intéressant.

m La Maladie et ses métaphore; le
sida et ses métaphores, Susan Sontag,
Christian Bourgois, 1989. Réédition «Titres», 2009.
Cet essai souligne a quel point le sida a
réactivé le spectre de I'épidémie dont le
monde moderne se croyait débarrassé
et, dénongant ce catastrophisme («peste
de notre temps», «chdtiment infligé par
Dieu aux groupes déviants»), propose une
réflexion sur la propension de 'homme a
s'emparer d'une maladie afin d'y greffer
les métaphores les moins innocentes.
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Et aussi...

m Le fil, Christophe Bourdin, La diffé-
rence, 1994.

m Angels in America, Toni Kushner,
1994, L' Avant-Scéne Théatre, 2007.

m [‘accompagnement, René de Ceccaty,
Gallimard, 1994.

m Cargo vie, Pascal de Duve, Lattes,
1992.

W Scéne de chasse en Baviere,

Martin Speer, L' Arche, 1997.

m 'hétel Styx, Yves Navarre,
Flammarion, 1989 ; Ce sont amis que
vent emporte, Albin Michel, 1992.

m Le pays lointain, Jean-Luc Lagarce, Les
Solitaires intempestifs, 1995.

m La ville parjure ou le réveil des Erinyes,
Héléne Cixous, Théatre du soleil, 1994.
®m Mon sida, Jean-Paul Aron, Bourgois,
1988 (épuisé).

m Les nuits fauves, Cyril Collard,
Flammarion, 1989.

B [‘accompagnement, René de Ceccaty,
Gallimard, 1994.

B L’Amour dans le sang, Charlotte
Valandrey, Le Cherche midi, 2005.

Vidéos

W Sa raison d’étre, réal. Renaud
Bertrand, Merlin Production, France,
2008, 200 min.

m L'’Amour dans le sang, réal. Vincent
Monnet, Gie Sphe-Tf1, France, 2008,
90 min.

B VIHSAGES (doc.), réal. Dominique
Thiéry, Karé Production-Sidaction,
France, 2009, 77 min.

m DRH & HIV, Les Coulisses d’un secret
(doc.), réal. Antoine Tracou, Les Alchi-
mistes-Sidaction, France, 2008, 2009.

Sites d’actualité
www.vih.org (portail
d’informations, débats et échanges)

www.sida-info-service.org
(ressources et actualité)

www.seronet.info (informations et
débats pour les séropositifs)

www.thewarning.info (réflexions
sur la prévention gay et actus)

www.aidsmap.com (National Aids
Manual, en anglais)

www.kff.org/hivaids (Kaiser Family
Foundation, en anglais)

www.thebody.com (en anglais)

www.globalhealth.org/hiv_aids
(en anglais)

Autres sites ressources
www.lecrips.net (médiatheque,
ressources pour la prévention)
www.inpes.fr (campagnes et
ressources pour la prévention)
www.anrs.fr (essais cliniques en
cours et projets de recherche)
www.pasteur.fr (dossier
thématique, point sur les
recherches)

www.cns.sante.fr (rapports et avis
du Conseil national du sida)
www.sante-sports.gouv.fr (dossiers,
plan national 2010-2013 a paraitre)
www.unaids.org (certains
documents sont en francais)
www.who.int/hiv (certains
documents sont en francais)
www.iasociety.org (en anglais)

Epidémiologie
(bases de données)

International : apps.who.int/
globalatlas/default.asp

Europe : www.ecdc.europa.eu;
www.eurohiv.org

France : www.invs.sante.fr/
surveillance/vih-sida

Magazine
Transversal
Tous les deux mois,
ce magazine d'in-
? formation sur le sida
aborde I'actualité de
la lutte de maniére
trés large. A travers
témoignages, repor-
tages, interviews et enquétes, il permet
de suivre les avancées de la recherche,
les combats des associations, de s'infor-
mer sur le virus et I'épidémie et de com-
prendre les enjeux sociaux et politiques.
Transversal est publié par Sidaction.
www.sidaction.org/transversal
transversal@sidaction.org

EN SAVOIR PLUS

fransv.

» Médiatheque du réseau
des Crips (base de données
en ligne, sélections biblio,
documents, 5000 affiches
internationales) :

mediatheque.lecrips.net

Pour une recherche plus
approfondie, contacter la
documentation

du Crips-lle-de-France

(du lundi au vendredi, de 13 h
a19h), +33(0)1 56 8033 10
ou documentation@lecrips.net
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Les termes pour comprendre

m Accés universel

aux traitements, aux soins, a I'accompa-
gnement et aux programmes de préven-
tion, dans le respect des droits humains :
c’est un des buts principaux de tous ceux
qui luttent contre le sida. Le 6° des huit
objectifs du Millénaire pour le dévelop-
pement (adoptés lors du sommet du Mil-
lénaire, du 6 au 8 septembre 2000, au
Siége des Nations unies), identifiait trois
cibles : «d’ici a 2015, avoir enrayé la pro-
pagation du VIH/sida et avoir commencé
a inverser la tendance actuelle»; «d’ici
a 2010, assurer a tous ceux qui en ont
besoin I'acces aux traitements contre le
VIH/sida»; «d’ici a 2015, avoir maitrisé
le paludisme et d’autres maladies graves
et commencer a inverser la tendance ac-
tuelle». Laccés universel aux traitements
visé pour 2010 ne sera pas atteint : fin
2008, seul 42 % des personnes ayant un
besoin vital de traitement y avaient acces.
En 2003, I'OMS a lancé I objectif intermé-
diaire du «3 by 5» (3 millions de person-
nes sous traitement en 2005), finalement
atteint fin 2007. En suivant la feuille de
route, I'objectif actuel serait de stopper,
voire inverser la courbe de I'épidémie
d’ici a 2015. Le désengagement des
pays a hauts revenus, s'additionnant au
contexte de crise financiere, met en péril
la poursuite de cet objectif et les immen-
ses progres réalisés.

Appartements de coordina-
tion thérapeutique (ACT)

lls accueillent des personnes en situation
de précarité touchées par une patholo-
gie chronique invalidante (sida, hépa-
tite, cancer, sclérose en plaques, etc.). lls
proposent un hébergement a titre tem-
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poraire a des personnes qui nécessitent
des soins et un suivi médical. Ce dispo-
sitif permet d’assurer la coordination des
soins, |'observance des traitements et
d’offrir un accompagnement psychologi-
que et une aide a l'insertion. Par la loi du
2 janvier 2002, rénovant |'action sociale
et médico-sociale, les ACT sont devenus
des établissements médico-sociaux dont
le fonctionnement est régi par des textes
réglementaires. La majorité d'entre eux
est gérée par des associations de lutte
contre le VIH.

Adhésion

(au projet thérapeutique)
Au-dela de la stricte observance (voir ce
terme) des prises, on parle d'adhésion
au projet thérapeutique, ensemble des
conditions (conditions et qualité de vie,
qualité de la relation avec le médecin, in-
formation, niveau des effets indésirables,
etc.) qui permettent aux patients de le
comprendre, de I'accepter et d'y adhérer.

Agences régionales de santé
(ARS)

Instituées par la loi HPST, elles rassemble-
ront a partir de juillet 2010 les différen-
tes structures existantes (Drass, Ddass,
ARH, Urcam) en une seule agence. Leurs
promoteurs affichent comme objectifs
le renforcement de la prévention et un
meilleur contrdle des dépenses. Les ARS
définiront pour chaque région un projet
régional de santé. Un plan stratégique
fera I'objet d'un schéma régional décliné
en programmes. Aux cOtés de |'Agence,
la Conférence régionale de la santé et de
I'autonomie (CRSA) sera consultée sur ces

orientations; des commissions de coordi-
nation des politiques de santé appuieront
le directeur de I'’ARS. Au niveau infraré-
gional, des territoires de santé seront
délimités et des conférences de territoire
seront constituées.

Allocation adulte handicapée
(AAH)

Elle est versée par la Caisse d'allocations
familiales, sous conditions de ressources,
aux personnes reconnues handicapées
par la Maison départementale des per-
sonnes handicapées (MDPH), ancienne
Cotorep. Cette allocation est soumise a
des régles complexes de cumul qui peu-
vent diminuer son montant maximum
fixé a 681,63 € au 1¢ septembre 2009.

Autorisation de mise sur le
marché d’un médicament
(AMM)

Délivrée a un laboratoire pharmaceutique
par I'Afssaps pour le territoire francais et
par I'EMEA au niveau européen. Elle est
établie apres évaluation du médicament
(qualité, tolérance et efficacité) et selon
des indications définies suite a des essais
cliniques spécifiques (lire p. 70).

Anticorps

Protéine du systéme immunitaire produi-
te par les lymphocytes B. Un anticorps
reconnait de facon spécifique un antige-
ne donné pour le neutraliser et participer
a sa dégradation. Il est produit en forte
quantité lorsque I'antigene est détecté
par le systéme immunitaire. La présence
d'anticorps anti-VIH dans le sang signifie
une infection par le VIH. On dit que la
personne est séropositive (voir sérocon-
version).

Antigéne

Substance d'origine biologique (protéine
bactérienne, virale, etc.) ou synthétique,
reconnue par le systeme immunitaire com-
me étranger a I'organisme et qui provoque
une réponse immunitaire spécifique.

Antigéne p24

Protéine constituante du VIH. Le taux
d’antigénes p24 dans le sang est utilisé
comme marqueur direct de la multiplica-
tion du virus dans les cellules infectées.
L'antigene p24, révélé par un test spéci-
fique, permet un dépistage précoce de
I'infection, mais sa présence dans le sang
n'est que transitoire (détectable vers le
12°-14¢ jour aprés la contamination et
jusqu’au 24¢ jour environ, avant sa réap-
parition dans les phases tardives de I'in-
fection). Les tests de dépistages combi-
nés (ELISA de 4¢ génération) permettent
sa détection.

m ARV (antirétroviral)
Médicament indiqué pour traiter I'infec-
tion a VIH, en inhibant, par exemple, sa
transcriptase inverse ou sa protéase. Les
ARV réduisent la réplication du virus, li-
mitant la destruction du systeme immuni-
taire (lire p. 64). En général, un seul ARV
ne suffit pas et il faut les associer en mul-
tithérapies (on parle parfois de HAART
(Highly Active Antiretroviral Therapy)
pour «traitement antirétroviral haute-
ment actif» ou de cART (combined ART),
qui ont pour objectif de rendre indétecta-
ble la charge virale (quantité de virus par
ml de sang). L'obtention et le maintien de
cette CV indétectable et d'un taux CD4
dans le sang suffisamment élevé sont des
indicateurs d'efficacité de ce traitement.
Il existe plusieurs classes thérapeutiques
(voir ce terme) d’ARV.
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Autorisation temporaire d’uti-
lisation (ATU)

Procédure dérogatoire, délivrée par I'Afs-
saps, autorisant ['utilisation en dehors
d’un essai clinique d'un médicament qui
n'a pas encore d’AMM et qui vise a trai-
ter ou prévenir une maladie grave ou rare
sans traitement approprié. LATU nomi-
native est délivrée pour un seul patient
donné sous la responsabilité du médecin
prescripteur; I'’ATU de cohorte pour un
groupe de patients, traités et surveillés
selon un protocole d'utilisation thérapeu-
tique et de recueil d'informations.

Autosupport

Issu des interactions de la lutte contre le
sida, la mobilisation des usagers de dro-
gues et la réduction des risques liés a |'usa-
ge de drogues, |'autosupport est un mode
de regroupement qui comprend |'entraide
par les pairs et |'élaboration d'une parole
collective. Le Réseau d'autosupport des
usagers de drogues, constitué en France
en 1992, s'est mobilisé pour faire entendre
la voix des usagers en tant que citoyens
et pour briser I'équation usagers de dro-
gues = délinquants ou malades. Ce Réseau
comprend des associations ayant organisé
un mode d’entraide et de soutien durable,
a Nimes, Marseille et Orléans, ainsi que la
revue Asud Journal.

Autotest

Kit de dépistage du VIH utilisé hors pres-
cription médicale, permettant au sujet
lui-méme de réaliser un test de dépistage
par prélevement d'une goutte de sang au
bout du doigt ou d’un peu de salive et de
lire les résultats. Non autorisés en France,
les autotests disponibles sur Internet ont
des performances trés variables. Comme
pour les autres tests rapides, leur utilisa-
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tion doit respecter le délai de «sérocon-
version» de trois mois, qui correspond a la
période entre |'instant de la contamination
supposée et la détectabilité des anticorps;
Le cas échéant, il y a risque de résultat né-
gatif chez une personne infectée.

Barriére génétique voir résistance.

Booster

Médicament utilisé pour améliorer I effi-
cacité d'autres médicaments en retardant
leur élimination par le foie afin d'aug-
menter leur concentration sanguine, ce
qui permet de diminuer les dosages et
d’espacer le nombre de prises. En prati-
que, les ARV de la classe des antiprotéa-
ses (@ I'exception du nelfinavir) doivent
étre boostées. Début 2010, un seul boos-
ter est disponible, mais d'autres sont en
cours de développement (lire p. 64).

Caarud et Csapa

Etablissements médico-sociauxaccueillant
des usagers de drogues.

Les Caarud (Centre d'accueil et d’accom-
pagnement a la réduction des risques des
usagers de drogues) recoivent des usagers
de substances psychoactives, précarisés,
non encore engagés dans une démarche
de soins. Ils proposent notamment un ac-
ceés a I'hygiene (douche, lave-linge, etc.)
et ménent des actions de prévention et
de réduction des risques sous forme d'in-
formations collectives et de conseils per-
sonnalisés, et en mettant a disposition du
matériel de prévention.

Les Csapa (Centres de soins, d'accompa-
gnement et de prévention en addictolo-
gie) résultent du regroupement (lancé en
2007 et en cours de réalisation) des cen-
tres spécialisés dans la prise en charge des
personnes en difficulté avec I'alcool et les

drogues (CCAA et CSST). Les personnes
qui sont dans une relation de dépendan-
ce a I'égard des drogues, de l'alcool, des
médicaments ou d'une pratique (jeux,
sexualité, troubles alimentaires, etc.) ont
vocation a étre recues dans les Csapa,
qui accueillent également I'entourage (fa-
mille, conjoints, amis). Ces structures pro-
posent notamment un accompagnement
au sevrage par le biais de traitements
médicamenteux, dont les traitements de
substitution aux opiacés.

Candidat vaccin

Outil développé en laboratoire dont I'effi-
cacité et la sécurité sont a évaluer par des
essais cliniques chez I'homme. L objectif
est d’obtenir une réaction du systeme im-
munitaire lors de I'injection du vaccin, qui
soit gardée en mémoire et soit efficace en
cas d'exposition a I'agent infectieux. Dans
le cas de l'infection par le VIH, certains
sont des candidats de vaccin préventif
(destiné a empécher la contamination
en cas d'exposition) ou thérapeutique
(destiné a ralentir la progression de I'in-
fection et a empécher I'entrée en phase
sida). Aprés des résultats modestes mais
encourageants d'un essai de phase Il (an-
noncés en septembre 2009, actuellement
en analyse approfondie), il existe début
2010 plusieurs candidats vaccins appa-
remment prometteurs dans des études a
petite échelle (phase II), mais aucun essai
d'efficacité de grande ampleur (phase II)
n'est en cours.

CDAG et Ciddist

Les CDAG, Consultations de dépistage
anonyme et gratuit, créées en 1988 en
vue d'offrir dans chaque département au
moins une structure d'accueil, d'informa-
tion, de dépistage du VIH et d’orientation,

sont financées par |'Assurance-maladie
ou via la dotation nationale de finance-
ment des missions d'intérét général pour
les consultations hospitalieres. Elles parti-
cipent a la lutte contre d'autres infections
transmissibles, notamment les hépatites.
Les Ciddist, Centres d’information, de
dépistage et de diagnostic des infections
sexuellement transmissibles, issus des dis-
pensaires antivénériens, sont financés par
I'Etat et par des contributions volontaires
de certains conseils généraux.

CDAG et Ciddist peuvent coexister sur
un méme territoire, créant un paysage
complexe. Selon les cas, les CDAG ne
dépistent pas nécessairement les IST (ou
pas toutes) et les Ciddist ne dépistent pas
nécessairement le VIH. Plusieurs rapports
ont conclu a la nécessité de fusionner ces
deux dispositifs, mais cette disposition na
pour l'instant pas été retenue.

m CD4 (nombre de)

Le nombre de lymphocytes CD4 par mm?
de sang caractérise |'état immunitaire de
la personne. C'est I'une des deux mesu-
res clés pour suivre I'évolution de I'infec-
tion et mesurer I'efficacité des traitements
(conjointement a la mesure de la charge
virale). Les lymphocytes CD4 (ou «CD4»,
«T CD4» ou encore «T4») jouent un role
clé dans la protection contre les infections
par le systtme immunitaire (en quelque
sorte, celui de «chef d'orchestre»). CD4 est
le nom d’une protéine de surface caracté-
ristique de ces cellules, utilisée par le VIH
pour y pénétrer. Les lymphocytes CD4 sont
la cible principale du VIH (lire p. 57).
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m Charge virale

Dosage de la quantité de particules vi-
rales dans un échantillon de sang (en
nombre de copies d'ARN viral/ml) par
des techniques de biologie moléculaire.
La mesure de la charge virale VIH permet
d'évaluer I'efficacité du traitement ARV
conjointement avec le dosage des lym-
phocytes CD4. On distingue notamment
les charges virales sanguines, génitales
et rectales, pas nécessairement identi-
ques mais fortement corrélées.

m Charge virale indétectable

La charge virale est indétectable lorsque
le VIH est en trop faible quantité pour étre
détecté par les tests couramment utilisés
(moins de 50 copies/ml de sang). Obtenir
une charge virale indétectable est |'objec-
tif du traitement ARV.

Classes thérapeutiques

Chaque classe thérapeutique d’antirétro-
viraux anti-VIH se définit par son mode
d’action : inhibiteurs nucléosidiques de
la transcriptase inverse (INTI), inhibiteurs
non nucléosidiques de la transcriptase
inverse (INNTI), inhibiteurs de la protéase
(IP), inhibiteurs de fusion du virus avec la
cellule (IF), inhibiteur de I'intégrase (IIn),
et les inhibiteurs d'entrée qui compren-
nent les inhibiteurs de fusion (IF) et les
inhibiteurs du corécepteur CCR5.

Cohorte

Ensemble d'individus recrutés dans une
étude d'observation sur une période
donnée et suivant des critéres définis,
parfois a trés long terme (plus de vingt
ans pour la cohorte Séroco, par exem-
ple). Ce type de suivi permet un recueil
important de données, par exemple sur
le développement ou les causes d'une

Sidaction

pathologie, les effets des traitements
thérapeutiques, etc.

Coinfections et pathologies
associées

L'infection par le VIH peut étre accom-
pagnée ou suivie d'une infection par
un autre agent pathogéne. Les plus fré-
quentes sont les coinfections avec les
hépatites virales (B et C) et la tubercu-
lose, qui doivent étre prises en compte
dans le choix des traitements.

Combinaison a doses fixes
(CDF)

Médicament qui associe plusieurs mo-
lécules antirétrovirales en quantités dé-
finies dans un seul comprimé, ce qui
permet de limiter le nombre d'unités a
prendre quotidiennement. Début 2010,
cinq CDF indiquées contre le VIH sont
approuvées en France (lire p. 68).

Corevih

Les Coordinations régionales de lutte
contre l'infection a VIH coordonnent la
lutte contre le sida a I'échelle régionale
(soins, prévention, prise en charge extra-
hospitaliere). Mises en place en décem-
bre 2008, elles remplacent les Centres
d’information et de soins de I'imunodé-
ficience humaine (Cisih) et traduisent la
prise en compte de la loi de mars 2002
relative aux droits des malades et a la
régionalisation des politiques de santé.
Leur création a permis d'associer aux dis-
cussions le personnel soignant extrahos-
pitalier et les associations de malades.

CRSA
Conférence régionale de la santé et de
I'autonomie : organisme consultatif

composé de représentants des collectivi-

tés territoriales, d'usagers du systéme de
santé et d'associations, créé dans le cadre
de la loi portant sur la réforme de I'hépital
et relative aux patients, a la santé et aux
territoires (loi HPST). La CRSA organise
la consultation des usagers du systeme
de santé, puis émet des propositions sur
I'élaboration de la politique de santé dans
la région a I'ARS, chargée de la mettre
en ceuvre. Elle évalue aussi le respect des
droits des usagers, I'égalité d’'accés aux
soins et la qualité des services.

m Dépistage et diagnostic

Le dépistage est la recherche d'un agent
infectieux ou de symptomes liés a une
maladie chez les individus d'une popu-
lation donnée. Dans le cas du VIH, les
tests de dépistage recommandés par la
HAS reposent sur la technique ELISA dite
«combinée», qui permet la détection des
anticorps anti-VIH-1 et anti-VIH-2, et de
I'antigene p24. D'apreés la HAS, un résul-
tat négatif de I'analyse de dépistage signe
I'absence d'infection par le VIH, sauf dans
le cas d'une exposition supposée au VIH
datant de moins de six semaines. Si le
résultat est positif, un test diagnostic (le
Western Blot) doit obligatoirement confir-
mer que les anticorps détectés sont bien
spécifiques a une infection par le VIH. Plu-
sieurs rapports estiment qu'il est néces-
saire d'étendre le dépistage (lire p. 78).

Dépistage précoce chez

le nouveau-né d'une mére
séropositive

Il est particulier en raison de la présence
des anticorps de la mére chez I'enfant. |l
nécessite la mise en évidence du virus,
de ses composants (exemple : antigene
p24) ou de son génome (PCR). La pré-
sence d'anticorps d’origine maternelle

décelable chez le nourrisson jusqu’a I'age
de 15-18 mois empéche toute analyse séro-
logique jusqu’a cet age. Au-dela de I'age de
18 mois, le dépistage se fait de la méme
facon que chez I'adulte.

Doctrine ABC

(de I'anglais «Abstinence, Be faithful,
use a Condom» pour soyez abstinent,
[ou alors], soyez fidele et [en dernier
recours] utilisez un préservatif). Cette
stratégie trés suivie dans de nombreux
pays est tres critiquée. La promotion de
I'abstinence est méme contre-productive
selon certaines études, la promotion de
la fidélité exclut de fait les personnes vi-
vant avec le VIH, contrairement au pré-
servatif, qui lui est utilisable partout et
par tous.

Echec thérapeutique

Situation dans laquelle se trouve un pa-
tient dont le traitement est devenu inef-
ficace. Dans I'infection a VIH, suivant les
cas, I'échec peut étre virologique si la
charge virale augmente, immunologique
si le nombre des CD4 diminue, clinique
si des infections opportunistes apparais-
sent, I'un n'excluant pas les autres.

Empowerment

Rarement traduit en francais, parfois par
«mouvement d’acquisition d'un pou-
voir», ce mot est utilisé des les années
1960. Initialement, il a été employé dans
les domaines de la santé mentale et de la
psychologie. Il désigne le renforcement
des capacités d'action des personnes ou
des communautés, et du contrdle qu’elles
ont sur leur vie. Ce concept intégre I'idée
d'une articulation entre I'adaptation de
I'individu a son environnement et le chan-
gement structurel de [environnement.
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C'est un principe clé dans la lutte contre le
sida et le mouvement des personnes vivant
avec le VIH, mais aussi de toutes les com-
munautés affectées par le VIH et le sida.
Cette notion permet de revendiquer ses
propres droits (au respect, a la santé, a la
santé sexuelle et reproductive) et de lutter
pour le respect des droits des autres. Cette
idée d'empowerment est notamment a
I'origine du slogan de certaines commu-
nautés homosexuelles, de travailleurs du
sexe, ou d'usagers de drogues : «Nous ne
sommes pas une partie du probléme, mais
une partie de la solution».

m Endémie, épidémie, pandémie
Endémie : présence persistante ou récur-
rente dans une région d’une infection en
particulier, frappant une grande partie de la
population. On parle de pays, de régions,
de zones a faible ou forte endémie.
Epidémie : développement rapide d'une
infection chez un grand nombre de per-
sonnes de la méme région sur une période
donnée. On parle de I'épidémie de I'infec-
tion par le VIH de telle ou telle région ou
de tel ou tel pays. En ce qui concerne le
VIH, I'Onusida distingue plusieurs situa-
tions, selon des critéres précis :

— Epidémie de bas niveau : prévalence na-
tionale inférieure a 1%, ne dépassant 5%
dans aucun groupe de population.

— Epidémie concentrée : prévalence supé-
rieure @ 5% dans au moins un groupe de
population, mais inférieure a 1% chez les
femmes enceintes dans les zones urbaines.
— Epidémie généralisée : épidémie dans
la population générale, entretenue indé-
pendamment des groupes de population,
prévalence supérieure a 1% chez les fem-
mes enceintes.

Pandémie : endémie ou épidémie qui
s'étend largement dans le monde.

Sidaction

Essais cliniques

Etudes d'évaluation d’un nouveau trai-
tement préventif ou thérapeutique chez
I'hnomme par comparaison avec un trai-
tement classique de référence ou avec
un placebo. Ils comprennent quatre
phases : premieres administrations chez
I'hnomme (apres les études sur I'animal),
tolérance et toxicité a différentes doses
(phase 1); sur un petit nombre de pa-
tients, efficacité thérapeutique et déter-
mination des doses optimales (phase Il);
sur un grand nombre de patients, effet
thérapeutique et effets indésirables a
moyen terme pour une éventuelle auto-
risation de mise sur le marché (AMM)
(phase 1Il); apres I'AMM, pharmacovi-
gilance avec conditions de prescription
(phase 1V) (lire p. 70).

Evénement classant

(ou non classant) sida

Liste de pathologies ou symptdmes utili-
sés pour la définition clinique de I'évolu-
tion du sida (maladies opportunistes , lire
p. 60). Est dit «non classant» un événe-
ment n’appartenant pas a cette liste.

m GIPA : participation accrue des
personnes vivant avec le VIH

(Greater Involvement of People Living
with HIV/Aids). Nom d'un programme,
mis en place en 2001 par I'Onusida en
partenariat avec plusieurs réseaux de
personnes vivant avec le VIH, qui vise a
prendre en compte |'expérience des per-
sonnes vivant avec le VIH et a intégrer
leurs représentants dans les instances de
décision de la lutte (lire p. 44). Ce concept
avait été reconnu officiellement lors du
Sommet de Paris sur le sida de 1994,
lorsque 42 pays avaient déclaré qu’une
participation accrue des personnes vivant

avec le VIH et le sida était cruciale pour
I'efficacité des ripostes nationales face a
I'épidémie.

GRSP

Le Groupement régional de santé publi-
que était un outil visant a faire évoluer la
mise en ceuvre des politiques de santé
au niveau régional. Il était la structure de
gestion des financements avant la créa-
tion des ARS.

HAART voir ARV.

Hépatite

Inflammation du foie causée par un virus
(hépatite virale), par une intoxication liée
a l'excés d'alcool ou aux médicaments
(hépatite toxique) ou par une maladie
auto-immune. Parmi les virus responsables
d'hépatite virale, les virus de I'hépatite B
(VHB) et de I'hépatite C (VHC) sont les plus
fréquents et les plus graves. Du fait de la
fréquence de la coinfection VIH/hépatites,
les maladies liées au foie étaient en 2005
la 3¢ cause de mortalité chez les personnes
vivant avec le VIH en France.

HPST

(loi dite «< HPST» ou «Bachelot»)
Loi votée en juillet 2009 et portant sur la
réforme de I'hdpital et des politiques de
santé. Elle institue notamment la création
des ARS. La loi comporte quatre volets :
la modernisation des établissements de
santé; I'amélioration de l'acces a des
soins de qualité; la prévention et la san-
té publique; I'organisation territoriale du
systéeme de santé.

HSH
Ce sigle désigne tous les hommes qui
ont des rapports sexuels avec d’autres

hommes, sans tenir compte du fait qu’ils
se reconnaissent comme hétérosexuels,
bisexuels ou homosexuels.

Immunodépression

Altération qualitative et quantitative du
systéme immunitaire favorisant la sur-
venue de maladies opportunistes. Non
traitée, l'infection par le VIH entraine
progressivement une immunodépres-
sion concernant non seulement une di-
minution du nombre des lymphocytes
CD4, mais aussi plus généralement un
dysfonctionnement du systéme immuni-
taire qui ne remplit plus efficacement ses
fonctions (voir sida).

Incidence du VIH

Estimation, par un travail de recherche,
du nombre de nouveaux cas d'infection
par le VIH apparus au sein d'une popu-
lation pendant une période donnée (en
général une année). A ne pas confondre
avec le nombre de personnes nouvelle-
ment diagnostiquées séropositives pour
le VIH (la contamination peut avoir eu
lieu plusieurs années avant la découverte
de cette séropositivité). A ne pas confon-
dre avec prévalence.

IST

Comme leur nom l'indique, les infections
(ou maladies) sexuellement transmissibles
se transmettent lors des rapports sexuels.
Elles peuvent étre causées par des bac-
téries (syphilis, blennorragie, infections a
chlamydia) ou des virus (infection a VIH,
hépatite B [VHB], herpés génital [HSV2],
condylomes [HPV]). Passant parfois ina-
percues, les IST doivent étre dépistées
régulierement. La plupart se traitent aisé-
ment. Non traitées, elles peuvent accroitre
les risques de contamination par le VIH.

VIH, sida : comment en parler?
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Lignes (1 2¢ et 39)

La 1" ligne de traitement est la premiére
combinaison prescrite a une personne qui
n‘a jamais pris d'/ARV (dite «naive»). En
cas de mauvaise observance, ayant permis
I'apparition de résistances (voir ce terme),
ou en cas de problémes de tolérance du
médicament par le patient, il faut parfois
changer de stratégie thérapeutique : c'est
la 2¢ ligne, qui doit comporter autant de
molécules efficaces que possible. Dans de
nombreux pays du Sud, I'accés aux médi-
caments de 2¢ et de 3¢ ligne est insuffisant.
Le rendre possible est une priorité.

Maladies opportunistes
Infections et tumeurs qui se manifestent
uniquement chez les personnes dont les
défenses immunitaires sont affaiblies. On
compte notamment au cours de I'infec-
tion par le VIH : toxoplasmose, pneumo-
cystose, cryptococcose, infection a CMV
(cytomégalovirus), sarcome de Kaposi,
infections a mycobactéries certaines my-
coses, etc. L'apparition d'une maladie op-
portuniste marque |'entrée dans le stade
sida («événement classant») (lire p. 60).

Maison d’accueil spécialisé
(MAS)

Etablissement médico-social recevant des
adultes handicapés ne pouvant effectuer
seuls les actes essentiels de la vie et dont
I'état nécessite une surveillance médicale
et des soins constants. Les personnes sont
atteintes d'un handicap intellectuel, mo-
teur ou somatique grave, ou sont polyhan-
dicapées, n'ayant pu acquérir un minimum
d’autonomie. Les MAS sont financées en
totalité par I'’Assurance-maladie. En 2010,
une MAS spécialement congue pour ré-
pondre aux besoins des personnes vivant
avec le VIH ouvre a Seine-Saint-Denis.

Sidaction

Microbicide de 2¢ génération

Outil de prévention en cours de dévelop-
pement. Il consiste en des gels vaginaux
ou rectaux contenant des ARV destinés a
empécher I'acquisition du VIH par leur ac-
tion locale. Plusieurs essais sont en cours
de développement (essais d'efficacité et
d’innocuité) a I'échelle mondiale. Les ré-
sultats des essais sur les gels microbicides
de 1" génération, qui ne contenaient pas
de molécules ARV, ont été décevants.

MSM (Men who have sex with men)
voir HSH.

Observance (ou adhésion)

Prise rigoureuse des médicaments suivant
précisément les prescriptions. Elle prévient
I'apparition de résistances et conditionne
le succes de la prise en charge thérapeuti-
que. Il existe des consultations spécifiques
pour I"améliorer.

Paludisme (en anglais, malaria)
Maladie parasitaire la plus répandue au
monde, notamment en Afrique, provo-
quée par le Plasmodium, transmis par
les moustiques qui en sont porteurs. Les
parasites se multiplient dans le foie, puis
s'attaquent aux globules rouges. Symp-
témes : fiévre, maux de téte et vomisse-
ment, et en |'absence de traitement, trou-
bles circulatoires trés graves. La réponse
immunitaire au paludisme est dépendante
du taux de CD4. Conséquence : en cas de
coinfection paludisme/VIH, le nombre de
parasites dans le sang est plus élevé. Le
paludisme est I'une des principales causes
de mortalité chez les personnes infectées
par le VIH.

Pandémie voir endémie.

Programmes d’'échange

de seringues (PES)

Autorisés en milieu libre depuis 1995, ils
s'inscrivent dans la politique de réduction
des risques. Toutes les études montrent
qu'un meilleur accés a du matériel d’in-
jection stérile ne concoure ni a I'augmen-
tation de la consommation de drogues
injectables ni a I'accroissement de I'insé-
curité, mais qu'il prévient avec efficacité
la transmission des maladies infectieuses
et encadre la pratique de l'injection en
contribuant a la diminution des surdoses
et des abcés. Les PES permettent en outre
d'établir un contact avec les usagers de
drogues dans le cadre de programmes
de prévention et prise en charge plus lar-
ges (counselling, distribution de préser-
vatifs, orientation vers des structures de
dépistage et de soins, ouverture de droits
sociaux). lls restent interdits dans les éta-
blissements pénitentiaires frangais, et ce
en dépit des recommandations de I'OMS,
de leur succés dans les différents pays ou
ils ont été mis en ceuvre et des pressions
de nombreuses associations et institutions
(Conseil national du sida, par exemple).
(lire p. 72)

Prévalence du VIH

Nombre de personnes vivant avec le VIH
a un moment précis et dans une popula-
tion donnée, sans distinction entre celles
contaminées depuis plusieurs années et
celles nouvellement infectées. A ne pas
confondre avec incidence.

Prep (prophylaxie préexposition)
Outil de prévention en cours de déve-
loppement. Consistant en une asso-
ciation d'antirétroviraux choisis pour
leurs faibles effets secondaires a court
terme, a prendre par voie orale avant

une exposition potentielle au VIH, et
ce pour réduire (sans doute partielle-
ment) le risque de contamination. Son
utilisation est en cours d’étude dans les
populations a haut risque, comme solu-
tion alternative lors de rapports sexuels
non protégés. Les résultats de plusieurs
essais de Prep en continu (ARV pris en
permanence) sont attendus dans les
années qui viennent, a partir de début
2011, avant la possibilité de débuter
des essais de prises intermittentes (au
moment de I'exposition potentielle
seulement). Les essais en cours chez
I"'hnomme font suite a des résultats inté-
ressants chez I'animal a partir de la fin
des années 1990. Si les résultats s'avé-
raient bon, il faudrait encore réfléchir
aux modes de dispensation.

Prévention de la transmission
du virus de la mére a I'enfant
(PTME; en anglais, PMTCT)
C'est un des grands succes de la lutte
contre le sida. Elle réduit les risques de
contamination de I'enfant de plus de
30 %-40% a moins de 1%. Le dépista-
ge du VIH chez les femmes enceintes et
leur mise sous traitement ARV pendant
la grossesse, ou a minima au moment
de l'accouchement, est une priorité.
Depuis novembre 2009, I'OMS recom-
mande |'allaitement maternel protégé
par les ARV. La poursuite du traitement
ARV de la mére aprés la grossesse et la
période d'allaitement, si son état de san-
té le demande, n'est malheureusement
pas systématique dans les programmes
de PTME. Enfin, faute de moyens et de
structures de soins, la PTME est insuffi-
samment mise en ceuvre dans de nom-
breux pays du Sud.
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m Primo-infection

Phase précoce de I'infection par le VIH.
Les signes cliniques peuvent débuter vers
le 15¢ jour aprés la contamination : fievre,
céphalées, asthénie, éruption cutanée, ul-
cérations des muqueuses buccales ou géni-
tales, adénopathies multiples, diarrhées et
candidose orales. lls sont cependant non
spécifiques au VIH et n'apparaissent que
chez la moitié des personnes infectées.
Les anticorps anti-VIH n'étant pas alors
détectables (voir séroconversion), c'est
I'antigéne p24 (voire la recherche de
I’ARN-VIH ou charge virale dans certains
cas) qui est utilisé pour dépister la primo-
infection. Selon les définitions, la durée
est de deux a huit semaines suivant la
contamination.

Attention : en raison d'une quantité de
virus dans le sang et dans les sécrétions
sexuelles et d'une charge virale souvent
extrémement élevée, la primo-infec-
tion joue un réle trés important dans
la dynamique de I|'épidémie. Dans
certaines populations a forte prévalence,
elle peut étre a I'origine de la moitié des
nouvelles contaminations (lire p. 75).

Qualité de vie

Aujourd’hui, les progres considérables
des médicaments ARV, tant sur le plan de
I'efficacité que sur la diminution du nom-
bre de prises et des effets indésirables,
permettent dans la majorité des cas le
maintien d'une bonne qualité de vie des
personnes vivant avec le VIH. La poursuite
de son amélioration, notamment pour les
personnes infectées depuis longtemps ou
pour celles qui sont en situation de préca-
rité, est un objectif majeur.

Sidaction

RdR

(réduction des risques liés a
l'usage de drogues)

Basée entre autres sur la mise a disposition
de matériel stérile d'injection ou I'acces
aux traitements de substitution aux opia-
cés, elle vise a réduire les risques de trans-
mission en mettant en avant le respect
de la personne, I'accompagnement ou
I'autosupport. Instaurée sous la pression
des associations de lutte contre le sida et
d’usagers de drogues, la politique de RdR
a marqué un coup d'arrét de |'épidémie de
VIH. Menacée par les politiques sécuritai-
res, elle reste a mettre en place en milieu
carcéral (lire p. 72).

RdRS

(réduction des risques sexuels)
Concept forgé a partir de celui de la RdR
lies a I'usage de drogues, il désigne la
prise en compte des différents risques
associés a la sexualité (VIH, autres IST et
grossesses non désirées, par exemple)
et celle des capacités propres aux per-
sonnes a faire face a ces risques. Cette
approche a fait I'objet de débats I'oppo-
sant a une conception de la prévention
du VIH fondée sur le seul usage des pré-
servatifs. Fin 2009, la RdRS est comprise
dans le rapport de la mission sur la pré-
vention et réduction des risques dirigée
par France Lert et Gilles Pialoux comme
la «combinaison des moyens et méthodes
de toute nature (sociale, comportementa-
le ou biologique), individuels ou collectifs,
qui ont montré une efficacité pour réduire
le risque dans certains maillons du pro-
cessus de contamination». On désigne
par RARS une palette de techniques visant
a réduire les conséquences non désirées
des rapports sexuels : gels lubrifiants, pré-
servatifs masculins et féminins, pratiques

sexuelles sans pénétration ou sans éjacu-
lation, positionnement insertif ou réceptif.
Plus récemment, des pratiques incluant le
choix des partenaires selon leur statut sé-
rologique ou le choix des pratiques selon
le statut sérologique des partenaires ont
été incluses sous ce vocable. Le concept
de «séroadaptation» a été proposé pour
réunir ces dernieres pratiques (lire p. 75).

Réservoirs du VIH

(éradication des)

Il existe des réservoirs de VIH inactifs
«archivés» au sein de certaines cellules
infectées (notamment des lymphocytes
CD4 dits «mémoires»). Le virus est ainsi
a l'abri des traitements et des défenses
naturelles qui pourraient |'éliminer. Ces
réservoirs libérent de faibles quantités de
virus, qui, en cas d'arrét du traitement,
recommencent a se répliquer tres rapi-
dement. Les réservoirs constituent un
obstacle majeur a I'éradication du virus
de I'organisme et a la guérison de I'in-
fection par le VIH (lire p. 56).

Résistance aux médicaments
Phénomeéne par lequel un agent pathoge-
ne survit et échappe a I'action de certains
médicaments, alors que ceux-ci devraient
normalement les détruire ou empécher
leur multiplication. Dans le cas du VIH,
la résistance a certains antirétroviraux est
due a I'apparition de mutations sélection-
nées lors d’'une multiplication virale rési-
duelle liée a une mauvaise observance.
Un médicament anti-VIH a une «faible
barriere génétique» s'il suffit de peu de
variations génétiques (mutations) pour
que le VIH résiste a ses effets.

SAVS et Samsah

Le SAVS, Service d'accompagnement a
la vie sociale, a pour but d'aider les han-
dicapés les plus autonomes, vivant en
logement individuel ou en appartement
collectif, a acquérir une plus grande indé-
pendance dans le logement et le travail.
Le SAVS vise au maintien ou a la restau-
ration des liens familiaux, sociaux, scolai-
res, universitaires ou professionnels de la
personne handicapée. Il offre une série de
prestations parmi lesquelles I'assistance, le
suivi éducatif et psychologique ou encore
I'aide dans la réalisation des actes quoti-
diens et I'accomplissement des activités
de la vie domestique et sociale.

Le Samsah, Service d'accompagnement
médico-social pour adultes handicapés,
assure, en sus des prestations d'un SAVS,
la dispensation de soins médicaux régu-
liers et coordonnés, ainsi qu'un accom-
pagnement médical et paramédical en
milieu ouvert.

L'accompagnement que ces structures
délivrent, défini par la Commission des
droits de I'autonomie des personnes han-
dicapées (CDPAH), peut étre permanent,
temporaire ou séquentiel.

Séroconversion

Phase d’une infection lors de laquelle les
anticorps spécifiques a I'agent pathogéne
apparaissent progressivement dans le
sang suite a la contamination. Elle est de
durée variable selon les infections. Dans
le cas du VIH, les anticorps commencent
a apparaitre autour de trois semaines
apres la contamination. Un dépistage est
cependant possible auparavant en faisant
une recherche de I'antigéne p24 (voire de
I’ARN-VIH). (voir dépistage et diagnostic,
primo-infection)
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Sérodifférent (couple)

Couple composé d’une personne séro-
négative et d'une personne séropositive.
On préfére ce terme a sérodiscordant,
qui introduit une connotation négative.

m Sida (syndrome d’'immunodé-
ficience acquise)

(Le mot «sidax» s’écrit toujours sans ma-
juscule.) Phase tardive de I'infection par le
VIH, caractérisée par la perte progressive
des défenses immunitaires de |'organisme,
rendu sensible aux infections opportunis-
tes et susceptible de développer certaines
tumeurs. En Europe, le sida est défini cli-
niquement par la survenue d'une compli-
cation appartenant a une liste de patho-
logies, dont les infections et les tumeurs
opportunistes, établie d'apres I'observa-
tion historique des personnes non traitées
(lire p. 60). Aux Etats-Unis, est considérée
comme étant au stade sida une personne
ayant moins de 200 CD4 par mm? de sang,
méme en |'absence de maladies opportu-
nistes. La définition du sida par I'OMS,
utilisée dans les pays en développement,
est uniguement clinique et repose sur des
symptomes témoignant de la gravité pro-
gressive de l'infection, souvent diagnosti-
quée a un stade tardif et en I'absence de
moyens diagnostiques fiables pour les ma-
ladies opportunistes (lire p. 57).

Stigmatisation

S'ily a eu d'immenses réussites en terme
de prise en charge médicale des person-
nes vivant avec le VIH, on ne peut que
déplorer les faibles progrés réalisés contre
leur stigmatisation et leur discrimination.
Il faut améliorer I'image des personnes vi-
vant avec le VIH : apprendre ou dévoiler
sa séropositivité expose trop souvent a
la peur ou au rejet. La stigmatisation des

Sidaction

populations ou des comportements (per-
sonnes vivant avec le VIH, homosexuels
et transsexuels, travailleurs du sexe, usa-
gers de drogues...) favorise I'expansion
de I'épidémie, en freinant le recours a
la prévention, au dépistage et aux soins.
Combattre la stigmatisation est donc une
priorité.

Substitution (traitements de
substitution aux opiacés ou TSO)
Délivrés sous prescription médicale, ce
sont des produits pharmaceutiques per-
mettant 'accés aux soins, en vue de ré-
duire les dépendances aux drogues illi-
cites et améliorant la qualité de vie. Les
TSO habituellement proposés pour le
traitement de la dépendance a I'héroine
et aux autres opiacés sont le chlorhydrate
de méthadone et la buprénorphine a haut
dosage. On estime a 120000 le nombre
de personnes actuellement sous TSO en
France (lire p. 72).

TasP (Treatment as prevention)

Les données bien établies sur la réduction
du risque de transmission pour les person-
nes sous traitement (en raison de la réduc-
tion de la quantité de virus circulant dans
I'organisme ou charge virale), leur usage
pour la prévention de la transmission ma-
terno-foetale (voir PTME) au cours de la
grossesse ou en traitement postexposition
(TPE, voir ce terme) conduisent a envisager
une place nouvelle pour les traitements
dans la prévention. Le TasP concerne des
personnes séropositives et suivies. Il est mis
en avant dans plusieurs rapports publiés
en 2009 (Conseil national du sida, rapport
Lert-Pialoux). Il s'inscrit notamment dans
les stratégies de prévention « positive », qui
visent a prendre en compte la situation et
les besoins différents des personnes vivant

avec le VIH et de réduire leur angoisse de
transmettre le virus. Mais aussi dans les ap-
proches de «test and treat» discutées ac-
tuellement, qui visent a associer dépistage
étendu et traitement pour combiner le bé-
néfice individuel (amélioration de la santé)
avec le bénéfice collectif apporté par la
diminution des risques de transmission. A
ne pas confondre avec les Prep et microbi-
cides de 2¢génération (voir ces termes).

Tests rapides

Un test de dépistage rapide (TDR) est un
test unitaire, a lecture subjective, de réalisa-
tion simple et congu pour donner un résul-
tat dans un délai court : moins de 30 minu-
tes, souvent autour de 15, voire une minute
pour certains tests. Il peut étre réalisé sur
sang total, salive, plasma ou sérum selon
le type de TDR. Les TDR disponibles début
2010 permettent la détection des anticorps
anti-VIH-1 et anti-VIH-2 a partir de trois se-
maines a un mois apres I'infection, mais pas
des antigénes p24. lls ne permettent donc
un résultat négatif certain que trois mois
apres la contamination (lire p. 78).

TPE (traitement préventif postexpo-
sition, ou «traitement d'urgence»)

Utilisé en cas d’'accident d’exposition au
VIH soit par le sang (AES), soit lors d'un
rapport sexuel (absence d'utilisation, rup-
ture ou glissement de préservatif), le TPE
vise a réduire le risque de contamination
par le VIH. En cas d'AES, il faut se rendre
aux urgences sans attendre afin d'évaluer
le risque avec un médecin. Un appel préa-
lable a Sida Info Service (0 800 840 800)
permet de vérifier I'adresse du service le
plus proche et, éventuellement, de lever
les doutes sur la réalité du risque. Le TPE,
combinaison de trois ARV pendant quatre
semaines, doit étre débuté le plus tot pos-

sible, si possible dans les 4 heures (au plus
tard dans les 48 heures) suivant I'accident.

Tolérance

Capacité du patient a supporter sans ef-
fets indésirables graves I'administration
des médicaments. La tolérance des ARV
s'est grandement améliorée et permet
dans la majorité des cas le maintien d'une
bonne qualité de vie des personnes vivant
avec le VIH (voir ce terme).

Tuberculose

Maladie provoquée par une mycobactérie,
le bacille de Koch ou «BK». La contamina-
tion est interhumaine. Les symptomes peu-
vent associer fiévre, toux, sueurs nocturnes,
amaigrissement, fatigue, gonflement des
ganglions lymphatiques, etc. Les traite-
ments sont efficaces, mais il existe des BK
résistants. Au niveau mondial, la tubercu-
lose est trés répandue, notamment chez les
personnes vivant avec le VIH, chez qui elle
évolue plus rapidement. Dans les pays en
développement, elle est la deuxieme cause
de déces des personnes vivant avec le VIH.

Vaccin voir candidat vaccin.

® VIH (virus de l'immunodéficience
humaine)

Rétrovirus (virus a ARN) présentant une
grande variabilité génétique, appartenant
a la famille des lentivirus. Ses cellules ci-
bles sont principalement les lymphocytes
CD4, chefs d'orchestres de notre systeme
immunitaire. Il entraine une infection chro-
nique pouvant aboutir, en I'absence de
traitement ARV, a une immunodépression
caractérisée baptisée «sida». Il en existe
deux types de VIH : le VIH-1 et le VIH-2,
qui se divisent eux-mémes en groupes et
sous-groupes (lire p. 54).
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SOURCES : InVS 2009, FHDH (ANRS) 2009

La surveillance de I'infection a VIH est réalisée par I'Institut de veille
sanitaire, qui publie des données chaque année.

Estimations nationales (2008)

I 7000 [5430-8500] personnes se seraient contaminées en 2008, soit prés de 20
personnes par jour (9000 en 2003).

M 6500 [6200-6800] personnes ont découvert leur séropositivité (7600 en 2004).
H Disparités en fonction des populations : baisse chez les hétérosexuels d'origine
étrangere et les hétérosexuels francais, mais pas chez les homosexuels masculins.

m 1550 personnes ont développé un sida en 2008 (2360 en 2000).

m 360 décés liés au sida (900 en 2000). Dans les enquétes Mortalité (ANRS), le
nombre total de décés parmi les personnes infectées par le VIH a été estimé a 1700
en 2000 et 1500 en 2005.

Disparités régionales (2008)

H Les régions les plus touchées sont I'lle-de-France (265 découvertes de séroposi-
tivité par million d'habitants) et les départements francais d’Amérique :

la Guyane (1146), la Guadeloupe (425) et la Martinique (223).

Jeunes (2008)

M 650 jeunes (15-24 ans) ont découvert leur séropositivité, soit 10% des découvertes.
m 56 % (370) des jeunes sont contaminés par rapports hétérosexuels et 41 %
(270) par rapport homosexuel, 1% via |'utilisation de drogues par voie intra-
veineuse (UDVI).

Retard au dépistage (2008)

M 1 personne sur 2 découvre sa séropositivité a moins de 350 CD4/mm?3, seuil
recommandé pour la mise sous traitement antirétroviral.

m 1 personne sur 3 la découvre a moins de 200 CD4/mm?3, alors que le systéme
immunitaire est déja tres altéré.

B 13% des personnes découvrent leur séropositivité au stade sida.

| Inversement, seul 11% des personnes sont diagnostiquées en primo-infection.

Sidaction

H Le recours au dépistage différe selon les populations : la proportion de découver-
tes au stade sida est de 8 % chez les homosexuels masculins et de 21 % chez les hé-
térosexuels. Inversement, 48 % des homosexuels masculins sont dépistés au stade
d’infection récente (moins de six mois), contre seulement 23 % des hétérosexuels.
Une différence encore plus marquée en primo-infection : 21% des homosexuels
contre 5% des hétérosexuels.

M Les migrants sont le groupe de population (notamment les hommes) qui arrivent
le plus tardivement au dépistage, mais aussi un groupe ou les progres ont été no-
tables (forte diminution des dépistages tardifs depuis 2003).

Données InVS de I'incidence (2008)

Femmes francaises | 810 (620-1000) 4 (3-5)
L Hommes francais 1140 (830-1440) 6 (4-8)
Hétérosexuel (51 %) - -
Femmes étrangéres | 940 (700-1180) 51 (40-68)
Hommes étrangers | 660 (460-870) 35 (24-46)
Homosexuel (48 %) 3320 (2830-3810) 1006 (857-1155)
Usager de drogues 70 (0-190) 91 (0-237)
(1%)

Homosexuels masculins (2008)

M lIs sont la population la plus touchée (48% des nouvelles contaminations). Avec
3320 homosexuels contaminés, le taux d'incidence estimé est de 1006 contamina-
tions par an pour 100000 (soit 1%). Un taux 200 fois supérieur a celui estimé chez
les personnes frangaises contaminées par rapports hétérosexuels.

W Sur la période 2003-2008, malgré un niveau élevé de dépistage dans cette popu-
lation, le nombre d’homosexuels diagnostiqués chaque année est inférieur a celui
d’homosexuels nouvellement contaminés.

m Dans I'enquéte Prévagay (2009), réalisée a partir d’échantillons de sang (séropré-
valence), 17,7 % des homosexuels fréquentant les lieux de convivialité gay parisiens
sont séropositifs, dont 20 % ne le savent pas. L'InVS souligne que ces chiffres ne sont
pas extrapolables a I'ensemble des homosexuels.

Traitement (2008)

Selon les données de la FHDH (ANRS CO4), qui comprend 50 000 personnes prises en
charge a I'hdpital en France, c'est-a-dire 57 % des patients :

I 85 % des patients sont sous traitement antirétroviral.

H 92 % des personnes traitées ont une charge virale (CV) de moins de 500 copies/ml.
I 83 % des personnes traitées ont une CV indétectable (moins de 50 copies/ml).

M 50 % des patients ont plus de 500 CD4/mm?.
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Depuis le début de I'épidémie, 60 millions de personnes ont été infectées et
25 millions de personnes sont décédées de causes liées au VIH.

En 2008, 33,4 millions [31,1 millions-35,8 millions] de personnes vivaient avec
le VIH. Il'y a eu 2,7 millions [2,4 millions-3,0 millions] de nouvelles infections et
2 miillions [1,7 million-2,4 millions] de déces liés au sida.

En 2008, environ 430000 [240000-610000] enfants sont nés avec le VIH. Ce

qui porte a 2,1 millions [1,2 million-2,9 millions] le nombre total d'enfants de
moins de 15 ans vivant avec le VIH.

Les jeunes représentent environ 40 % de I'ensemble des infections a VIH chez
I'adulte (15 ans et plus) dans le monde.

L'Afrique subsaharienne est la région la plus touchée et abrite 67 % de I'en-
semble des personnes vivaient avec le VIH dans le monde et 91% du total des
nouvelles infections parmi les enfants. L'épidémie y a rendu orphelins plus de
14 millions d'enfants.

Statistiques régionales

Prévention

En 2008, 45% des femmes enceintes séropositives au VIH bénéficiaient d'un
traitement pour prévenir la transmission mére-enfant (35 % en 2007).

Moins de 40 % des jeunes ont des informations de base sur le VIH et moins de
40 % des personnes vivant avec le VIH connaissent leur statut.

Pour deux personnes entamant un traitement, cing autres sont infectées.

Traitement

Dans les pays a revenu faible ou intermédiaire, plus de 4 millions de personnes
avaient acceés au traitement fin 2008 (3 millions fin 2007). C'est une augmentation
de 36% en un an et une multiplication par 10 en cing ans.

Dans les pays a revenu élevé, 700000 personnes ont bénéficié d'un traitement
en 2008. Ce qui porte le total mondial a 4,7 millions de personnes traitées.

Malgré des progrés considérables : en 2008, seules 42 % des personnes qui
avaient besoin vital d'un traitement y avaient accés (33 % en 2007).

En 2008, seuls 38 % des enfants nécessitant un traitement dans les pays a re-
venu faible ou intermédiaire en ont bénéficié.

Couverture de la thérapie antirétrovirale (2008)

et Afrique du

[250000-380000]

[24000-46 000]

[15000-25000]

Nouvelles fac A Prévalence du
Personnes s : Déces liés
vivant avec le VIH infections au sida 2008 VIES chezo
a VIH 2008 I'adulte (%)
Afrique 22,4 millions 1,9 million 1,4 million 5,2%
subsaharienne | [20,8-24,1 millions] [1,6-2,2 millions] | [1,1-1,7 million] [4,9 %-5,4 %]
Asie du Sud et | 38 Millions 280000 270000 0.3%
(;ﬁ sﬂd-léste [3,4-4,3 millions] [240000- [220000-310000] | [0,2 %-0,3 %]
320000]
Asie de 'Est | 830000 75000 59000 <0,1%
1€ de TESt | 1700000-1,0 million] | [58000-88000] | [46000-71000] [<0,1 %]
Améri 2,0 millions 170000 77000 0,6%
'I“aet'ir:‘qe“e [1,8-2,2 millions] [150000- [66 000-89000] [0,5%-0,6 %]
200000]
Amérique 1,4 million 55000 25000 0.4%
du Nord [1,2-1,6 million] [36000-61000] | [20000-31000] [0.3%-0.5%)]
Europe oc- 850000 30000 13000 0.3%
cidentale et | [710000-970000] [23000-35000] | [10000-15000] [0.2%-0.3 %)
centrale
Europe orien- 1,5 million 110000 87000 0,7%
tale et Asie [1,4-1,7 million] [100000- [72000-110000] | [0,6 %-0,8 %]
centrale 130000]
. 240000 20000 12000 1,0%
Caraibes [220000-260 000] [16000-24000] | [9300-14000] [0,9%-1,1%)]
Moyen-Orient | 310000 35000 20000 0.2%

[<0,2 %-0,3 %]

Nord
Océani 59000 3900 2000 0,3%
cEane [51000-68000] [2900-5100] [1100-3100] [<0,3%-0,4 %]
TOTAL 33,4 millions 2,7 millions 2 millions 0,8 %
[31,1-35,8 millions] [2,4-3,0 millions] | [1,7-2,4 millions] [<0,8 %-0,8 %]
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Personnes Personnes ayant
A T Pourcentage
<o 2 . sous traitement un besoin vital* ¢
Région géographique ARV o BT e S d((e:sa bes?tlns
ARV uverts
Afrique subsaharienne 2,9 millions 6,7 millions 44%
Amérique latine et Caraibes 445000 820000 54%
(30 dngu Eflt&_dE‘;ts”d et 565000 1,5 million 37%
Europe, Asie centrale 85000 370000 23%
Moyen-Orient, Afrique du Nord 10000 68000 14%
Total 4 millions 9,5 millions 42%

*Moins de 200 CD4/mm?3.
Tuberculose et VIH

Un tiers des personnes vivant avec le VIH sont coinfectées par la tuberculose. La
tuberculose est une cause principale de décés parmi les personnes vivant avec le
VIH et pourtant elle est en général curable et évitable.

Disponibilité des ressources et besoins

En 2008, on estimait a 15,6 milliards de dollars US la somme disponible pour le
VIH, en provenance de toutes les sources. LOnusida estime que 25 milliards de dollars
US seront nécessaires pour les services VIH en 2010.
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. Nombre d'adultes et d’enfants nouvellement infectés par le VIH (estimations).

T Nombre de décés par sida chez I'adulte et I'enfant (estimations).

T Nombre total d'adultes et d’enfants vivant avec le VIH (estimations).
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