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Il y a des artistes et des plombiers, des
enseignants et des secrétaires, des
médecins et des ouvriers, des juristes
et des camionneurs. Il y a des
chomeurs, des étudiants et des retrai-
tés. Mais il faut s'y reprendre a deux
fois pour trouver des représentants de
partis politiques, parmi les signataires
de la pétition que nous avons lancée
contre l'article L630, qui interdit a tout
usager de drogues de prendre la
parole en son nom. Une seule
exception : Alain Lipietz, porte-parole
des Verts.

Faut-il croire que la circulation de
produits stupéfiants s'est miraculeuse-
ment arrétée aux portes du monde de
la politique professionnelle ? Ou
supposer que l'entrée en politique
s'accompagne systématiquement d'un
veeu résolu d'abstinence ? On I'a bien
fait voir a Dominique Voynet quand elle
a reconnu consommer a ses heures du
cannabis ; on se souvient aussi que
Bernard Kouchner a signé, en son
temps, « l'appel du 18 joint ». Plus
question pour eux de parler sur ce
point a la premiere personne. Cela ne
se fait pas.

Il est vrai qu'admettre aujourd'hui
publiguement qu'on est un usager de
drogues peut déclencher des réactions
hystériques qui feront sans doute rire
un jour. Il aura suffi & 111 personnalités
d'admettre avoir consommé des
drogues « a un moment ou a un autre
de leur vie » pour voir Jean-Pierre
Fourcade évoquer le « bas empire
romain », Francois Bayrou et Ségoléne
Royal sangloter sur le sort de leurs
enfants respectifs, le président du
Comité national d'information sur la
drogue s'inquiéter de la « santé
morale, physique et psychique » de la
« nomenklatura parisienne branchée »
et je ne sais quel éditorialiste d'un
quotidien de la Marne parler « d'intel-
lectuels sans cervelle » pour qui « le
civisme est un gros mot ».

Avec une bonne dose de bienveillance,
on pourrait comprendre, dans ces
conditions, que tous les responsables
politigues que nous avons contactés
aient décliné notre invitation. Le
probléeme est qu'on n'a pas toujours
I'envie ni le cceur d'étre bienveillant.
Surtout quand on est personnellement
poursuivi au titre d'un article injuste
(parce qu'il instaure une sorte de délit
d'opinion) et surtout dangereux (parce



qu'il empéche qu'un véritable débat
sur les usages des drogues et la
Iégislation en vigueur soit enfin
lancé, alors que tout le monde ou
presque semble s'accorder, au
moins en privé, pour en reconnaitre
l'urgence et la nécessité).

II'y a plus d'un an, nous disions
avec « Nous sommes la gauche »
gue nous n'avions jamais eu a ce
point besoin de représentants.
L'actualité de cette formule reste
intacte. Mais elle est une fois de
plus sérieusement démentie. Avec
'ensemble des signataires de la
pétition, je voudrais croire en effet
gue « me représenter », ce n'est
pas seulement ou pas nécessaire-
ment me faire la morale, ni me faire
taire, ni parler de moi comme d'un
probléme un peu lointain.

Il est évidemment mesquin, quand
on fait circuler une pétition, de citer
le nom de ceux qui ont préféré ne
pas s’y associer. Quand la question
nous a été posee par des journa-
listes en mal de délation, nous
I'avons systématiqguement récusée :
nous avions d’autres listes a fournir,
d’autres noms a donner.
Maintenant, je voudrais étre (un
peu) mesquin.

Quand nous avons établi la liste des
responsables politiques que nous
pourrions contacter, le nom
d'Harlem Désir a circulé. Certains
parmi nous ont opposé un veto
sans appel ; d’autres voulaient
poursuivre une conversation diffici-
le, entamée il y a pres d'un an a
'occasion de « Nous sommes la
gauche ». Nous avions invité a
débattre avec nous des représen-
tants des quatre formations
politiques de la Gauche plurielle.
Contrairement aux PC, Verts et
MdC, le PS n’avait pas daigné nous
envoyer l'une de ses « grosses
pointures » : on déléguait Harlem
Désir, alibi associatif du PS, comme
pour opposer une fin de non-
recevoir a I'exigence politique qui
était la notre.

De tous nos interlocuteurs, Désir
est sans doute celui qui s’était
montré le plus intransigeant : sur les
étrangers, sur la toxicomanie, sur la
santé publique, sur le sida, sur les
prisons, sur la précarité. Il récitait
avec application la politique qui se

CE RISQUE
QU’ILS NE PRENNENT PAS

fait aujourd’hui. Il ne nous parlait
pas : il parlait aux électeurs en
général. C'est-a-dire a personne.

A Act Up, j'étais de ceux qui, un peu
naivement, voulaient la signature
d’Harlem Désir. Il ne I'a pas donnée,
pour des raisons qui le regardent.
Mais il a assorti son refus d'une
lecon de politigue dont il faut en
parler, pour mesurer 'ampleur du
fossé qui nous sépare de cette
politique-la.

Harlem Désir I'a reconnu : le L630
est une aberration. Mais il contestait
notre méthode. Parce qu'« on ne
fait pas de politique a la premiere
personne .

Harlem Désir ne disait peut-étre pas
autre chose que ce qui régit toute la
maniere gouvernementale aujour-
d'hui. Que des chémeurs aient le
front de vouloir parler en leur nom
des minima sociaux, on freine des
guatre fers avant de les recevoir —
on ne le fait, du reste qu'aprés s'étre
concertés avec les syndicats de
travailleurs, considérés comme les
interlocuteurs légitimes en la
matiére. Que des sans-papiers
prétendent se faire entendre et
défendre leurs droits, on fait voter a
la sauvette un amendement
scélérat qui permet de sélectionner
les associations caritatives suscep-
tibles de leur venir en aide — et qui
risque d'exclure de facto les collec-
tifs de sans-papiers.

Les chémeurs, les sans-papiers,
avaient pris une parole qui ne leur
était pas donnée. lls ont dit « je »
sans autorisation. C'est ce qu'ont
fait, quelques années plus tot, les
malades du sida d'Act Up. Alors,
nous avons exigé de poser nous-
mémes les problémes auxquels
nous étions confrontés. On ne s'en
souvient peut-étre pas : cela n'allait
pas de soi. A I'époque, on parlait de
provocation.

A chaque fois, & chaque nouveau
mouvement, des risques ont été
pris. Il n‘était pas si facile de dire a
visage découvert « Je suis un
malade du sida » & une époque ou
tous les médias entretenaient
complaisamment l'image honteuse
de la maladie. Il est toujours
dangereux d'apparaitre publique-
ment comme un étranger en
situation irréguliere quand on a la loi

et la police contre soi. Il faut une
bonne dose de courage pour
reconnaitre qu'on est un chémeur
dans un environnement ou le travail
seul est socialement valorisé et ol
I'on vous reprochera toujours de
plaider pour une société d'assistan-
ce.

Aujourd’hui, nous continuons le
mouvement. Nous sommes des
usagers de drogues. Nous
défendons notre droit d'étre pleine-
ment informés, tant sur les plaisirs
gue sur les dangers, sur les usages
récréatifs et sur les usages abusifs
des produits que nous consom-
mons. Tant que l'article L630 n‘aura
pas été abrogé, nous prenons le
risque d'étre incriminés.

Il y a quelques années, un collectif
s'est créé, auquel nous avons un
temps participé avant de le quitter
en claquant la porte. Cela s'appelait
« Limitez la casse ». On y parlait, on
y parle encore des dangers que la
loi de 1970 fait encourir aux
usagers de drogues. Mais on évitait
soigneusement d'y prendre la
parole en tant qu'usagers de
drogues.

Depuis l'appel des 111, nous avons
créé un nouveau collectif, avec le
CIRC et ASUD. Cela s'appelle «
Droit d'en parler - Droit d'en user ».
On y parle a la premiére personne.
Et cela change tout.

Cela dérange, aussi. Bernard
Kouchner a eu beau reconnaitre, le
3 mars dernier a I|'Assemblée
nationale, que nous avions « été les
seuls a poser les vraies questions
», il a refusé jusqu'a présent, de
recevoir des représentants de «
l'appel des 111 ». En décembre
dernier, il avait organisé au ministe-
re de la Santé des journées
nationales sur la toxicomanie. Les
usagers de drogues y étaient a
peine représentés.

Il est vrai qu'on ne fait pas de
politique a la premiére personne.
Nous ne voyons, quant & nous, pas
d'autre facon de faire de la
politique. Nous savons que c'est
inoui. A Act Up, on nous le rappelle
depuis 1989.

Mais c'est aussi pour défendre cette
politique-l& que nous nous battrons,
jusqu'au bout, contre le L630.
Philippe Mangeot



PETITION

« Je sais qu’en admettant publiquement étre
un usager de drogues, je peux étre inculpé.
Ce risque, je le prends. »

L'Etat semble avoir décidé d'en finir avec ceux qui, pour une raison ou pour une autre contestent
la prohibition des drogues. Les 25 et 26 février, Philippe Mangeot (président d'Act Up-Paris),
puis Michel Sitbon (responsable des éditions du Lézard) comparaissaient au titre de I'article L.630 du
Code de la santé publique, qui sanctionne la "présentation sous un jour favorable" des produits
stupéfiants. Les 25 et 26 mars, ce seront Jean-Pierre Galland (président du CIRC), Jean-Luc
Benhamias (secrétaire national des Verts); Sébastien HOURST (porte-parole de CHICHE !) et Fabrice
Olivet (président d'ASUD) qui devront répondre de maintien de manisfestations non-autoirisées.

Pour notre part, c'est en raison des exigences de la santé publique que nous contestons la loi actuel-
lement en vigueur sur la toxicomanie. En criminalisant les toxicomanes, cette loi les précarise, les exclut
du systeme de soins, fait obstacle a leur acces aux traitements disponibles.
En France, 35% des usagers de drogues par voie intraveineuse sont contaminés par le virus du sida ;
40% d'entre eux sont touchés par le virus de I'hépatite C ; un grand nombre d’overdoses est provoqué
par des produits frelatés.

Cette situation, tout le monde la connait. Bernard Kouchner, secrétaire d'Etat a la Santé, en a fait lui-
méme état lors du collogue sur la toxicomanie qui s'est tenu avenue de Ségur en décembre dernier ;
le professeur Henrion ne disait pas autre chose quand il a rendu au gouvernement d'alors, en février
1995, un rapport consacré a |'usage des drogues en France.

Pour y remédier, les solutions divergent : si Act Up préconise une légalisation et une distribution contro-
lée des produits stupéfiants, d'autres préferent s'en tenir a la seule dépénalisation, d'autres encore
pronent une politique totalement axée sur la substitution. En tous cas, de plus en plus de personnes,
qu'elles soient responsables politiques, médecins, intervenants en toxicomanie, travailleurs sociaux,
militants associatifs, toxicomanes ou non, s'accordent sur un point : la politique du tout répressif est
un échec total de santé publique ; la loi de 1970 doit étre, au moins, profondément révisée ; |'article
L..630, qui interdit aux usagers de drogues de parler en leur nom, doit étre abrogé.

Il est temps de provoquer une large mobilisation pour obtenir ces modifications légales minimum. C'est
en effet sur le silence de I'opinion publique, obligé par la loi, que s'appuient les pouvoirs publics pour
éviter tout remaniement de la Iégislation en vigueur, quand bien méme ils admettent en privé, dans les
couloirs des ministéres ou méme dans des colloques de spécialistes, la nécessité de ce remaniement.
Pendant ce temps, des proces ont cours. lls peuvent ruiner des associations.

Mercredi 26 février, Le Monde publiait la pétition que nous vous soumettons aujourd'hui.
En rejoignant ses premiers signataires, en assumant publiguement et symboliquement &tre un usager
de drogues, vous pouvez aider a changer les choses, comme |'ont fait, en leur temps, 343 « salopes »
qui ont déclaré avoir interrompu volontairement une grossesse. Vous pouvez aider a faire avancer le
débat comme I'ont fait il y a plus d'un an les cinéastes a propos des lois Pasqua-Debré sur |'immigra-
tion. Vous pouvez aider Act Up-Paris, ASUD, le CIRC, d'autres associations.

Nous comptons sur vous.

Cette pétition continue de circuler jusqu’au 8 avril. Faites la signer.
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CE RISQUE, JE LE PRENDS.

(« Appel des 111 », publié dans Le Monde du 26/02/98)

Des militants anti-prohibitionnistes sont poursuivis devant les tribunaux. Au
titre de l'article L.630 du Code de la santé publique, qui sanctionne la
"présentation sous un jour favorable de produits stupéfiants”, ils risquent
jusqu'a 5 ans d'emprisonnement et 500 000 F d'amende. Aujourd'hui en
France, des milliers de personnes consomment des substances considé-
rées comme illicites, et sont contraintes par la loi a taire cette consomma-
tion. Nous ne pouvons accepter que le seul discours autorisé soit celui de
la loi, ni que des opinions, parce qu'elles contredisent le dogme prohibi-
tionniste, soient traitées en délit. Nous ne pouvons admettre que les
usagers de drogues soient considérés comme indignes de prendre part a
des discussions publiques qui les concernent au premier chef. Ce silence
imposé n'est pas seulement injuste, il est dangereux.

En interdisant tout débat sur la pratique des drogues, c'est-a-dire sur leurs
plaisirs et leurs dangers, I'article L.630 empéche toute information sur leurs
interactions avec d'autres substances, toute mise en garde contre les
produits frelatés, tout conseil d'usage. Ce qui se joue dans ces proces,
c'est donc bien autre chose que I'innocence des accuseés, et bien plus que
le droit a la libre expression.

A un moment ou a un autre de ma vie, j'ai consommé des produits
stupéfiants. Je sais qu'en admettant publiguement étre un usager de
drogues, je peux étre inculpé. Ce risque, je le prends.

Faites-nous parvenir vos signatures (en indiquant vos profession et coordonnées):
par téléphone 014806 1389/01492944 75

par fax 014806 1674/014806 1395/01 53330017
par courrier Act Up-Paris BP 287 75525 Paris Cedex 11
par e.mail actup@actupp.org



- marie frangois, acquaviva (bibliothécaire). thierry adam (enseignant). laetitia advocat (artiste).
christophe agnus (journaliste linsoumis). jan frangois aguettae (chef d'équipe). aids noumea

(association). linda ait-moussa. jean pierre alaux. pierre alferi (€crivain). guy alleyn (informati-

cien). brigitte almin. herta alvarez (réalisatrice). christophe amoris (stagiaire ville de paris). phi-

ra lippe andre (bibliothécaire). corinne ankri (étudiante). sajid annab (bénévole du tipi). pierrick

LEs SIGNATAIRES DE LA PE“TION anneix (employé a la poste). corinne anneron (relaxologue). laurent appel (vidéaste). claude
arecchia (etudiant). jamila aradi. claude armnaud (ecrivain). alic aschero (etudiant). christophe

atabekian (cinéaste). philippe aubert (docteur en psychologie). bertrand audoin (chargé de mission). pascal augiron (vice-président aides fédération nationale). jacqueline aulie. daniéle authier (chargée de mis-
sion, prévention). frantz aventurin (ouvrier). idir azoutou. dominique bache (musicien). philippe bachetta (directeur instants chavirés). dolile bahbah (coiffeuse). marie laure baillod. mohamed bakzi (livreur). etien-
ne balibar (philosophe). frangoise balibar (physicienne). emmanuelle barbaras (photographe). jacques barbax (maguettiste). sophie barbe (etudiante). jean yves barbichon-leloup (journaliste). eric baron (télé-
opérateur). mario barroso (directeur de la photographie). maria basch (sociologue). vincent bastien (obj de conscience sol en si). boris battestini (footballer). alain baudouin (travailleur social). juliette baujard (etu-
diante). catherine baumann (photographe). frangoise bazannery. nadya bazas (sculpteur). sébastien beaudet. dan bechmann (professeur, univ paris vili). sébastien begard (barman). dino belkacem (educa-
teur). lucas belvaux (cinéaste). andré benazach (chargé de recherche). dorothée benkhoucha (etudiante). yves benoist. betty bente hansen (journaliste politique santé). pierre berge (administrateur). nicole ber-
gen (photographe). jean claude berges (ingénieur réseau). gaspard berland (etudiant). charles berling (comédien). patrick bernard (plasticien). david berreby (gestonnaire financier). laurent berthelot (etudiant).
Jean pierre bertheveme (comptable). francois bertrand (etudiant en 3e cycle). sophie bertrand (etudiante). francois bes (responsable observatoire international des prisons). nicolas besnier. marie bezard (techni-
cienne). antoine bienvenu (appelé du contingent). alexandre billon (etudiant). sophie binet (chef de projet). didier bodelot (ecoutant). germaine boichot. isabelle bomo (graphiste). agnés bonhomme (urbaniste).
jacques bonnaffe (comédien). olivier bonnin (rédacteur). alain bonnineau (vice président aides idf). christine bonsignore (artiste). pascale borrell (photographe). anne boscher (etudiante). william bosson (comp-
table). sophie bouchet petersen (chef de projet université droit de cité). ali boudia. sébastien boudiec (musicien). nabil boudissa (agent de prévention). malika bouhraoua (assistante administrative). safi bouiche
(webmaster diintersocial). anne bouin (etudiante). frédéric bouis (etudiant chercheur). christophe boulot. denis boumandil (employé sécu). caroline bourgeois (agent). philippe bourree (caissier). philippe boursier
(porte-parole national des verts). bouthenot (assistant de production). anne bovin (etudiante). sébastien boyer-chammard (comédien-animateur). gannaélle bozec. thomas brandin (etudiant). rony brauman
(médecin). benoit bredeville (etudiant). joél brelivet (chémeur). philippe breton (chercheur cnrs). barbara bridier (eléve éducateur spécialisé). jean-christophe brochier (éditeur). christophe broqua (anthropologue).
sandrine brousmiche (aide comptable). christophe bruas (technicien). jean-marc brule (conseiller d'arrondissement). denis bruleaux (trésorier circ pif). nicolas brunel (chercheur). rodolphe burger (musicien, kat
onoma). camille cabral (médecin). nathalie cabrier (journaliste). judith cahen (cinaste). olivier caillaboux. christine calderon. rémi calmon (rédacteur en chef didol). frédérique camize (responsable communica-
tion). robin  campillo (monteur vidéo). simone campilio (bibliothécaire). fabien campillo (chercheur en mathématiques appliquees). bertrand cantat (chnateur noir désir). laurent cantet (realisateur). jean michel
carepel. catherine caron (médecin). emmanuel caron (journaliste au bil bok magasine). raphaél carrez (etudiant). dante carsana (fonctionnaire mef). cyrill casanova (etudiant). denyse cassin (coordinatrice aud-
vim / aides). yvon castel (syndicaliste policier). castrot (secrétaire). marion catoire (paysagiste). pierre catteau (employé de banque). jean paul caulin. jean cazentre (ingénieur informatique). michel celse (ensei-
gnant). julien cendres (ecrivain). chantal ceuzet (secrétaire de recherche). jocelyn chaban-chastas (plombier). leila chala (coordinatrice). antonin chambolle (chercheur). patrick chanson (communication aides
fédération). younis chaperon (monteuse audiovisuelle). catherine chappant (assistante de direction). hugues charbonneau (directeur d'association). daniel charles (chargé de mission pour secours populaire).
jean jacques charon (informaticien). maryvonne charpentier (animatrice de réseau loisirsivacances). gilles charpy (activiste auto-support usagers de drogues). jean-marie charuau (production). frangois chatal-
gnet (conducteur). alain chateau (président asud reims). amel chattoux (etudiant). matthieu chauvin (etudiant). eric chemier (auxiliaire de vie). daniel chenevez (chanteur). patrice chereau (metteur en scéne).
sandrine chevassu (programmatrice pubs). philippe chleg (créatif). antoine choiseau fallucci (etudiant). louis choisy (glam rock). ariane chottin (edition). christine citti (comédienne). katia civalouski (etudiante).
jean-paul civeyrac (cinéaste). alain clairet (artiste). cédric claquin (chargé de communication). fabien cleenewerck (chef de projet). patrice clement (etudiant). christophe clement. pascal coesnon (chimiste). dany
cohn-bendit (députe européen). guillaume cointet (assistant de direction). mathilde colo (etudiante). héloise colo (juriste). mathieu cologan (journaliste " rouge et vert ). jean colonna (styliste). jean christophe col-
son (directeur producteur). gilles condoris (infirmier). arlindo constantino (chargé de communication). franck contat (militant associatif). anne coppel (sociologue). jean claude corazzia (educateur spé). daniel cor-
deau. brigitte cornand (productrice). gérard comillet (enseignante). emmanuelle cosse (doctorante). delphine cottrell. richard courcy (bibliothécaire). isabelle coursin (documentaliste). meriadeg courtet (artiste).
thomas coutrot (economiste). malcolm crespin (glam rock). laetitia cuvelard (tele operatrice). pascaline cuvelier (journaliste). sauven d'anna (magasinier). eric dahan (journaliste). jean-marie damaze (directeur
commercial). alain damiens (musicien). viviane damiens (libraire). marie christine damiens (attachée de presse cinéma). antoine damour (ouvrier). alain danand (président solensi). marc daquin (monteur film).
michel darbon (postier). pedro dardayesse. denis darzacq (photographe). christophe daum (anthropologue). guillaume daumas (etudiant). dave (wouter lewenbach dit, artiste de variété). laurent david (respon-
sable associatif). laura davis (étudiante). pierre olivier de busscher (sociologue). marie de cenival (responsable associatif). philippe de visscher (producteur de spectacles). jerome debains (coordinateur régional
sis). cyrille dechavanne. cyril deffoun. sandrine dekens (animatrice). pierre del fondo (attaché de presse). elisabeth delaby (demandeur d'emploi). florence delahaye (gestionnaire). bertrand delahaye (avocat).
delphine delaisse (boulangere). juliette delegue (etudiante). hervé delouche (journaliste scalp reflex). jean jacques deluchey. lionel demun (fonctionnaire mef). claire denis (cinéaste). christine deris (intervenante
de prévention). frédéric despagne chdmeur. julien devemy (serveur). alain devemy (cadre formateur). josette devemy (chef comptable). micheline dezelee (médecin). agnes duru (etudiante). selim diemmadi
(etudiant). stang djordevic. philippe douguet (directeur d'association). thomas doustaly (rédacteur en chef de tétu). gilles dowek (chercheur). simon doze (vagant). elsa drezner. christophe droust (employé de bu-
reau). sabine druon (etudiante). jean marc drut (prét & porter). véronique dubarry (les verts candidate aux régionales). roland dubun (bibliothécaire). olivier ducastel (réalisateur). isabelle duchemin (journaliste).
laurence duchene (enseignante). nicole ducros (cdre assoiatif). sacha ducros (agent de prévention). laurence duffy (informaticienne et présidente du circ lyon). hervé dufour (attaché de presse). catherine dufour
(formatrice). emilie dumond (chargée des relations avec le public). loic dury (dj animateur radio musicien). dominique dussidour (romanciere). guillaume dustan (romancier). rachel easterman-ulmann (arstist).
alain edwige (médecin). bernard eilenberg (responsable de département ingiénerie informatique). laila el masri (etudiante). didier eribon (journaliste). sour esilva (téléopératrice). ludovic evion (etudiant). cédric
evrad (gardien municipal). francine ewing-rey (traductrice-secrétaire). allan ewing-rey (peintre). bouchaib ezbulaoui (chdmeur). catherine facerias (secrétaire). eric fassin (enseignant). jean-marie faucher (direc-
teur arcat sida). gwen fauchois (journaliste). sophie faudais (chef de projet). claude faugeron (directeur de recherches. cnrs). annie favre (femme au foyer). catherine favreau (documentaliste). michel feher (phi-
losophe). jean luc fenech (aide comptable). pascale ferran (réalisatrice). christine ferret. francois josé figueres (ouvrier). emmanuelle fillion (secrétaire de rédaction). hugues fischer (ingénieur du son). annie fla-
ment. amy flammer (musicien). eric fleutelot (chargé de mission). etienne fleux (enseignant chercheur). frédéric fontebonne (etudiant). laurent fonteneau (employe de libre-service). robin foot (chercheur). marc
forestier (assistant ingénieur de recherche). jacky fougeray (directeur de publication). fatou foul (artiste). alain fournier (professeur). anna fradet (directrice sleep in). jacques fraenkel. raoul franceschi (musicien).
frédéric franchet (etudiant en sciences politiques). dan franck (ecrivain). alain fromager (comédien. tns). marie héléne fumagalli (educatrice). jean pierre galland (président circ). jean pierre galle. bénédite gallien-
ne. monique galliot (secrétaire). olivier gandon. stanislas garret (technicien exploitation cfao). christian gaudin. christian gaudin (editeur auteur). joél gauthier-joubaud (responsable financements associatifs - ecs).
anton gavroche (fonctionnaire). pierre gay le maitre (médecin psychiatre). olivier gazin (photographe). pierre-yves geoffard (économiste). christophe girard (directeur de sociétés). franck girard. france girardut (in-
firmiere). emmanuel giraud (producteur - les films de la croisade). nathalie gisbert (médecin). pierre glanddier (designer). jéréme gleizes (enseignant d'économie). francoise godard (communication). jean-luc go-
dard (cinéaste). benjamin godfroid (coursier). patrice gohier (conseil en communication). pierre goisset (médecin dir de centre de soins pour tox). frédéric goldbronn (réalisateur). mariane goldfarb (chargée de
prévention). karen goldsticker (vendeuse). franck gorczyca (cuisinier). jean pierre goretta (secrétaire). ghali goumidi (barman). romain goupil (réalisateur). nicolas gourdet (objecteur de conscience). jean pierre
grand. pascale grandhaye (conseillere). denis grandjean (infirmier). pierre grandmaison (chauffeur). fabien granjon. xavier graslin (objecteur de conscience). pascal greggory (comédien). stéphane gregoire (la-
bel manager " ici dailleurs.. ). jean pierre griffoulhes (photographe mef). solveig grimault (chargée de recherche). orn gudmundarson (architecte). joseph guglielmi (poete). eric guichard (enseignant-chercheur
ens). claude guillon (ecrivain). laurent guilloteau (ac !). catherine guiou (ingénieur). claude guyot (directrice d'association). francois hadji-lazaro (musicien, acteur). yann hamon (technicien du spectacle). arbi ha-
moudi. gregory hangard (etudiant). christophe hannequin (président centre gai et lesbien). alexis haouadeg (conseiller municipal). rachid harchaoui (etudiant). romain hemmet (etudiant). bruno herall (). sylvie
herault (secrétaire). nathalie herout (médecin). marie anne herry (etudiante). sigrid hess (etudiante). bernadette hetier (visiteuse de prison). thomas hippler (etudiant). isabelle hochard (libraire). frederic houze
(documentaliste). joél hubaut (artiste). bruno hup (coord. prog aides). hervé hussenot (musicien). emmanuelle huynh (chorégraphe). fabrice hybert (artiste peintre). bruno jaeger (coordinateur actions traite-
ments). maupe jamet (chauffeur de taxi). louis jammes (photographe). david jard (routard). marie josé jarrige (chef de service sleep in). virginie jenner (tailleur de pierre). sylvain jerabek (directeur d'association).
ariane jossin (porte-parole de chiche !). steeve jouaux (etudiant). maxime journiac (ecoutant réferent thérapeutique). gérard jubert (dir. publication I'éléphant rose). anne-marie jugnet (artiste). mouloud kaced
(caissier). christophe kantcheff (journaliste). moju karouz!. jimmy kempfer (intervenant toxicomanie). brigitte kepinsky. elgharri khaled (traducteur). carole komer. mareil korzel (educateur spécialisé sleep in). julien
kosowski (etudiant). renaud kraal-fenoy (clown). gaélle krikorian (etudiante). philippe krootchey (journaliste mem). philippe labbey (comptable). matthieu labesse (etudiant). robert labuthie (gestionnaire). rémi lajt-
ner (chauffeur). aude lalande (bibliothécaire). olivier lambert (musicien). eric lamien (journaliste). serge lantty (doctorant). elisabeth lapeyrade (médecin). pierre laporte (attaché de presse). myriam larant. abed la-
ribi (profession libérale). franck laroze (ecrivain rédacteur en chef de I'acte de choix positif). daniel larrieu (chorégraphe). marc lassoutade. patrick laurenti (généticien, maitre de conférences université de paris 7).
bernard lauriar (chef d'entreprise). frangois georges lavacquerie (président du circ idf). stéphane lavignotte (membre du conseil nal des verts). christian layanderie (accueillant en sleep in). gilles lazimi (médecin).
daunik lazro (musicien de jazz). jean frangois le corre. frangis le garrec (educateur). marie pierre le guerinays (secrétaire). jean yves le page (infirmier). serge le peron (réalisateur). julien le troquer (etudiant). ber-
trand lebeau (médecin). gérard leblond valiergue (communication citoyenneté des usagers de drogues). elisabeth lebovici (journaliste). thierry lechauve (objecteur de conscience). yann leclerc (assistant admi-
nistratif). gérard lefort (journaliste). frédéric legall. david lepoutre. eric leroux (journaliste). xavier leroy (chorégraphe). yael leroy (secrétaire). didier lestrade (journaliste, fondateur act up-paris). claude leveque (ar-
tiste plasticien). josé levy (styliste). sophie lewy (standardiste). brigitte homond (sociologue). cécile Ihuillier (caissiere). alain lipietz (porte-parole des verts). hubert lisandre (psychologue). ricardo llamas (socio-
logue). fabienne lopez (circ). fabienne lopez (employée de librairie). louise attaque (artistes musiciens). angélique lucio (etudiante). eric madeleine (artiste). jerome maffre (chimiste). raphaél magnier (etudiant).
olivier maguet (agent de prévention aides). hans mahnig (chercheur). pascal maier (magasinier). pierre maillet (chauffeur pois lourds). francis malek. jacques mallet (infirmier intervenant en tox). mohamed ma-
nai. frangoise mancy (cadre associatif). philippe mangeot (enseignant pt act up paris). nathalie mangeot. joélle marelli. christophe martet (ancien président d'act up-paris). romuald martig. olivier martin (comp-
table). jacques martineau (universitaire, scénariste). jean frangois martini (chargé d'étude). arnaud marty-lavauzelle (président aides. médecin psychiatre). meryem marzouki (chercheur cnrs). séverine mathieu
(sociologue univ lille ii). yannick matray (etudiant). henri maurel (président de radio). francois maurizi (coursier). yves menager (comptable, webmaster). frédérique menant (etudiante). frédéric menanteau (ac-
cueillant en sleep in). olivier meriaux (chargé de recherche & fnsp et cerat-iep grenoble). mathieu mermet (intermitant du spectacle). annette messager (artiste). jean pierre mestre (infirmier libéral). stéphane
metge (réalisateur). alexis meunier (directeur centre gai et lesbien). esther michels (etudiante). david michels (etudiant). olivir michl (libraire). anne-marie mieville (cinéaste). etienne mignard (musicien). chris-
tophe miller (informaticien). laurent milliasseau (anesthésiste). vincent millot (etudiant). pascale miut. laurent moccozet (chercheur en info). gilles moinot (journaliste). francoise moisan (militante associative
aides). stéphanie moisdon (critique d'art). sylvie mombaerts (directeur sleep in). mathilde monnier (chorégraphe). eric monod (electricien administrateur de rupture). christophe montaucieux (journaliste). marc
moreau. gérard moreau (libraire). dominique morell (educateur spécialisé sleep in). raquel moreno (téléopératrice). laurence morin (chargé d'études). micheline morisi (kinésithérapeute). stéphane mortimore
(scénariste). yann moulier-boutang (économiste). marie malvina mouniq (etudiant). gérard muller (directeur la fratrie). numa murard (sociologue). miguel mzuzi. charles najman (cinéaste). sylvie namtamecou
(magasinier). jipé nataf (musicien). sophie naumovitz (vidéaste). elisabeth nazquel (chargée de mission). marc nectar (ancien président d'act up-paris). brigitte neyret (institutrice). yannick nezet (comptable).
georges noél (artiste). david noir (comédien). laurence nony (chargée de production). stanislas nordey (metteur en scéne). charlotte nordmann (etudiante). josé ocariz. fabrice olivet (président asud). marie héle-
ne ouzir (garde d'enfants). yves pages (ecrivain). marcello pandolfi (animateur de prévention). aris papatheodorou (graphiste). amold pasquier (réalisateur). victoire patouillard (etudiante). hortense patouillard
(etudiante). bruno paul (informaticien). jerome payen (etudiant). lionel payen (etudiant). pedro. sandrine pelvet. mao peninou (secrétaire général du manifeste contre le fn). alain pennetier (enseignant). thierry
peretti (de) (comédien). pierre-yves perez (etudiant). claire pernat (etudiante). didier peron (journaliste). christian perree (informaticien). elisabeth perret (fonctionnaire). jean-francois perrier (comédien). philippe
perrot (technico commercial). stéphane perrousset (laveur de vitres). hélene peu du vallon (realisatrice). pierre et gilles (artistes). emmanuelle piet (médecin). bénédicte piketti (médecin généraliste). germinal pi-
nalie (etudiant). myriam pinon (ingénieur). laurent pinquie (etudiant). julie plancon (etudiant). matthieu plantet (etudiant). angélique plaza (médecin). stéphane pocrain (président chiche !). jean francois poisson
(urbaniste). franck poitou (infirmier). martin pompio (chef de rang). héleéne ponsin (agent hospitalier). matthieu potte-bonneville (rédacteur en chef de vacarme). laurence potte-bonneville (salariée de aides). do-
minique poupry (coordinateur social). annie pourre (présidente dal clichy). lise pouthier (enseignante). laurent poutrel (régisseur général). christian poveda (réalisateur). anna pradet (directrice du sleep-in). ma-
rianne preel. andré prevot (chef de service). sabine prokhoris (psychanalyste). delphine prudhomme (professeur). alain pucci (chef de rang). aline pujo (conservateur musée d'art moderne de la ville de paris).
olivier py (auteur-metteur en scene). david rachedi (etudiant). michel raduget. griselda raffini (intervenant de prévention). bertrand rambaud (permanent de aides, président du groupe auto support icare). marie
evelyne ramonet. alain rebours (graphiste). eric recordier. jean luc reibel (jongleur). pierre reimer (photographe). lionel reinnaud (etudiant). hugues reip (artiste). jocelyne remacha. robert renaud (assistant vidéo).
jean-philippe renouard (journaliste). jeanne revel (militante ac !). chantal reynault. daniel richard (polygram). ariel riquehe (architecte). chantal rivet (acheteuse textile). didier robert (maquettiste pao). cristof robert.
denis robert (editeur). hervé robert (coordinateur prison - aides ile-de-france). jean rochard (producteur de disques). claire rodier. jean-henri roger (cinéaste. sfr). dominique rose -rosette (etudiant). maurice rosen-
felder (informaticien). isabelle rosnet (etudiante). hélene rossent (médecin). hervé rossignol (educateur spécialisé sleep in). didier roth bettoni (journaliste). fabien roucou (etudiant). emmanuel rouille (projection-
niste). jean-paul roy (noir désir). alain royer (journaliste). thierry ruiz (chef de projet). serdari saglam (magon). isabelle saint-saens. alain saissi. lydie salvayre (ecrivain). gérald sanchez act-up paris commission
tox. marlon sardi de letto (lycéen). edgard sarfati. soraya sari (intervenante de aides). sophie sauteret (accueil). tommaso scarascia (animateur de prévention). danielle schnall (médecin généraliste). Iéon
schwartzenberg (pr. de médecine). brigitte seguin (peintre). olivier seguret (journaliste). lakhdar sehili (chémeur). jean luc seris (attaché commercial). augustin sers (charpentier). aurélien servant (standardiste,
administrateur act up-paris). alain siboni (formateur). emmanuel sierra (responsable administratif). tee silver (travailleur social). marianne simonot (maitre de conférence). michel sitbon (editeur editions du lézard).
eyal sivan (cinéaste). louis skorecki (journaliste). pascal soghomonian (assistant logistique et social). valérie soki (secrétaire). jerome soletti (coordinateur aides). mano solo (chanteur). samuel somon (etudiant).
nicole soulaire (chargée d'accueil a aides). renée soulie (téléopératrice). olivier sperandio (etudiant). thierry steiner (rédacteur en chef europe 2). georges-tony stoll (artiste). léonard straffini (chémeur). christian
sueur (médecin). christian tamet (directeur du théatre contemporain de la danse). djamel tamimount (coordinateur action sanitaire et sociale). pascale taquet (agent commercial). elsa tauveron. gérard tcholakian
(avocat). andré techine (cinéaste). alain ternus (educateur spécialisé). philippe tession. yves tevessin. phuong thao (intervenante de rue). patrick thevenin (joumnaliste, animateur radio). mathieu thevenin (etu-
diant). gaél thomas (etudiant). aurore thomassin (enquétrice). thierry thouroude (restaurateur). brigitte tjou (monteuse). maurice tinchant (distributeur producteur). manuel tome. fabrice touche (cuisinier). ber-
trand toucouere (etudiant). gaél touraine. guillaume touze (enseignant). bernard trellu. nicolas trembley (editeur bdv et revue self service). laurent treminin (bibliothécaire). anne tristan (écrivain). pierre trividic (réa-
lisateur). carole trmeau (graphiste). gilles trotin (menuisier rupture). eva trufaut (directrice de société). caroline trzyna (trésoriere asud reims). jan marc tugaye. yann tanzi (magasinier). moise udino (chargé de
mission). patrice uroz (musicien). jean-marc urrea (directeur délégué cn chorégraphique de montpellier). francis vadillo (réalisateur). emmanuelle valenti (etudiant). thierry vangel (manutentionnaire). claire van-
nier (etudiante). anne-sophie vannier (etudiante). olivier varron (magasinier). stéphanie vaugeois (etudiante). anne vautier (etudiant). vincent verde (secrétaire associatif). yves vemnin (médecin). jean-philippe ve-
ron (informaticien). jean francais verrier (etudiant). jean-charles versari (musicien). karin viard (comédienne). patrice victor (journaliste). garcia victor (etudiant). jérome vidal (etudiant). charles-henri viet (etudiant).
laurent vinanger (etudiant). guillaume vincenot (etudiant). samuel vincent (etudiant). alexis violet (journaliste rouge). tristan vissec (etudiant). marina viady (comédienne). alain volny anne (coordinateur dinfo mé-
dicale). rafael vorburger. anne-catherine wagner (enseignante). roland c. wagner (ecrivain). bernard wallet (directeur des editions verticales). stéphanie warner (travailleuse sociale). chantal watebled (magasi-
nier). michaela watteaux (réalisatrice). christophe wavelet (danseur). alexa weishaupt. jean-marc weller (sociologue). ariel wizman (journaliste). emmanuelle wollman (médecin, chercheur inserm). nadia yadda-
den (hétellerie). christopher yggdre (rédacteur des périphéries vous parlent). pierre zaoui (ecole normale supérieure). martin zemer (professeur émérite des universités). nadia zerrouki (etudiante). chantal zubeil.



CARTOGRAPHIE DE LA PROHIBITION

QUELQUES REACTIONS INQUIETES A LA PETITION

ELIZABETH GUIGOU,
MINISTRE.
«Je voudrais insister sur
le fait gqu'il faut donner
des messages positifs
aux /jeunes, que les
o adultes doivent étre
responsables et quils
doivent faire attention
aux effets des discours
gu'ils tiennent.»

MARIE-CHRISTINE BOUTIN,
PARLEMENTAIRE.

Quand on a des enfants, on
ne peut pas accepter la
dépénalisation. Généralement
ces produits sont consommeés
par des sujets faibles et
fragilisés. Les adultes ont
leur part de responsabilité.
Quant un jeune plonge dans
la drogue, c’est aussi parce
gu'on n'a pas su lui donner
des raisons d’espérances.

légende

e injonction a la rigueur morale.

e terrorisme familial.

e haine poujadiste de I'intellectuel.

LEON HOVNANIAN, MEDECIN.

«Le seul risque qu'ils prennent c’est d’avoir
de la publicité dans la presse, ce qu'ils
cherchent pour prouver gu’ils existent et font
partie de la «xnomenklatdra branchée». (...)
En revanche, ce qu'on ne peut accepter,
c'est le risque que par leur exemple, ces
nantis célébrés par les médias font prendre
a des dizaines de milliers d’adolescents
quirisquentdecroire qu’'on peut impuné-
ment prendre des drogues parce qu’elles
sont dites «douces», alors qu’en fait, ils
risquent de ce retrouver esclaves, leur
avenir brisé et exclus de la société. Mais
I'avenir des enfants ne semble guere
importer & ces pétitionnaires «branchés» ?
Et diailleurs, combien d’enfants ou de
petits enfants ont-ils, tous réunis ?»

SEGOLENE ROYAL, MINISTRE.
En tant que ministre de
'Enseignement scolaire, j'estime
gu’on ne peut pas laisser penser
aux jeunes que ces produits ne
sont pas nocifs. La banalisation
des interdits et dangereuse et
n‘aide pas les adolescents a deve-
nir responsables. De plus, ce genre
de déclaration met tous les produits
sur le méme plan alors que le
crack, I'héroine et la cocaine peu-
vent conduire a la mort et induire
une importante délinquance, que
I'excstasy entraine de graves lé-
sions cérébrales et que le cannabis
est un poduit tres nocif pour la san-
té. Les intellectuels appartien-
nent a des milieux privilégiés qui
peuvent peut-étre maitriser leur
consommation et y accéder finan-
cierement alors que de nombreux
toxicomanes vivent dans la détres-
se, dans l'isolement et dans un état
de dépendance. Jappelle les si-
gnataires de ce texte a éclairer les
jeunes , qui pourraient étre leurs
enfants, sur les dangers de la
drogue et a leur offrir d’autres pers-
pectives d’épanouissement de la

personnalité »
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TRAITEMENT DE PREMIERE INTENTION

Si la trithérapie a confirmé qu’elle restait le traitement de référence,
la conférence de Chicago n’a pas apporté d’informations majeures
permettant de mieux définir le moment le plus opportun de traiter

et le choix de telle ou telle combinaison.
En ce sens, les recommandations officielles du groupe d’experts
présidé par Jean Dormont ne devraient pas étre modifiées sensiblement.

AVEC OU SANS INHIBITEUR DE PROTEASE ?
Des essais cliniques menés aux Etats-Unis ont montré 'intérét d’associer en traite-
ment initial 2 analogues nucléosides et un non nucléoside. Il s’agit notamment des
suites de I'essai INCAS. Les patients qui dans I'essai INCAS avaient recu névirapi-
ne + ddl + AZT pouvaient continuer ce traitement en ouvert a l'issue de I'essai. Chez
les 13 patients pour lesquels on dispose d’informations sur une période de plus de
130 semaines de traitement, 69% d’entre eux conservaient une charge virale
indétectable (< 20 copies/ml) et la baisse de la charge virale restait importante : -2,55
log par rapport a la charge virale initiale. Ceci renforce 'idée qu'il peut étre possible
de commencer par une trithérapie ne comprenant pas d’inhibiteur de protéase pour
les garder en option de relais ou pour les personnes qui ne toléreraient pas les
antiprotéases.



INDINAVIR EN DEUX OU TROIS PRISES

Une étude américaine menée par le laboratoire Merck, qui produit I'indinavir
(Crixivan®) a comparé la prise de I'indinavir en 3 fois (toutes les huit heures) et en
deux fois (toutes les 12 heures) en association avec I'AZT et le 3TC.

Cing groupes de patients ont été randomisés :

- le groupe 1 recevait I'indinavir (800mg) toutes les 8 heures

- les groupes 2 et 3 recevaient I'indinavir (1000mg) toutes les 12 heures

- les groupes 4 et 5 recevaient I'indinavir (1200mg) toutes les 12 heures.

Tous les patients étaient naifs d’antiprotéase et de 3TC. Aprés 32 semaines de
traitement, il apparait que la prise de I'indinavir toutes les 12 heures est aussi effica-
ce que la prise toutes les huit heures. Les effets secondaires n’étaient pas différents
d’un groupe a l'autre. Une étude plus large est en cours pour confirmer ces résultats,
qui pourraient permettre d’améliorer le confort de vie des personnes en traitement.

BUFFALO BUMP & PROTEASE PAUNCH

De nombreux abstracts ont examiné les effets de la prise d’antiprotéase sur les
modifications corporelles et le métabolisme. Il existe notamment un phénomeéne,
appelé en anglais le « buffalo bump « (que 'on pourrait traduire par la bosse du
bison). Les patients étudiés se retrouvent avec une accumulation anormale de
graisse sur le ventre et sur les épaules. D’autres ont une accumulation anormale de
graisse autour du ventre, appelée « protease paunch « (la bedaine de I'antiprotéa-
se); certains optent pour des liposuccions (pas franchement recommandées
cependant). La Food et Drug Administration a résumé ces effets secondaires et
signale qu’elle conduit de nouvelles investigations. Ainsi, une étude sur 299 patients
sous antiprotéase a montré que I'hyperglycémie et le diabéte étaient rares mais que
leur apparition pouvait étre sévere. D’autres études devraient étre conduites pour
vérifier si I'incidence de ces modifications métaboliques augmente avec le temps.

DE L’IMPORTANCE DE L’ADHESION AU TRAITEMENT

Les problemes liés a la compliance (nous préférons utiliser le terme d’adhésion
parce qu’il implique la participation active et éclairée du patient) ont été trés peu
évoqués lors de la conférence. L'attitude de certains chercheurs et des médecins
face aux patients peut se résumer dans cette formule : gobe et tais-toi.

Une équipe de San Francisco a confirmé que I'adhésion est un facteur déterminant
dans la réussite du traitement. Leur étude regroupait des informations sur 388
patients a qui un questionnaire a été proposeé. Les questions étaient les suivantes :
- combien de doses de I'antiprotéase qui vous a été prescrite ont été oubliées dans
les 3 derniers jours ?

- prenez-vous moins de médicaments que ce que le docteur vous a prescrit ?

En paralléle dans I'étude, la charge virale était mesurée (limite de détection 500 copies).
Les résultats sont éclairants : la proportion de patients ayant une charge virale
indétectable était deux fois plus élevée chez ceux qui prenaient 100% de leur traite-
ment que chez ceux qui en prenaient moins de 80% (soit parce qu'ils oubliaient des
prises soit parce qu’ils prenaient moins de comprimés par prise). Mais aucune étude
n'a porté sur 'amélioration de la compliance et de I'adhésion. Espérons que la
conférence de Geneve sera plus explicite.

L’ECHEC VIROLOGIQUE

Les avis sont trés partagés en ce qui concerne la définition de I'échappement et de
I'échec thérapeutique. De nombreuses présentations ont porté sur l'interprétation de
'échec virologique. Certains médecins ou chercheurs insistent pour distinguer
I'échec virologique et I'échec cliniqgue. On peut ne pas répondre parfaitement a un
traitement (c’est-a-dire conserver une charge virale détectable) et garder un bon
niveau d'immunité. Ainsi, une étude américaine a regardé ce qu'il se passait quand
on était en échec virologique avec une charge virale qui repasse la barre des 500
copies/ml sur deux tests successifs apres 20 semaines de traitement. 8 a 9 mois
apres 'apparition de I'échec virologique, la médiane du nombre de CD4 était de 103
CD4/mm3 au dessus du nombre initial. Une proportion significative de patients avec
une charge virale détectable conservait cependant une réponse virologique assez
forte (-1 log aprés 12 mois de traitement).



SURVEILLANCE DU TRAITEMENT

Chicago a permis de mieux définir les parameétres de surveillance
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Marina City, 1964,1967. Architectes:
Bertrand Goldberg Associates.

du traitement et d’ajuster les mesures de charge virale.

Il semble désormais acquis que pour améliorer cette surveillance, le test a 50 copies
est plus indiqué et devrait devenir la référence dans le suivi d'un traitement. L'étude
ACTG 320 aux Etats-Unis a montré que le meilleur marqueur pronostique de la
suppression virologique a la 24éme et a la 40 éme semaine était le niveau de charge
virale atteint a la 4éme semaine. Ceci confirme ce que l'on pressentait : plus la
réponse virologique est rapide, meilleure elle restera dans le temps. Ceci fournit
d’ailleurs des clefs pour I'évaluation des nouveaux traitements. En effet, alors que le
traitement standard est la trithérapie, comment évaluer I'effet isolé d’une nouvelle
molécule sans compromettre les chances des patients ?

Dans une présentation en fin de conférence, David Ho a affirmé que 'on pouvait
tester une molécule avec des mesures de charge virale les dix premiers jours, car
c’est de la réponse pendant cette période que dépend I'efficacité a long terme d’'un
médicament. Et I'utilisation d’'une seule molécule pendant un si court laps de temps
ne devrait pas conduire a I'apparition de résistances.

NOUVEAUX MEDICAMENTS : C’EST POUR QUAND?
Chicago a laissé une désagréable impression de déja vu en ce qui concerne les «
drugs du jour «. Déja & Washington I'an dernier, on avait accumulé un certain nombre
de données sur le 1592, le 141W94 (amprenavir), I'ABT -378, etc... Un an plus tard,
nous ne sommes pas beaucoup plus avancés sur ces produits, si ce n’est que les
données sur le 1592 montrent qu'il ne marcherait que chez 25% des personnes
ayant échoué aux autres antiviraux. Le besoin de nouvelles molécules devient
chaque jour plus urgent, avec 'accroissement du nombre de personnes en échec
thérapeutique. Mais la mise sur les marchés des médicaments sus-cités ne semble
pas pour tout de suite.
De toute fagon, méme si ces médicaments arrivaient aujourd’hui sur le marché, ils ne
permettraient pas de répondre a toutes les situations, tant leur profil ressemble aux
médicaments déja utilisés de la famille des inhibiteurs de la protéase ou de la reverse
transcriptase. Ce dont nous avons besoin, ce sont de nouvelles classes de
molécules pour compléter I'arsenal thérapeutique contre le virus.

NOUVELLES CIBLES
De nouvelles cibles, qui correspondent & autant de blocages possibles de protéines
du virus ont été évoquées : zinc finger, fusine, inhibiteur de l'intégrase. Mais les
essais sur des molécules en sont encore au stade préliminaire (phases I-Il) et on ne
doit pas attendre d’applications concrétes avant plusieurs mois. Peut étre lors de la
prochaine conférence américaine ?

HYDROXYUREE
D’autres communications ont porté sur la place que pouvait avoir I'’hydroxyurée
(Hydréa®) dans le traitement antirétroviral. En association avec la ddl et le d4T, dans
une étude conduite par une équipe italo-américaine d’'une durée de 28 semaines
chez des patients naifs ou non, ce traitement augmente le pourcentage des CD4 et
permet d’obtenir une diminution de la charge virale.
« Par son action unique, commentent les chercheurs, I'hydroxyurée semble agir
contre les cellules dormantes et les macrophages (infection latente). De plus, en
association avec la ddl et le d4T, I'hydroxyurée augmenterait le nombre et la diversi-
té des lymphocytes. Mais ce médicament est formellement contre-indiqué pour les
femmes enceintes et pour celles qui allaitent ».
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Traitement/dosage

Inhibiteur analogue

Retrovir® (AZT/zidovudine)
Glaxo Welcome

300-600 mg/jour soit 3 ou 6 gélules
approuvé pour usage pédiatrique

Videx® (ddi/didanosine)
Bristol-Myers Squibb

400 mg/jour soit 4 comprimés
approuvé pour usage pédiatrique

Hivid® (ddC/zalcitabine)
Hoffmann-La Roche

0,75 mg trois fois/jour soit 3 comprimés
approuvé pour usage pédiatrique

Epivir® (3TC, lamivudine)

Glaxo Welcome

300 mg/jour soit 2 comprimés

en solution pour usage pédiatrique

Zerit® (d4T/stavudine)
Bristol-Myers Squibb

40 mg deux fois/jour soit 2 gélules
en solution pour usage pédiatrique

*Abacavir® (1592U89)

Glaxo Welcome

300 mg deux fois/jour soit 2 comprimés
a I'étude pour usage pédiatrique

Effets secondaires

nucléosidique

nausées, vomissements,
anémie, neutropénie, rash,
démangeaisons, fatigue,
perte d’appétit.

maux d’estomac, diar-
rhées, pancréatites, neu-
ropathies, maux de téte.

rashs, aphtes, nausées,
neuropathies, maux d’es-
toma, pancréatites.

maux de téte, fatigue,
neutropénie, neuropathie,
perte de cheveux (rare) .

neuropathies, pancréa-
tites, insomnies, hyperac-
tivité, élévation des trans-
aminases et anémie.

fatigue, douleurs abdomi-
nales, rash, fiévres,
nausées.

Inhibiteur non-nucléosidique de la

*Viramune® (nevirapine)

Roxane Laboratories

200 mg /jour pendant 14 jours puis
200 mg deux fois/jour soit 2 comprimés

*Rescriptor® (delavirdine)
Pharmacia & Upjohn

400 mg trois fois/jour soit 12 comp.
a I’étude pour usage pédiatrique

*Sustiva® (efavirenz, DMP-266)
DuPont Merck

600 mg une fois/jour soit 2 ou 3 comp.
a I'étude pour usage pédiatrique

Fiévres, rash (pouvant
conduire @ un syndrome
de Steven-Johnson dans
de rares cas).

rash (pouvant conduire a
un syndréme de Steven-
Johnson dans de rares
cas).

somnolences, rash, sinu-
sites, diarhées, nausées,
symptoéme grippal.

Inhibiteur de protéase

Invirase® (saquinavir)
Hoffmann-La Roche

600 mg trois fois /jour soit 9 gélules
Fortovase : nouvelle formule

a I'étude pour usage pédiatrique

Norvir® (ritonavir)

Abbott Laboratories

600 mg deux fois/jour soit 12 gélules
en solution pour les enfants

Crixivan® (indinavir)

Merck & Company

800 mg trois fois/jour soit 6 gélules
a I'étude pour usage pédiatrique

*Viracept® (nelfinavir)
Agouron Pharmaceuticals

750 mg trois fois/jour soit 9 comp.
approuvé pour usage pédiatrique

* médicament sans AMM a ce jour.

peu. La mauvaise absorp-
tion nuit a 'efficacité.

nausées, vomissements,
fatigue, diarrhées, bouche
pateuse, élévation des
transaminases.

calculs rénaux, anémie,
effets sur le métabolisme.

diarrhées, élévation des
transaminases.

Principales interactions

d4T, méthadone, ganciclovir,
chimiothérapies, Dilantin, flucona-
zole, dapsone, pentamidine, interfé-
ron, rifabutin, rifampin.

Pentamidine, éthambutol, ddC.
Tetracycline, Nizoral, Crixivan,
ganciclovir, ciprofloxacine: doivent
étre pris a 2 heures de la ddl.

rayons, amphotericin B, primetha-
mine, ddl, 3TC, d4T, sulfadiazine,
Bactrim en IV, ganciclovir, acyclovir,
foscarnet, pentamidine.

le Bactrim peut potentialiser le 3TC.
ddC.

AZT, ganciclovir, pentamidine, ddC.
interaction positive : avec le ddl.

encore mal connues.

Rifabutin, rifampin, fluconazole,
erythromycin, stéroides. La nevira-
pine peut affecter la biodisponibilité
des antiprotéases.

concentration des inhibiteurs de
protéase. Eviter rifabutin, rifampin,
phénobarbital, carbamazepine,
également certaines amphétamines.

diminue les concentrations de
Crixivan.

rifabutin, rifampine, neuroleptiques,
crixivan.

nombreux. lire la notice attentive-
ment, peu d’interactions avec les
antihistaminiques communs et les
antidépresseurs comme le prozac.

rifabutin, rifampine, neuroleptiques.
Invirase.

réduit I'effet du contraceptif oral
ethinyl estradiol de 50%.

transcriptase inverse

Recommandations

de la transcriptase inverse

prendre de préférence a jelin.
Prendre de la vitamine E ou
du G-CSF pour prévenir

les problémes sanguins.

éviter I'alccol qui augmente
le risque de pancréatite.

surveiller les risques de
neuropathie et de pancréatite.

surveiller les risques d’anémie
et de neutropénie. Surveiller
les triglycérides, spécialement
chez les enfants.

surveiller les risques de
neuropathie et de pancréatite.

problémes d’hypersensibilité
qui peuvent nécessiter I'arrét
du traitement.

surveiller I’apparition de rash.

surveiller 'apparition de rash.

a prendre avant de se
coucher pour éviter les
somnolences.

a prendre pendant le repas.
N’est pas recommandé
comme premier traitement
en raison de sa mauvaise
absorption.

a prendre pendant le repas.
Le yoghourt peut réduire
les effets secondaires.

a prendre a je(in, avec de
I’eau. Boire au minimum 1,5l
d’eau pour éviter les calculs
rénaux.

surveiller les diarrhées.

d’apres Out Magazine, vol. 11, hiver 97-98.
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TABLE RONDE

L’origine de cette discussion entre les membres de Traitements et
Recherche vient d’'une réunion de la commission ou nous avons réalisé
que notre idée du quand et comment commencer un traitement avait
changé. Entre la perspective d’éradiquer qui s’éloigne de plus en plus et
la lourdeur des traitements -et leur toxicité- le concept de «traiter tot,
traiter fort» a pris du plomb dans l’aile. C’est donc pour faire le point sur
ce moment complexe et éminemment stratégique du démarrage d’un
traitement que nous avons échangé nos points de vue.

= Maryvonne
Certaines discussions m’'ont ébranlée. J'ai d’habitude une attitude offensive face
aux traitements parce que j'ai toujours en téte 'idée que c’est un crime de perdre
du temps. Plus on recoit des résultats d’essais, plus je réalise que commencer un
traitement c’est une aventure épouvantable; a part dans quelques situations ou il
faut rester offensif, j’ai complétement revu ma position. Dans les cas d’exposition
au sang ou d’accidents de capote, je pense qu'il faut traiter tres vite et tres fort:
dans les 2 heures ou les 20h qui suivent, si on peut commencer un traitement trés

plus on recoit de résultats fort, le jeu en vaut la chandelle. Lorsque la primo-infection se déclare, si elle est
g(’)enslsais, plus je réalise que symptomatique, avec des symptdémes méningés, quand il semble qu'il y ait une
cvestﬂi';";; :r?tﬁ"g“;em infection massive de 'organisme, je crois qu'il faut traiter, avec I'hypotheque que
vantable ... pou- personne ne sait vraiment avec quoi il faut traiter et combien de temps.

= Eudes

En ce qui me concerne, depuis le début, j'ai décidé de me traiter le plus tard
possible. Je reste convaincu que le seuil de CD4 le plus important est celui de
200 CD4. Jai donc attendu d’avoir 200 CD4 pour me traiter.

= Didier
En général, le seuil retenu c’est plutét 350 CDA4.
= Eudes
Oui, mais c’est surtout en dessous de 200 CD4 que les vraies emmerdes
commencent. La charge virale est apparue avant que j'atteigne 200 CD4 mais
- je rf;lsctie Convellincti que j'ai continué a dire & mon toubib “Je m’en contrefous de la charge virale”. Je me
Nl suis traité & 200 CD4 mais j'ai pris le plus fort possible, une quadrithérapie
CD4 ... ritonavir + saquinavir + ddl + d4T.

Je pense que c’est une mauvaise pratique médicale de traiter dés la primo-
infection. Nous savons ce que ca veut dire de se traiter & long terme: méme si
physiquement ¢a ne se passe pas trop mal, psychologiquement ¢a use. Nous
savons que de toute fagon ces trithérapies ou quadrithérapies ne guérissent
pas et nous n’avons aucune idée du bordel qu’elles vont induire. Puisque traiter
la primo-infection ne guérit pas davantage, je ne vois pas ce qu'on gagne par
rapport a ceux qui n'ont pas eu le choix et qui se sont traités plus tard.
Apprendre qu’on continue de mettre des gens dans des essais de primo-
.. ai pris le plus fort infection, cela me met complétement en I'air.

possible, avec une qua- T

drithérapie ritonavir + sa- - Dldlel"

quinavir + ddi + d4T ... On commence a entendre des choses que je pense secrétement depuis
longtemps. Tout le monde s’est emparé des seuils de charge virale et des
notions d’indétectabilité et d’éradication alors que ces définitions n’arrétent pas
d’évoluer. Les gens ne parlent pas de la méme chose. Depuis Vancouver qui a
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été le début de l'espoir sur les trithérapies, une nouvelle tendance s’est
développée, un nouveau réalisme thérapeutique, les gens se disent que I'indé-
tectabilité ce n'est pas une fin en soi. La fin en soi c’est de ne pas tomber
malade, ne pas développer d’infections opportunistes.

Bien s0r, si un séropo a envie de commencer un traitement, il faut le faire et
c’est plutdt bien qu'il ait envie de le faire. D’'un autre coté je me pose des
questions sur la vraie motivation des séropos : est-ce gqu’ils ne subissent pas
les effets d’'une médiatisation des traitements, de l'acharnement de leurs
médecins ou de I'état d’esprit général qui veut que si on n'est pas traité actuel-
lement, on est une sorte de paria ou un pauvre crétin a coté de la plaque qui . Lafin en s

ne sait pas s'occuper de sa santé? Pas tomber majees! J€ N

I'malade, ne pas

Je pense toujours que le moment de traiter est crucial: ce qu'on prend en gsp‘)’g:ffrge{des infections
IStes..

premiére intention va avoir une forte influence sur les traitements de deuxiéme
intention. On n’est naif d’antiviraux qu'une fois dans sa vie. Je suis en faveur
de l'attente tant qu’on n’'a pas acces a de meilleurs médicaments, ou a des
combinaisons plus faciles a prendre. Cela ne m'amuse plus de prendre ces
médicaments et il doit y avoir beaucoup de gens que cela énerve encore plus.

=Samuel
Je voudrais remettre en perspective cette discussion. Il y a eu une offensive de
scientifiques et de labos basés sur les travaux de Mellors qui pronostiquaient le
nombre de cas de sida en fonction des seuils de charge virale. Mais aujour-

d’hui, le contexte thérapeutique est trés différent. On sait qu’en commencant .. Je pense toujours que le

avec une trithérapie efficace, on peut espérer une augmentation des CD4 et moment de traiter est crucial

éviter un sida qui était probable. Il est donc préférable de voir a partir de quel ree.E :ftean;lglr: \F/);e;\?oinu?)f;gfe

seuil de CD4 on a une détérioration trés importante du systéme immunitaire influence sur les traitements |

pouvant faire craindre I'apparition d’'un sida et, & partir de ce moment |3, ggtizlffxée;i\';‘:;&'gzmn

commencer un traitement pour éviter toute complication. fois dans sa vie ...
=Thomas

Je n’ai jamais cru a I'éradication, parce qu’a Vancouver il ne s’agissait que de
schémas mathématiques et puis parce qu’il y avait trop de gens qui
échappaient. J'ai beaucoup poussé pour le traitement prophylactique parce que
je suis convaincu qu’on a la possibilité de ne pas étre infecté en ayant accés a
un traitement puissant tout de suite aprés un risque de contamination. Mais si
j'apprenais que je suis séropo aujourd’hui, je crois que jattendrais le plus
longtemps possible avant de me traiter, jattendrais des traitements plus
efficaces. Je ne traiterais pas juste pour le plaisir de faire baisser ma charge
virale. Mais je n'aurais pas dit ¢ca il y a 6 mois. Maintenant je vois que c’est
beaucoup plus compliqué : il y a plus de médicaments et je n'ai pas envie de
me tromper sur les trois premiers que je vais prendre.

=Hughes
Moi je crois a I'éradication sur un plan théoriqgue mais les médicaments dont on
dispose aujourd’hui ne permettent pas d'y arriver. Quand on a entendu David
Ho sur I'éradication, cela me paraissait une chose a la fois extraordinaire et
logique : moins on aura de virus en attaquant tot et fort, plus on arrivera a
I'éliminer vite. Avec un peu de recul, en voyant les données arriver, on en
revient. Je finis par penser, vu la lourdeur physique et psychique des traite- .
ments, que moins on en prend et mieux on se porte. En tout cas, dans mon cas, £ e

C’'était vrai : je me portais infiniment mieux sans traitement qu’aujourd’hui. r_‘ 11 u'l'-llr.l_
& praplkIRE

=Francois ]‘ N ot

Mon point de vue ne porte pas sur le traitement immédiat dés la primo-infection lﬁ l

ou méme avant. J'envisage le cas plus général, celui du traitement antirétrovi-

ral une fois que le virus est installé depuis plusieurs mois voire plusieurs

années dans I'organisme. .. je me portais infini-

Je crois qu'on commence un traitement uniquement quand on y est prét. Ce ment mieux sans traite-

) . - S raujourd’hui ...
n'est pas seulement la charge virale et les CD4 qu'il faut voir, c'est le tableau ment qu'aujourdnt

complet - et les risques qu'on est prét a courir. Il appartient a chacun, en
fonction de sa situation, d’évaluer le risque et se préparer ou pas a prendre un
traitement.
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Je ne connais pas une seule maladie pour laquelle il a été démontré qu’il était
bénéfique d’attendre de traiter avant d’atteindre un stade irréversible. Surtout
une maladie virale. Les tentatives d’éradication et le moment idéal pour traiter
je crois qu’on commence sont deux choses trés distinctes. J'essaie d’abord de me demander s'il y a
un traitement uniquement intérét a traiter l'infection trés t6t indépendamment des traitements qu’on utilise
GUEITE o103 G et pour atteindre cet objectif. Les gens qui ont plus de 50.000 copies ont plus de
risques d’évoluer vers la maladie que ceux qui ont moins de 50.000 copies.
Quelqu’un qui sait qu’il a des risques élevés d’évoluer rapidement doit se
préparer a traiter.

=Bruno

On est amené a traiter plus tardivement parce qu’on a des traitements plus
puissants qui ont une efficacité relative dans la durée. Je suis impressionné par
le fait que beaucoup de médecins, si c’était a refaire, ne prescriraient plus les
antiprotéases comme ils I'ont fait en 1996 par exemple. On le remarque aujour-
d’hui : beaucoup de médecins prescrivent des trithérapies avec trois nucléo-
sides ou associent deux nucléosidiques et un non-nucléosidique. Et on ne
parle pas assez du désir du patient d’étre traité : certains voudront étre traités
assez tot parce que cela les rassure, d’autres au contraire ne voudront rien
savoir et préféreront attendre la derniere limite.

=Francois

Ce que Martine Rafaél et Brigitte Autran ont montré c’est qu’en I'absence de
traitement, les répertoires CD4 disparaissent dans les premieres semaines. Ce
gu’elles cherchent maintenant, c’est si, sous traitement, il y a récupération des
répertoires et si les premiers disparus réapparaissent. Est-ce qu'on a une
possibilité de récupérer un répertoire qui a disparu depuis longtemps? Tous les
répertoires ne disparaissent pas tout de suite apres l'infection. Peut-étre qu’en
attendant trop longtemps d’initier un traitement tu crées un trou dans le
répertoire qui ne se reconstitue pas. Pour qu'un répertoire soit reconstitué, il
faut plusieurs conditions notamment que le thymus et d’autres organes aient la
capacité de produire des cellules nouvelles.

Le seul fait des erreurs de la reverse transcriptase, au fur et & mesure de la
réplication, méme en I'absence de traitement, entraine une diversification des
souches virales. Ceci incite a vouloir limiter cette prolifération de variants tous
différents les uns des autres. L'immunité s’épuise a courir apres de nouvelles
souches et l'efficacité des traitements peut devenir précaire le jour ou I'on
décide de traiter. Avant tout traitement antiviral, Frangoise Brun Vézinet estime
a au moins une par an les mutations susceptibles d’entrainer une résistance a
un antiviral et qui sera ou seront immédiatement sélectionnés lorsqu’un traite-
ment antiviral sera débuté. C’est selon moi I'un des arguments les plus forts qui
plaide pour traiter tot.

= Maryvonne
Je suis d’accord avec Francois : si on attend trop, on risque d’atteindre un
point de non retour ou il n'y a plus de possibilité de refaire certaines parties
du répertoire, d’ou I'intérét de certaines molécules en développement comme
I'Interleukine 2 et I'Hydréa, des molécules qui peuvent avoir des effets sur le
long terme. Il ne faut pas attendre d’avoir une immunité complétement
effondrée pour décider de se traiter.

Quelqu'un qui salnt qu'il
isques eleves
ement doit

adesTr f
dévoluer rapid

se préparer & traiter ..

= Alain
Maryvonne, tu te contredis un peu par rapport a ce que tu disais puisque
Il ne faut pas attendre maintenant tu parles des répertoires. Et je suis trés content que Frangois ait

d’givoir une immunité com-
p[et_ement effondrée pour
décider de se traiter

abordé ce sujet parce que la théorie de Mellors concerne la charge virale
plasmatique. Or ici on a complétement oublié ce qui se passe dans les
ganglions et la rate. Moi je ne sais pas si j'ai envie de rester un inconditionnel
de “frapper fort, frapper t6t” mais il semble évident que dés les premieres
semaines de l'infection, on perd des répertoires. On sait les ravages que fait le
VIH a l'intérieur des ganglions avant que cela ne se voit dans le plasma.

Moi je n'ai pas bénéficié de la charge virale parce que cela ne se faisait pas
encore dans la pratique clinique. C’est surtout la positivation de mon antigéné-
mie p24 qui a motivé mon début de traitement. Donc j’ai commencé avec une
bithérapie et a I'heure actuelle je suis toujours avec une charge virale de 2000
copies qui ne change pas et 400-500 CD4. Je devrais, si je suivais ma théorie,
changer de traitement pour faire baisser ma charge virale mais au quotidien je
suis assez a l'aise avec seulement 4 comprimés a avaler par jour.
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=Samuel

Pour revenir sur le répertoire, on sait d’aprés les études que la réduction du
répertoire est contenue jusqu'a 200 CD4. Ce sont les études d’Autran qui
mettent ce seuil de 200 CD4 en avant. Avec une trithérapie efficace, on peut
espérer qu’une partie de ce répertoire revienne. Pour moi les médecins ont fait
une erreur : ils ont vu les bénéfices des antiprotéases sur les gens tres
avancés dans la maladie et sans réfléchir ils ont voulu généraliser ca au
maximum de leurs patients. On entend de plus en plus de patients qui ont 800
CD4 et qui nous disent “mon médecin veut que je prenne un traitement”. Il n'y
a presque rien qui justifie de prendre un traitement dans ce cas. Pour moi, ce
n’est pas une bonne idée de commencer un traitement trop tét. J'attendrais un
seuil de 350 CD4 pour commencer un traitement, en limitant les effets
secondaires et probablement je descendrais plus bas car jusqu’a 200 CD4, le
risque de développer une infection opportuniste est faible.

= Alain
Méme avec une charge virale a 800.000 copies?

=Samuel
Le seul cas ou je considere qu’il faut traiter a cause de la charge virale, c’est
quand celle-ci continue d’augmenter. Parce que cela veut dire que ton systeme
immunitaire est moins efficace contre le virus. Mais si ta charge virale reste
stable a 800.000 copies, tu peux attendre.

= Alain
A 800.000 copies dans le plasma, tu te rends comptes de ce qui se passe dans
les réservoirs, comme le cerveau? Avec une charge virale stable ou pas, c’est
une réplication hautement élevée.

= Eudes
De toute fagons, est-ce que ¢a arrive fréquemment, 800.000 copies a 800
CD4?7??

=Francois
Non parce que a ce stade-1a, avec une telle charge virale, tu ne restes pas
longtemps a 800 CD4.

=Thomas
Ce qui revient a la position de Eudes, comme quoi les CD4 sont le critere qu'il
faut surveiller.

=Francois
Mais tu oublies la variabilité des CD4, on sait que cela peut changer du simple
au double. Les CD4, je ne sais pas comment les utiliser pour décider d’une
initiation & un traitement.

=Thomas

Moi je n’ai pas du tout oublié les ganglions mais encore faut-il prendre un traite-
ment qui atteint ces sanctuaires. Non seulement les traitements ne sont pas
completement efficaces mais il y a tellement de conditions pour les prendre...
D’'un autre cdté, si je faisais une primo-infection symptomatique, je me traite-
rais parce que je considérerais que je suis malade. Mais en dehors de ce cas,
je ne me traiterais pas. Au moment ou I'on disait “toute charge virale détectable
est dangereuse”, je crois qu'il y a des gens qui avaient 10.000 copies et 500
CD4 qui ont été mis sous antiprotéase et c’était pas malin.

=Francois

Quelle est la capacité du corps a faire face a une infection du VIH ? Les
réservoirs sont le lieu de la réplication du virus tandis que les sanctuaires ce
sont les endroits ou le traitement n'arrive pas a éliminer le virus. Si on s’en tient
aux réservoirs et si on fait une comparaison éloignée avec les cirrhoses, pour
gu’une cirrhose se manifeste par un début de modification du bilan sanguin il
faut que 80% du foie soit détruit. Et les ganglions c’est pareil. Avant que le
déclin de I'immunité se manifeste par des infections opportunistes, il faut que
les ganglions soient détruits et on aura pris le risque de voir I'attaque des
ganglions durer trop longtemps. Un signe mineur d’'une candidose, jai peur
que cela prouve déja une destruction trop avancée des ganglions.

En fait, quand on pése le pour et le contre il y a deux risques. Commencer tard,
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Je devrais, si je suivais ma
théorie, changer de traitement
pour faire baisser ma charge
virale mais au quotidien je suis
assez a l'aise avec seulement
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... De toute fagon est-ce
que ga arrive fréquemment
800 000 copies & 800 CD4
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c’est, bien sir, commencer trop tard. Commencer trop tot c’est prendre le
risque de se trouver sans option thérapeutique a un moment ou on aurait aimé
en avoir si les maladies se déclenchent.

=Thomas
Moi ce qui me motiverait dans la prise de traitement, c’est sirement pas qu'un
médecin me dise “dans 3 ans vous allez évoluer vers un sida si vous ne faites
rien”. Parce qu’il ne le sait pas. Le nombre de gens qui ont été mis sous traite-
ment sans qu’on connaisse leur charge virale, qui ont regu leur premier traite-
ment en 93 a 200 CD4 et qui avaient peut-étre 1 million de copies et qui mainte-
nant ont des charges virales correctes et des CD4 qui ont remonté...

= Alain
De toute fagon, je ne crois pas qu'il y ait des médecins qui disent ¢a. Ca s’est
fait au début de I'épidémie mais plus maintenant.

épmmencex' tard, c’est, bien - Maryvon“e . . .
sQr, commencer trop tard. Dans le cancer, on a eu beaucoup de mal a accepter qu'il y ait des gens qui

soient bien informés de leur cancer et qui choisiraient de ne pas se traiter. Des
gens qui n'ont pas envie de subir des chimios, de devenir chauve, de souffrir.
Dans le cancer, les médecins se sont acharnés a cacher la vérité aux patients
pour les soigner malgré eux. Je ne sais pas si dans le cas du VIH, c'est la
méme chose. Il faut que le malade soit prét.

=Bruno

Quand on me demande quel est le traitement de premiére intention qui me
parait le plus intéressant, je réponds d4T+ddI+Crixivan ou d4T+ddI+mini dose
de ritonavir et saquinavir. Le niveau de résistance du d4T et de la ddl est trés
peu élevé et les risques de neuropathie sont moindres quand on prend ces
antiviraux avec un bon systéeme immunitaire. J’hésite a prendre un analogue
non nucléosidique en premiére intention avec deux analogues nucléosidiques;
je le prendrais plutdt dans un traitement de relais avec deux analogues nucléo-
sidiques et une antiprotéase.

= Eudes
1 g Personnellement, je voudrais ajouter que le Crixivan me fait peur. Toutes ces
- ' _ i histoires de dépdts de graisse étranges dls au Crixivan, je ne crois pas que ce
'"/toAmez CGS.ansf'é?fagSes soit anodin. Nous sommes tous a subir des effets secondaires induits par ces
ﬁ‘f.’é";i cerigi'van,je ne crois médicaments qui, contrairement a ce qui est souvent dit, ne se calment pas
pas que ce soit anodin . toujours aprés le début du traitement. Je ne crois pas que le fait de passer X
heures sur les chiottes tous les jours laisse indemne I'estomac. A un moment,
les problémes de toxicité vont devenir de plus en plus importants.
= Didier
Nous avons tous des avis différents sur le moment de traiter mais l'idée
générale qui persiste dans la culture thérapeutique, c’est “dans le doute, il vaut
mieux traiter”. Toutes ces études sur la primo-infection, elles se sont faites
parce qu'il y avait une réelle pression médiatique. Les médecins n'ont méme

... Quand on me demande R . . . , |
quel est le traitement de pre- plus a formuler la phrase “vous allez crever si...”, tout ceci est dans l'air, c’est
lmiélfe it“f{“ion quti me Paraz plus sophistiqué qu’avant. Avant, pour l'initiation au traitement, on rentrait dans
e S Interessant, je reponads N . . , . s 5N

dradlsanat I EP un baréme. A 350 CD4, il fallait s’y mettre mais on avait jusqu'a 200 CD4 pour

d4T+ddl+baby dose de ritona- s’y mettre vraiment. Aujourd’hui, a partir du moment ou on se sait séropositif,

vir et saquinavir ...

on est potentiellement traitable. Ca c’est nouveau, cela fait deux ans que ¢a
existe et le pire, c’est que c’est un discours qui a été récupéré par certains
activistes parce qu’on parlait de I'éradication, etc. Maintenant, étre indétectable
¢a ne suffit pas, il faut passer a moins de 20 copies, moins de 5 copies, etc. On
a contribué a une obligation culturelle du traitement que je rejette.

= Alain

Que les séropos aient tout le choix possible, qu’ils n'aient qu’a s’en prendre a
eux-mémes s'ils tombent malades, pour moi c’est la I'essence de la responsa-
bilisation du patient. Ca ne peut pas me géner, effectivement, on s’est battu
pour ¢a. Mais maintenant qu'on en est arrivé a ce stade, je constate une
tendance inverse, ici & Act Up mais surtout & Aides. Et ca me géne terrible-
ment. Maintenant qu’on s’est battu pour cette auto-responsabilisation, on
entend dire “surtout pas d’injonction”, surtout pas de conseil.

16



= Maryvonne

Je constate quand méme quelque chose, c'est que I'éradication et le degré o
... on a contribué a une

zéro en ont pris un sacré coup. Personne autour de cette table n'y croit. Sbigaton culturelle du
traitement, que je rejette ...

=Thomas

La théorie “traiter tot et traiter fort» je n'y crois que lorsque elle est poussée a
son point ultime : traiter tres trés tot et treés tres fort. La je peux étre séduit par
des schémas et par le profil d'un patient miraculeux qui serait excessivement
compliant. Mais c’est un patient trés rare. Dés qu’on a passé le stade du trés
tot et tant qu’on n’est pas capable de donner des traitements trés puissants, la
¢a ne me convainc plus parce que je vois tous les inconvénients pour la qualité
de vie et je ne vois rien des résultats que cela peut apporter. Pour ces
personnes qui se sont contaminées il y a trois ou quatre ans, j'attendrais d’étre
a 350 CD4 et a plus de 50.000 copies. On ne traite pas a 20.000 copies et 500
CD4 pour le plaisir d’étre traité.

= Alain

Altis 1 et Altis 2 ont montré que le traitement était plus efficace chez les séropos
non traités. Ceux qui étaient déja traités répondaient moins bien que ceux qui
étaient naifs. Pour conclure et pour répondre a la question “quand commencer ?”,
je répondrais par le choix des molécules : d4T+ddl en premiere intention c’est le
bon choix. Je prendrais bien un NNRTI en complément mais tout dépend de la
charge virale. Si elle est haute, il faudrait une antiprotéase. Quand commencer :
je rejoins Frangois : a partir de 400 CD4 et avec 50.000 copies.

=Bruno
Il'y a des personnes qui ont envie de commencer tét. Les seuils ne me
dérangent pas et j'attendrais 400 CD4 et/ou 50.000 copies de charge virale.

=Francois
Commencer un traitement, c’est se mettre dans les meilleures conditions pour
qu’il réussisse, et trop attendre ce ne sont pas les meilleures conditions.

= Didi ... 1a je peux étre séduit
Dldler par des schémas et par le
Moi, jattendrais le plus tard possible. Je baisserais le niveau des CD4 a 250 profil d'un patient miracu-

tout en commencant une prophylaxie PCP et toxo & partir de 350 CD4, ce qui ﬁiﬁfg&;ﬁﬁ;ﬁ?ess‘ve»

habitue psychologiquement le séropo a prendre ses médicaments. J'attendrais _
... commencer un traite-

250 CD4 a moins que la charge virale soit fantastiquement élevée, bien au-dela ment, Clest se mettre dans
de 50.000 copies. Parce que j'espére avoir un traitement d’attaque fort (voire les memelures c_ondltlotns
P . . . . pour gu'il réussisse, €
une quadrlth_eraple_) qui fera baisser Ig charge virale et augmentera les CD4, le irop attendre ce ne sont
temps de voir venir les nouveaux traitements. pas les meilleures condi-
tions ...
=Hughes

Ca n’est pas facile de conclure! Mais je rejoins Eudes pour dire que le facteur
principal c’est I'envie du patient.

=Eudes
Pour parler de mon cas particulier, s'il avait fallu que je me traite a partir de 350
CD4, je serais en traitement depuis 8 ans. Je suis hyper heureux de n'étre en
traitement que depuis un an et demi. Cela dit, si javais eu une aggravation de
ma santé, j'aurais commencé plus toét. Mais, aujourd’hui, avec mes 20 gélules
par jour, jai la certitude que je ne vais pas tenir longtemps. Je sais que je vais
arréter un de ces quatre.
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PRENEZ LE POUVOIR

Il existe, dans les services de cancérologie, une souffrance que les médecins ne
soignent pas et dont ils sont pourtant responsables ; Elle a pour origine le
mensonge. La rubrique "Traitement" de I'article sur le cancer édité par
I'Encyclopeadia Universalis en 1980 en résume assez fidelement le principe :
"Dés que le cancer est découvert, une option doit étre prise : faut-il annoncer
son mal au patient ? (...) Le médecin résoudra ce probléme de fagcon appropriée
a chaque cas, en se souvenant que, dans l'expérience de la plupart des
médecins cancérologues francais, la franchise compléte représente la pire des
solutions : les sujets qui réclament le plus de savoir la vérité sont en général
ceux qui craignent le plus de I'entendre." Dix-sept ans plus tard, I'expérience de
Patrick - hospitalisé a I'hopital Saint-Louis pour un lymphome - démontre que
I'attitude du cancérologue a I'égard du malade répond toujours a de semblables
poncifs. Il reste, malgré lui, maintenu dans une ignorance douloureuse et
déprimante de sa situation.

Patrick a quarante-cing ans, est séropositif depuis douze ans, et n'a jamais suivi de traitement spéci-
fique contre le sida. Fin mai 97 son cou enfle et il est hospitalisé a I'hdpital Saint-Louis, au service du
Professeur Clauvel, coquelicot 4.

Confiant en l'intelligence du médecin, Patrick a expliqué, le premier jour, au cours d'une conversation
souriante avec le Dr Ocksenhendler et croyant le rassurer, qu'il ne craignait pas la mort, que I'on pou-
vait donc lui parler en toute franchise, demandant a connaitre ses chances de réchapper a son cancer
et a quel prix.

Il est compréhensible que les médecins considerent la mort comme un échec ; moins légitime est leur
habitude d'en occulter la perspective. La réponse du médecin a Patrick a été formidablement - auto-
matiquement - optimiste, tant sur les soins que sur leur durée : le médecin a sans doute pensé qu'un
malade qui réclame la vérité veut en fait entendre qu'il va bien, que tout va bien. Difficile par ailleurs
de faire admettre & un homme qu'il devra subir six cycles de chimiothérapie alors que celui-ci n'estime
peut-étre pas que survivre vaut tant de souffrances : le médecin choisit de mentir, et, pour l'instant,
n'annonce que trois cycles de chimiothérapie trés légers. Patrick est une premiére fois dépossédé de
son choix (du choix de vivre ou de mourir) sans qu'il n'ait méme pu s'en apercevoir. Conseil n°1:
Pour obtenir la vérité, n'avoir jamais I'air de tenir a la connaitre.

Lorsque le second cycle est achevé, le médecin annonce que le troisieme sera suivi d'une radiothéra-
pie, traitement moins douloureux. Quels nouveaux éléments rendent nécessaire cette décision ?
Mystére. Tres vite, d'ailleurs, cette radiothérapie se transforme en un quatrieme cycle. Puis, un mois
plus tard, on parle d'adjoindre au quatrieme cycle a nouveau une radiothérapie. Mais le professeur
Clauvel craint que la tumeur ne soit trop proche de la méachoire et doit consulter le radiologue. Le doc-
teur Ocksenhendler conclut alors, ignorant les remarques de Clauvel, gu'il ne sera pas fait de radiothéra-
pie car elle provoquerait des nausées... mais qu’'apres le quatrieme cycle, il y aura deux autres cycles.
Des le premier cycle de chimiothérapie, la tumeur de Patrick avait totalement disparu : on n'en trouvait
plus de trace a I'échographie, ni a la palpation, ni dans les analyses sanguines. Il était donc impos-
sible de savoir si des cellules cancéreuses avaient échappé a cette premiere salve. Selon le docteur
Fredouille, seule l'intuition permet de fixer le nombre de cycles nécessaires ; selon le docteur Quint,
c'est d'aprés la "littérature" (statistiques et études) qu’'on évalue la durée du traitement : dans un cas
comme dans l'autre, le nombre de cycles est établi le premier jour puisque tous les éléments d'évalua-
tion vont disparaitre avec la tumeur ; dans un cas comme dans l'autre les médecins ont systématique-
ment menti a Patrick sur la durée du traitement et le nombre de cycles.
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Ces manipulations ont évidemment entre autre inconvénient de ruiner systématiquement et réguliere-
ment tous les projets de Patrick : demande de congés, vacances, voyages. Il est clair que pour les
médecins, le malade n'a plus droit a une vie sociale. Il est a la disposition du médecin. Il n'est,
d'ailleurs, jamais autrement désigné que par le terme de "patient" : avoir de la patience est la vertu
que les médecins pronent, exigent du malade ; Patrick est souvent resté oisif de longues journées
avant le début d'un traitement ou entre deux examens, ou dans l'attente de résultats : tracas inutiles.
Conseil n°2: Exigez de ne rester a I'hopital que lorsque c'est vraiment nécessai-
re, c'est a dire pour pratiquer des examenscompliqués ou suivre un traitement.

Patrick est trés vite infantilisé, traité en objet : voir comment le docteur Quint refuse d'entrer dans des
explications précises sur le fonctionnement des traitements, ou comment celui-ci agite, comme devant
un enfant, le spectre de la mort a chaque découragement du malade ; voir comment les notices sont
retirées des emballages des médicaments : c'est seulement en quittant Saint-Louis que Patrick ap-
prendra que tel anti-vomitif dont il lira enfin la notice en pharmacie est un puissant neuroleptique, d'ou
des vertiges que personne n'expliquait.

Un beau matin, le Professeur Clauvel entre dans la chambre de Patrick, sans dire bonjour, lui deman-
de de tirer la langue, qu'il désigne a son étudiant - Vous voyez, dit-il, vous voyez ? - et s'appréte a re-
partir sans donner d’explication, avec une nonchalance véritablement insultante. Il faudra plusieurs in-
jonctions de Patrick pour que celui-ci s'explique : la chose a voir, c’est un bouton d'herpées sur la
langue. Il faut encore que Patrick insiste pour apprendre que cet herpés est contagieux. Il ne serait ja-
mais venu a l'esprit du médecin que Patrick puisse embrasser quelqu'un et transmettre ce virus ...
Conseil n°3: Igefusez d'obéir aux injonctions lorsqu'elles ne sont pas formulées
avec la plus parfaite courtoisie, évitez d'étre familier avec les infirmiéres, n'ac-
cordez pas aux médecins un respect particulier.

Inutile de préciser que lorsque le médecin consulte, il n‘apporte jamais ses dossiers et ne peut faire
qgue des réponses approximatives aux questions du malade, irrémédiablement optimistes. Lorsque
Patrick questionne, sa question ne peut prétendre faire sens a l'oreille du médecin (un objet peut-il
penser ?). Au mieux celui-ci essayera d'y voir la manifestation d'un affect - toujours le méme : la peur
- qu'il s'emploiera a combattre par le mensonge. Comment mieux réduire un malade a I'état d'objet,
gu'en le privant de la parole : le tandem Fredouille-Ocksenhendler excelle dans ces visites couplées
ou, a toute allure, la parole rebondit entre l'interne et le professeur passant trés loin au-dessus de la
t‘étte du malade. Conseil n°4: Interrompez ces parties de ping-pong, ou exigez un jeu
a trois.

Patrick se plaint que le médicament injecté la veille - du Prozac, lui avoue-t-on de guerre lasse - I'op-
presse et trouble sa respiration : peu importe ce que dit Patrick, le soir méme l'infirmiere s'appréte a
lui en faire une nouvelle injection. Sur Patrick, qui a I'habitude d'étre traité en personne intelligente,
sur Patrick qui a profondément besoin de savoir et de comprendre pour guérir, ces humiliations répé-
tées ont un effet catastrophique. Probablement que ses défenses immunitaires aurait été meilleures
et ses nausées moins fortes si tout son étre n'avait pas été systématiquement déprécié.

On nage en plein archaisme: il suffit d'entendre avec quelle autorité le médecin réclame la confiance,
en réponse aux questions de Patrick. Questionner c'est douter, et douter c'est périr. Il fut un temps,
révolu, ou I'Eglise catholique pratiquait une pareille rhétorique. Les médecins de Saint-Louis, visible-
ment en retard sur leur époque, continuent d'exiger la confiance a priori. La confiance, pour eux, ne
s'établit pas avec la parole, le dialogue, ou I'échange. C'est une sorte de manes qu'ils auraient pou-
voir de convoquer a tout bout de champ. Lourde erreur, en ce qui concerne Patrick : plus on lui refuse
l'acces a son dossier, plus celui-ci lui inspire une méfiance légitime. Lorsqu'il en demande la consulta-
tion pour la premiére fois a la jeune interne du docteur Quint, celle-ci répond du tac-au-tac : "Il faut
avoir confiance en votre médecin." Puis : "Pourquoi voulez-vous le voir ?" comme si savoir ce qui est
écrit sur soi n'était pas le premier réflexe de toute personne responsable, qui se prend en charge et
manifeste ainsi qu'il désire guérir. Enfin, lorsque Patrick revient a la charge, elle réplique (cette toute
jeune personne qui parle a quelqu'un de vingt ans son ainé) "On va voir, en tout cas pas ce soir." Les
meéres pensent toujours qu'une bonne nuit fait disparaitre les caprices. Conseil n°5 : Exigez,
comme vous en avez le droit, que le dossier soit communiqué a votre médecin de
\éi,lle. IDemandez que vous soient fournies les photocopies de tous vos résultats
analyses.

Extrémement affaibli par sa troisieme chimiothérapie, Patrick va quitter I'hdpital avec une ordonnance
rédigée par l'externe du docteur Quint afin de le protéger d'une nouvelle pneumocystose. Guere
convaincu par le dogme de l'infaillibilité médicale, Patrick relit attentivement la prescription et re-
marque l'absence de Neupogen, absolument vital pour un séropositif ayant subi une chimiothérapie
puisqu'il stimule formidablement la fabrication des globules blancs et donc rétablit une immunité mini-
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male. "Ah bon, vous en prenez, d'habitude ?" s'étonne l'interne, qui modifie aussitdt sa prescription en
conséquence. Les fortes doses de Bactrim® prescrites surprennent ensuite Patrick car il sait que le
Bactrim® est immunodépresseur et que cette troisieme chimiothérapie I'a laissé sans défense immu-
nitaire : Patrick va donc faire contréler son ordonnance par le docteur Quint, qui la corrige en rame-
nant I'administration du Bactrim® aux doses habituelles ; avec un sourire adorable, le docteur ex-
pligue a Patrick que prendre des antibiotiques a cette dose aurait eu un effet désastreux (aplasie).
Conseil n°6: Les médecins qui réclament le plus d'obtenir votre confiance sont
en général ceux qui doutent le plus d'eux-mémes. Conseil n°6 bis: Ne quittez pas
I'hopital sans votre dose de Neupogen.

De nombreuses erreurs, fréquentes dans un service ou manque le personnel, pourraient étre évitées
si médecins et infirmiéres en appelaient a la vigilance des malades qui souhaitent se prendre en char-
ge. Si quelqu'un avait expliqué a Patrick comment surveiller le bon fonctionnement de sa perfusion,
sans doute aurait-il été plus vigilant que l'infirmiere de nuit fatiguée et débordée : au matin, son bras
avait doublé de volume, tout gonflé du liquide infiltré par la veine. Opéré en urgence, Patrick, quatre
mois plus tard, souffre encore de son bras a la moindre pression. On daigne alors lui expliquer qu'il a
les veines poreuses. Voici donc, maintenant, Patrick attentif au bon fonctionnement du processus :
son bras, a l'occasion d'un autre cycle, commence a gonfler et & lui faire mal ; il en avertit l'infirmiére
qui met une grande énergie a le rassurer. Que vaut la parole d'un malade ? Quelques heures plus
tard le probléme devient nettement visible a I'oeil nu, nettement douloureux, et la perfusion est enfin
déplacée. C'est, maintenant, des deux bras que souffre Patrick. Conseil n°7: Demandez a l'in-
firmiére comment controler le "retour" de la perfusion.

D'autres erreurs pourraient étre tout aussi évitables. S'il avait su qu'apreés une ponction lombaire il est
impératif de rester, d'aprés les infirmiéres du service, au minimum trois heures parfaitement a plat (et
méme 24 h d'apres certains livres de médecine), Patrick aurait pu refuser d'aller passer un scanner
moins d'une heure plus tard, programmé par le méme docteur qui avait pratiqué la ponction
(Fredouille). Les céphalées dlies a cette précipitation hospitaliere ont été d'une telle violence, que
deux jours apres avoir quitté I'hdpital, amaigri de six kilos, incapable de se déplacer autrement qu'a
guatre pattes, dangereusement déshydraté puisqu'il n‘avait pu rien boire sans aussitdt le vomir,
Patrick doit retourner a Saint-Louis (il y subit une intervention relativement efficace : un blood patch)
ou il gaspille plusieurs de ces journées destinées a récupérer avant le prochain cycle. En aucun cas
les médecins ne voudront reconnaitre avoir commis la une erreur. Conseil n°8 : Ne vous rele-
vez en aucun cas aprés une ponction lombaire. Restez parfaitement allongé au
moins trois heures.

Plus grave, selon l'avis de certains cancérologues, est cette biopsie pratiquée par I'hdpital Rotschild -
sous la houlette du professeur Girard - sur la tumeur de Patrick, afin d'en établir la nature. C'est une
erreur souvent commise par les non-spécialistes, que de charcuter une tumeur : dans les héma-
tomes, les plaquettes meurent et libérent un facteur de croissance, qui peut précipiter le développe-
ment du cancer ; a I'h6pital Saint-Louis, on utilisera pour refaire ce travail d'identification des moyens
plus pacifiques. Conseil n°9: Si I'on soupconne une tumeur ne vous laissez pas faire
de biopsie sans avoir consulté plusieurs médecins, dont un cancérologue .
Surtout, alors, ne paniquez pas, ne faites rien dans l'urgence.

Enfin, si globalement I'hygiéne est scrupuleusement respectée par des aides soignants d'une grande
gentillesse, il est néanmoins inquiétant que Patrick qui souffre d'une pneumocystose contagieuse,
hospitalisé a Saint-Louis entre deux cycles pour des problémes respiratoires, continue a partager une
chambre avec un homme sans défense immunitaire. Ce n'est que lorsque le Professeur Clauvel,
consultant le voisin de Patrick, questionne en passant Patrick sur la raison de son retour, qu'il s'in-
quiéte, lui demande de porter un masque, le transfére dans une autre chambre, puis dans un autre
hépital. Conseil n°10: Si vos défenses immunitaires sont mauvaises, inquiétez-
vous auprés du médecin de la possibilité d'étre contaminé par votre voisin,
meéme si celui-ci est trés sympathique.

Sujet a la pneumocystose, Patrick a finalement accepté de prendre du Bactrim® en prévention, sous
l'insistance judicieuse du docteur Fredouille. La difficulté pour les médecins de marier Bactrim® et
chimiothérapie est apparue aussit6t : ils I'ont d'abord injecté par intraveineuse. Puis, le cycle suivant,
ils ont expliqué qu'on ne pouvait pas ajouter le Bactrim® a la perfusion comme la fois précédente, car
la solution risquait de se précipiter au contact des autres médicaments en perfusion. Le Bactrim® a
donc été administré a Patrick sous la forme d'une pilule, qu'il vomissait quotidiennement. Il a fallu a
Patrick beaucoup de doigté, au sortir de I'hdpital, pour prendre juste ce qu'il fallait d'antibiotique afin
de contenir une pneumocystose déclarée, sans pour autant affaiblir son immunité menacée par les ef-
fets secondaires devastateurs de la chimiothérapie. Ce probleme se posera pour tous, tant que les
deux traitements ne seront pas mieux couplés. Conseil n°11: Si vous prenez du Bactrim en
prévention, redoublez de vigilance si les vomissements vous empéchent de gar-
der vos pilules. Guettez les prémices d'une pneumocystose, surtout a la sortie
de I'hopital. Avertissez aussitot les médecins en cas de doute.
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Méme difficulté avec la trithérapie. Il était important que Patrick commence rapidement un traitement
contre le virus du sida, dans la mesure ou la chimiothérapie détruit massivement les globules blancs.
Mais comment débuter (ou poursuivre, pour d'autres) un traitement dont on sait qu'il ne faut en aucun
cas l'interrompre et alors que Patrick vomit systématiquement tout ce qu'il avale ? La-dessus, le doc-
teur Quartier (interne de Quint) le rassure : au prochain cycle, on fera en sorte que votre estomac
garde les pilules. Méfiant - c'est maintenant un vieux routard - Patrick s'abstient de commencer sa tri-
thérapie entre les deux cycles. Grand bien lui fasse, car les médecins ont été parfaitement incapables
de I'empécher de vomir (toutes les deux heures) au cours du cycle suivant : son traitement aurait été
interrompu de fait, ce qui en aurait amplement réduit I'efficacité a la reprise. Conseil n°12:
Prévoyez avec le médecin qui vous suit pour la trithérapie que celle-ci risque
d'étre interrompue par la chimiothérapie.

On le voit, qu'il s'agisse du confort du malade ou des traitements simultanés a la chimio, la difficulté
principale concerne l'inefficacité des anti-vomitifs utilisés a I'hdpital Saint-Louis (en perfusion, bien
s(r). Le Primperan® n'a rapidement plus d'effet. Kytrill® et Vogalene® n'empéchent pas grand chose.
Les corticoides - a base de cortizone et tres efficaces pour Patrick - sont en regle générale a proscri-
re car ils auraient un effet immunodépresseur. Et le Zophren® - qui a diminué de moitié les vomisse-
ments chez Patrick, ce qu'il a tout de méme apprécié - est trop colteux : c'est du moins ce que lui a
répondu une infirmiere en guise de refus, lorsque Patrick en a demandé a l'occasion d'un autre cycle.
S'agit-il d'une véritable économie ? Il semble au contraire qu'un calcul réalisé sur la souffrance d'un
malade devra t6t ou tard codter bien plus cher a la sécurité sociale : qu'il s'agisse d'une pneumocys-
tose faute d'avoir pu avaler son Bactrim® quatidien, ou d'une rechute, dle a une interruption de la tri-
thérapie. Sans méme parler du cynisme d'une telle directive. Conseil n°13 : Exigez - si vous
étes sujet aux vomissements - que vous soit plutét administré du Zophren, d'en-
trée. Si la premiére chimio se passe trés bien, il y a plus de chances pour que les
suivantes ne soient pas trop douloureuses.

Si les infirmiéres sont trés aimables en régle générale, la situation s'est gatée, dans le cas de Patrick,
lorsque les douleurs sont devenues insupportables et qu'il n'avait plus la force de sourire et de plai-
santer ; peu d'entre elles savent affronter la souffrance avec sérénité et compassion, d'autant moins
gue les médecins leur en laissent la charge totale. Le seul réconfort que Patrick a pu obtenir de son
infirmiere, pendant son dernier cycle, c'est de savoir que ces vomissements étaient d'origine psycho-
somatique (le diagnostic a été formulé en des termes moins élégants). Patrick a donc demandé a voir
le psychologue de I'hdpital. Celui-ci n'est jamais venu. Conseil n°14: Servez-vous du psycho-
logue. Celui-ci pourra peut-étre vous indiquer des trucs efficaces pour lutter
contre les vomissements, si ceux-ci sont psychogénes.

Patrick quittera I'hépital Saint-Louis fin octobre 97, et refusera de revenir en novembre accomplir son
sixieme (et ultime ?) cycle. Pour toutes ces raisons - violence de traitements mal gérés et mensonges
systématiques des médecins - il n'est pas du tout évident, en cas d'une récidive de son cancer, que le
désir de Patrick de vivre I'emporte sur sa crainte de souffrir.

Wake Up Nabilone

ANTI-VOMITIF

Depuis la redaction de ce dossier nous avons decouvert un anti-vo-
mitif efficace, couramment utilisé en Grande-Bretagne, le Nabilone,
une version synthétique de la substance active du cannabis. Act Up-

Paris s’attache a le faire homologuer en France auprés de I’Agence
du Médicament.

Si vous connaissez quelqu’un actuellement en chimiothéra-
pie et qui souhaite bénéficier de ce médicament, contactez-
nous rapidement. Référent: Marc Jaffeux. Tel: 01 49 29 44 75.
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NORD/SUD

En 1994, ne s’embarrassant pas de considérations
éthiques, ’'OMS recommandait la mise en place
d’essais cliniques contre placebo visant a réduire la
transmission mere-enfant selon des schémas
thérapeutiques simplifiés. L’objectif était clair : aboutir
a un régime allégé d’AZT par rapport a PACTG
076/ANRS 024 qui puisse servir de standard aux pays en
développement. S’en est suivi de 1995 a 1997 le
lancement par différents organismes et agences de
recherche d’une dizaine d’essais menés avec placebo,
puis une polémique internationale sur leur caractére
non-éthique.

Lors de la conférence d’Abidjan en décembre dernier, des
médecins africains se sont ouvertement prononcés contre les
essais avec placebo. Le professeur M'Pelé (OPALS, Congo)
insistait pour que I'ACTG 076 soit appliqué en Afrique comme |l
'est en Occident, tandis que le Secrétaire d’Etat a la Santé,
Bernard Kouchner, reconnaissait lors d’'une conférence de presse
que les arguments pour justifier de l'utilisation du placebo ne
I'avaient pas convaincu.

Le recours au placebo dans le cadre d'essais portant sur des
traitements dont I'efficacité est prouvée est inadmissible, quelle
que soit la raison d’étre de I'essai. La recherche est suffisamment
avancée pour que l'on cesse de remettre en cause I'éthique
internationale chaque fois que I'on opére hors des pays occiden-
taux.

Les responsables des essais incriminés ont prétendu qu’il n’était
pas possible, pour des raisons de faisabilité - les femmes
africaines se présentant généralement tard dans les centres de
santé - d’administrer 'AZT au régime 076. Pourquoi alors n’ont-ils
pas mené ces recherches en France en comparant le sous régime
d’AZT au régime 0767 Peut-étre parce qu’en France personne ne
les aurait laissé utiliser de placebo.

Dans les pays en développement on s'autorise des pratiques
singuliéres, pourtant les perspectives sanitaires des pays et
'engagement des compagnies pharmaceutiques, ainsi que le role
et l'implication des personnes atteintes évoluent. Les standards
éthiques doivent étre une fois pour toute recadrés afin d’éviter ces
« dérapages».

Au cours du symposium entre activistes, qui s’est tenu a Abidjan,
les malades africains étaient la pour le dire : le consentement
éclairé n’existe toujours pas en Afrique. Les promoteurs d’essais
continuent d’inclure des malades sans se soucier de ce qu'ils
savent ou comprennent, voire en se réjouissant qu’ils ne posent
pas trop de questions. Mais la communauté internationale des
personnes atteintes s'organise. Les malades peuvent, quand il
s’agit de recherches menées dans les pays en développement,
critiquer les protocoles et exiger le respect de I'éthique. Et si les
malades africains ne disposent pas encore de toutes les informa-
tions pour comprendre ces recherches, juger de lintérét qu'ils
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peuvent avoir a y participer ou des risques qu’on leur fait
prendre, les malades occidentaux seront la pour les aider.

Le 18 février 1998, I'essai du CDC portant sur le régime allégé
d’AZT en Thailande a communiqué ses résultats. Il semblerait
que le schéma de durée courte soit « plus efficace qu’une
absence d'intervention ! » et réduise le risque de transmission
périnatale de 51%, en le ramenant de 18,6% sans AZT & 9,6%
avec AZT (ACTG 076 réduit lui le risque de 70% en le
ramenant de 25% a 8%). L'efficacité des deux régimes serait
équivalente. Cette équivalence doit étre confirmée car la
recherche de régime allégé n’a de sens que si elle permet, a
efficacité égale, de réduire les contraintes d’'application des
schémas thérapeutiques en s’adaptant aux spécificités des
pays. Si tel est le cas, les recommandations internationales
doivent intégrer ce nouveau schéma afin qu'il soit utilisé en
Occident pour les femmes enceintes, atteintes du VIH et non
traitées, qui se présenteraient auprés des structures sanitaires
trés peu de temps avant 'accouchement.

Suite a I'annonce de ces résultats, 'ANRS, le CDC, le NIH et
ONUSIDA ont recommandé « de supprimer les groupes
placebo dans les études sur la prévention périnatale ou de les
remplacer par le schéma court d’AZT de I'essai du CDC ». La
communauté des personnes atteintes s’en réjouit et veillera a
ce que ces directives soient suivies.

Par ailleurs, ces résultats doivent aboutir a de véritables
recommandations applicables le plus rapidement possible afin
que la population ait accés a ces traitements. Ceci implique
autant les agences de recherche que les organismes interna-
tionaux qui ont a charge de prévoir le passage de ces essais
a une politique d’accés aux soins plus large. Ceci implique
également les bailleurs de fonds internationaux et les gouver-
nements, qui se doivent de mettre en oeuvre les moyens
nécessaires a la réalisation de ces politiques de santé.

Pour autant les résultats de ces essais ne répondent pas a
toutes les questions en matiére de transmission mére-enfant
et d’acces au traitement.

Qu’en est-il du devenir thérapeutique de la mere ? Des lors
gu'elle est entrée dans un systeme de soin, on ne peut
imaginer que le traitement préventif de la transmission ne soit
suivi par une prise en charge thérapeutique. Elle doit étre mise
sous bi- ou trithérapie. De méme I'enfant, lorsqu’il s’avere
séropositif, doit étre traité.

Par ailleurs, puisque pour I'heure dans une majorité de pays
africains l'allaitement est la régle, il est primordial que des
études fournissent des informations précises sur la transmis-
sion par le lait et sur I'effet de traitements antirétroviraux
puissants sur cette transmission. La question suivante se
pose notamment : dans quelle mesure un traitement sous bi-
ou trithérapie peut-il limiter le risque de transmission par
allaitement tout en apportant un bénéfice thérapeutique
durable & la mére ?

A I'époque ou les essais ont débuté, I'intérét des compagnies
pharmaceutiques pour ces recherches n’était pas soutenu par
des perspectives financiéeres suffisamment prometteuses pour
que ces derniers sy engagent. Depuis la question de la distri-
bution des traitements dans les pays en développement a été
posée. La réunion de consensus sur la place des antirétrovi-
raux en Afrique qui a eu lieu a Abidjan, a marqué I'ouverture
du débat.

Le complaisant « puisqu’ils n'auront rien de mieux, c’est mieux
que rien» ne peut plus étre avancé lorsque 'on parle des pays
en développement. Les enjeux de santé s’inscrivent dans une
perspective nouvelle et les laboratoires pharmaceutiques sont
maintenant désireux d'inscrire durablement leur présence
dans ces pays. Des tractations entre laboratoires pharmaceu-
tiques et organismes internationaux sur le colt de I'AZT
comme du reste de la panoplie des ARV sont en cours pour
rendre disponibles ces médicaments.

Dans ces conditions, il n'est plus possible de transgresser
complaisamment les régles de I'éthique dans les pays en voie
de développement au nom de I'’économie.

Par ailleurs, l'arrivée officielle des antirétroviraux en Afrique,
en Amérique du Sud et en Asie avec le programme pilote de
'ONUSIDA va bousculer la recherche internationale. Les
promoteurs d’essais de tous les pays y voient déja I'opportu-
nité d’entreprendre de multiples recherches sur des régimes
allégés pour toutes les combinaisons de traitements
imaginables.

Les agences internationales doivent prendre les devants et
prévoir un cadre éthique qui assure un contrdle de ces essais
afin de juger de la pertinence de ces recherches, de proscrire
'usage de placebo lorsqu’il existe une alternative, et de prévoir
systématiqguement I'aprés-essai dans les pays concernés. Les
responsables de I'ONUSIDA en sont dailleurs conscients
puisqu’étant a l'origine du programme pilote, c’est immédiate-
ment vers eux que se tournent les promoteurs d'essais intéres-
sés. Mais I'on ne peut pas pour autant confier cette question
primordiale aux seuls organismes internationaux. Ce travail doit
étre mené en collaboration avec les ONG de personnes
atteintes.

Suite a un article dans le numéro 3 de protocoles, Act Up-
Paris avait saisi le CNS sur la question de I'usage non
éthique de placebo dans I'essai 049 de I'ANRS et de I'éthique
de la recherche dans les pays en développement. Celui-ci a
répondu a répondu favorablement. Act Up-Paris est convié a
la séance pléniére du conseil prévu le 14 mars 1998.




DELIT D’HOSPITALITE

En matiére d’immigration le Ministre de ’Intérieur instaure un tri
entre les bonnes associationset les associations indésirables.
Act Up-Paris invite les associations de défense des étrangers a résister.

En premiéere lecture du projet de loi Chevénement sur I'immigration, les députés avaient
souhaité supprimer enfin le délit de solidarité. L'article 10 bis protégeait contre des poursuites
les « associations a but non lucratif qui apportent aide et conseils a un étranger [ en situation
irréguliére ], et en particulier les associations qui viennent en aide aux étrangers dont I'état de
santé nécessite un traitement médical ». Le Sénat a évidemment annulé cet article, comme
la quasi-totalité du projet de loi.

En seconde lecture, I'Assemblée a rétabli un a un la plupart des articles dans leur rédaction
antérieure. Mais l'article 10 bis a fait I'objet d’'un traitement particulier. A l'initiative de Julien
Dray, le rapporteur Gérard Gouzes a soumis aux députés une version modifiée. Vidée de sa
substance, la nouvelle rédaction ne permet aux associations d’apporter leur aide qu’'a « un
étranger entré régulierement sur notre territoire ». Va-t-on poursuivre ceux qui aident des
réfugiés, souvent entrés illégalement, a déposer leur dossier de demande d’asile ?

Mais il y a pire. A la demande de M. Chevenement, les députés ont, a la hate et presque sans
débat, adopté un amendement qui précise que ne seront protégées que les « associations a
vocation humanitaire, dont la liste est fixée par arrété du ministére de I'Intérieur, et les
fondations. »

Cet amendement est inquiétant, parce qu'il est I'expression d'une pensée totalitaire : celle
d'un pouvoir qui, non content de prétendre contrbler les allées et venues de tous les
étrangers, voudrait aussi décider de qui peut leur venir en aide.

Cet amendement est pervers. La volonté du gouvernement est claire : sous couvert d’instau-
rer une protection légale des associations qui défendent les étrangers dans un but non lucratif
— et qui jusqu’a présent n'avaient jamais été poursuivies — il pourra désormais attaquer
celles qui lui déplaisent et n'ont pas les appuis politiques suffisants pour étre défendues :
petites associations, collectifs de sans-papiers... Puisqu’on ne veut pas revenir sur des lois
qui produisent et continueront de produire de la clandestinité, on préfére s’en prendre a ceux
qui luttent, avec leurs moyens, contre les effets catastrophiques de ces textes.

Le gouvernement veut a tout prix maintenir dans la loi le délit de solidarité :

Act Up-Paris espére que les associations sollicitées refuseront la complicité qu’on leur
demande et n'accepteront pas de sacrifier leur indépendance en figurant sur la liste noire des
bons serviteurs de I'Etat. (Communiqué de presse du 6 mars 1998)

REJOIGNEZ ACT UP-PARIS

REUNIONS TOUS LES MARDI A 19 HEURES 30
ECOLE DES BEAUX-ARTS, 14 RUE BONAPARTE, 6%, M° St Germain
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PRISON ( )

Unités de vie familiale: c'est le nom des futures structures qui devraient permettre aux détenus
de recevoir leur famille a I'abri des regards des personnels de surveillance, pendant quelques
heures, voire une nuit. Elles sont réservées aux détenus condamnés a de longues peines qui ne
bénéficient pas de permissions. Réaction immédiate d'un syndicat de surveillants:" 'UFAP
rappelle qu'elle est opposée a la mise en place de parloirs sexuels déguisés. L'UFAP redoute
€également que cette annonce ait des conséquences dramatiques et en particulier que les
détenus n'ayant pas droit a ces visites familiales fassent violemment pression pour I'extension
de ces dispositifs a I'ensemble des établissement pénitentiaires. De plus 'UFAP refuse que les
personnels pénitentiaires deviennent des proxénetes en transformant les prisons en maisons
closes". Le logo de I'UFAP est clair: "un syndicalisme de progres".

La question des couples homosexuels s'était posée dés I'étude du projet en juin 1995. Le rapport
s'était basé alors sur la jurisprudence européenne qui estime que des rapports entre des
personnes non mariées peuvent étre suffisants pour constituer une vie familiale, mais ne
considére pas que les relations homosexuelles relevent du droit au respect de la famille. L'acces
aux Unités de Vie Familiale n'est donc autorisé qu'au conjoint, ou au concubin de sexe différent.
Interrogé récemment le ministére de la justice certifiait qu'en ce qui concerne les couples
homosexuels, le projet des UVF suivrait I'évolution de la Iégislation CUS, PIC...

PRISON ( )

En prison, la nuit, évitez d'étre malade. Pour appeler le gardien de permanence, cognez trés fort
a la porte pour étre entendu. Si le gardien dort, faites vous aider par les détenus des cellules
voisines. Qu'eux aussi frappent les portes, crient, pour ameuter le gardien. La nuit, seul un gradé
a acces aux clefs des cellules. Or dans de nombreux établissements il n'y a pas de gradé la nuit,
par manque d'effectifs. Il faudra donc que le gardien de permanence aille réveiller le directeur,
qui n'habite pas tres loin, et qui devra venir en pyjama ouvrir la cellule. Si c'est grave, on appelle-
ra le Samu. A la prison de la Santé un médecin est présent 24h/24, mais qui ira le chercher, si
le gardien ne vous entend pas ? De plus, les surveillants refusent de faire des rondes de nuit.
Personne n'a évidemment posé la question de I'évaluation des risques d'exposition au VIH et de
la mise sous traitement dans les heures qui suivent, en cas de rupture de capote, de rapport non
protégé, de viol ou d'échange de seringue!

PRISON (...)

Accusé a tort d'avoir eu des gestes déplacés envers un co-détenu auquel il coupait les cheveux,
Pierre, détenu coiffeur a la maison d'arrét de Draguignan, se bat toujours pour retrouver ses
droits, deux ans aprés. Le rapport établi lors de la confrontation avec le directeur de I'établisse-
ment note que Pierre nie les faits, mais ajoute une petite phrase: "reconnait cependant étre
homosexuel". Sur ce simple constat Pierre se voit alors infliger une sanction de 15 jours de
mitard, perd son emploi, et bien entendu les remises de peine dont il bénéficiait. Quelques mois
plus tard son accusateur se rétracte par écrit: il a accusé Pierre sous la menace d'un autre
détenu qui le rackettait. Pierre a déja fait les 15 jours de mitard, et ne retrouve pas son emploi,
qui lui permettait d'améliorer I'ordinaire. Depuis la rétractation du plaignant, il y a plus d'un an, la
sanction n'a toujours pas été levée, la direction de I'établissement et le ministére de la justice
n'ont toujours pas réagi.
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