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Chronicité : n.f. (1838 : de chro-
nique). Méd. Etat de ce qui est chro-
nique. Chronicité d’une maladie..
Chronique : Méd. Se dit d’'une maladie
qui dure longtemps et se développe
lentement (opposé a aigu). Maladie,
dffection chronique. Bronchite passée a
Iétat de chronique. In Petit Robert.

Le sida serait devenu une maladie
chronique. Clest ce que tout le mon-
de dit : pouvoirs publics, industries
pharmaceutiques (il suffit de voir la
derniére publicité de Roche pour la
distribution en ville du nelfinavir), as-
sociation de lutte contre le sida, jour-
nalistes. C'est vrai que c'est tellement
mieux de dire que le sida est une ma-
ladie chronique : on met un mot
convenable et rassurant sur une mala-
die qui dérange. Ce discours récur-
rent sur la chronicité du sida sous-en-
tend que désormais, grace aux trithé-
rapies et au retour « a la vie », le sida
n'est plus une maladie grave et aigué.
On dispose de traitements, on
connait les infections, on sait prescri-
re. Bref, on ne pense au sida qu'en
terme de pathologie maftrisable, qu'
faut gérer et prendre en charge.

Le probleme avec cette chronicité,
c'est que les séropos, eux, ne la vivent
pas. Certes leur maladie « dure », si
on se réfere aux définitions du Petit
Robert. Mais elle n'en est pas moins
controlée est reste une maladie grave
et aigué. Les traitements sont de plus
en plus lourds, les effets secondaires
difficilement supportables, les infec-
tions opportunistes demeurent. Etre
malade du sida, c'est ne pas savoir si
son traitement marchera dans 6 mois,
c'est ignorer si son corps va continuer
a supporter les effets secondaires,
c'est se demander si on ne risque pas
de déclarer une affection opportunis-
te prochainement. C'est aussi tout
simplement se demander si on a en-
core envie de prendre des traite-
ments, de se battre pour obtenir une
maigre AAH, ou de cultiver sa libido.

Chronicitée.

Parler de sida comme d'une maladie
chronique, c'est pourtant nier son ca-
ractére exceptionnel pour la faire
rentrer dans le rang. A vrai dire,
quand on nous dit « d'arréter de
nous faire chier avec votre sida », ou
« qu'il n'y a pas que le sida dans la
vie » (Bernard Kouchner devant les
militants d'’Act Up en janvier 99), c'est
un peu la méme chose.

On regrette aujourd’hui que le sida se
soit banalisé, que personne ne pren-
ne au sérieux les messages de pré-
vention. Mais est-ce qu'a un moment,
les pouvoirs publics, et les associa-
tions de lutte contre le sida, se sont
demandés qu'elles étaient les consé-
quences de leur propre discours ? En
associant sida et chronicité, on a juste
permis de rendre cette maladie un
peu plus invisible et indicible, en lais-
sant les malades dans une belle indif-
férence. Le message percu a plutdt
été celui d'une maladie que I'on
soigne, dont on « guérit presque » et
dont on ne meurt plus.

Pourtant on sait que si on meurt
moins aujourd’hui du sida qu'en
1997, les derniéres analyses du
DMI2 montrent que depuis 1998, on
est arrivé a un plateau et que la
morbidité ne régresse plus depuis.
L'existence méme de malades en
échappement (dont le nombre n'ira
qu’en augmentant si de nouvelles
molécules ne sont mises a disposi-
tion le plus rapidement possible)
met a mal cette théorique chronicité
. pour eux la chronicité du sida, elle
est derriere eux.

Ce qui est aujourd’hui chronique,
c'est l'indifférence des pouvoirs pu-
blics, le mépris de l'industrie pharma-
ceutique, et l'incapacité des adminis-
trations de prendre en compte les as-
pects sociaux de la maladie. Notre
rage a Act Up, elle, n'est pas chro-
nique. En 10 ans, notre guerre a
changé mais demeure. Et nous
sommes la pour vous le rappeler.

PS : cette maladie est tellement chro-
nique gqu'aujourd’hui, 8000 personnes
en France sont en échappement thé-
rapeutique et ne disposent d'aucune
nouvelle molécule a gober. Certes
'ABT 378 d'Abbott va étre mis a dis-
position dans le cadre d'une ATU mais
présente peu d'intérét seule. LANRS
n'arrive méme pas a lancer un proto-
cole Puzzle avec deux molécules nou-
velles, aucun autre produit étant dis-
ponible. Et les laboratoires concernés
peuvent nous essayer de nous faire
croire qu'il font de leur mieux, cela fait
maintenant un an que nous deman-
dons une accélération des produc-
tions sans rien obtenir. Pharmacia
Upjohn a dailleurs tellement travaillé
sur sa molécule, le tipranavii, que ce
produit est aujourd’hui au point mort.
Sauf en ce qui concerne sa vente : il a
enfin été cédé a Boeringher
Ingelheim. Si I'échappement théra-
peutique n’intéresse pas I'industrie
pharmaceutique, la vente de molé-
cules -encore indisponibles pour les
malades- fonctionne trés bien. Notre
appel au boycott des produits de 4 la-
boratoires n'a donc qu'un seul but :
continuer a faire pression sur eux pour
que des solutions, c'est a dire de nou-
velles molécules, arrivent. Maintenant.
En septembre 1993, Cleews écrivait
dans son édito d'’Action n°19, « au fait,
docteur, si vous me proposez des
quetsches pour durer encore un peu,
je les prendrai jusqu'au dégodt, parce
qu'il faut bien 'avouer ici : jai envie de
vivre et pas seulement pour faire chier
le monde ». Aujourd’hui, pour les ma-
lades en échappement thérapeutique
grave, c'est la méme chose. Préts a
bouffer des molécules en phase II,
dont on connait encore tres mal la
toxicité et leurs effets secondaires.
Juste pour empécher le virus de se
réactiver. Et 13, il n'y a pas de chronici-
té qui tienne.

Emmanuelle Cosse.
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Guerre aux labos : Acte Il, appel au boycott
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Vous souhaitez nous aider et relayer notre campagne de boycott ?

Il vous suffit de diffuser le bandeau (en haut de cette page) que vous trou-

verez sur notre site internet : http://www.actupp.orgifen l'insérant sur

votre site, en le diffusant par courr}er électronique dans votre entourage.
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Epidémiologie : co-infection VIH-VHC

Le 23 juin 1999 une enquéte dénommée « un
jour donné » a été effectuée dans les hopitaux.
Elle vise les patients séropositifs au VIH et a pour
but d’établir un état des lieux en matiére de co-
infection VIH-VHC. Pour cette enquéte, tous les
services hospitaliers susceptibles de recevoir des
patients VIH+ ont été sollicités. 46 hopitaux, dont
20 en lle de France, ont répondu. 990 patients
VIH+ ont été retenus pour I'enquéte.

Il y a trois mois la DGS annoncait un taux de co-
infection en france de 9%. Or, cette étude montre
que sur les 990 personnes séropositives au VIH,
314 sont co-infectées par le VHC, soit 33,5%. Ce
pourcentage appliqué a la population séropo VIH
recensée (120 000 cas), indiquerait donc environ
40 000 cas de co-infection VIH-VHC en France.

Parmi ces 990 patients, 50% sont suivis en consultation, 22%
en hopital de jour et 27% en hospitalisation compléte. Au sein
de I'hopital, ils sont répartis a 65% dans des services de mala-
dies infectieuses, a 19% dans des services de médecine géné-
rale et a 12% dans des « services autres ».

Dans les services de maladies infectieuses et les services de
médecine générale, 28 % des patients VIH+ sont co-infectés.
En revanche, dans ce que I'enquéte nomme les « services
autres », on constate un pourcentage bien plus élevé : 45 a
65 % des patients VIH+ sont co-infectés.

Ce que I'enquéte appelle « service autres » correspond en fait
aux services d’hépatologie et de gastro-entérologie de I'hopi-
tal. Une fois cette « énigme » résolue, on ne s’étonne pas de
ce taux important. Voila bien le paradoxe d’'une enquéte sur la
co-infection qui « oublie » de pointer les services dans les-
quels se trouvent la majorité des patients atteints de VHC.
Par ailleurs, I'étude néglige totalement 'analyse nécessaire des
particularités que présentent les patients pris en charge dans
les services d’hépatologie et de gastro-entérologie.

Parmi les 314 personnes co-infectés dénombrées par I'étude,
192 patients ont une PCR positive (charge virale VHC positi-
ve), cest a dire d’'une hépatite chronique. Parmi eux 84 pa-
tients ont également effectué une biopsie du foie (PBH, ponc-
tion biopsique hépatique). La PCR et la biopsie du foie sont
les deux examens essentiels pour pouvoir évaluer la nécessi-
té d’'un traitement. Il est alarmant de constater que seule-
ment 27 % des patients co-infectés ont effectué tous les exa-
mens nécessaires a |'évaluation d’une mise sous traitement.

32 % n'ont pas fait de PCR et 54 % n’ont pas fait de biopsie.
Sachant qu’une PCR consiste en une simple prise de sang
pour le patient, on est en droit de se demander si les méde-

cins ont proposé cet examen et clairement expliqué sa néces-
sité, ou s'ils ne se sont pas simplement contentés de se baser
sur les taux de transaminases (ALAT). On sait pourtant que le
taux de transaminases n’est pas un élément de diagnostic pré-
dictif et suffisant dans le cas d’'une co-infection. Ceci est
dailleurs confirmé a la lecture de I'enquéte par le cas d’'un pa-
tient atteint d’une cirrhose VHC alors que son taux de trans-
aminases est toujours normal.

Chez les patients co-infectés ayant effectué une biopsie, 22 %
avaient plus de 500 CD4, 54 % entre 200 et 500 CD4 et 22 %
moins de 200. 17 % de ces patients ont une hépatite minime
(score Métavir = AIFI), 68 % une hépatite modérée a sévére
(A2F2) et 15 % une cirrhose (A2 F4). Proportionnellement,
on remarque que les patients ayant moins de 200 CD4 ont
deux fois plus de cirrhoses (44 %).

Les médecins qui ont prescrit des biopsies du foie 'on appa-
remment fait indépendamment de la consommation d’alcool et
du taux de transaminases. En effet parmi les 84 co-infectés qui
ont effectué PCR et biopsie, 30% consomment plus de trois
verres d’alcool par jour — une moyenne a ne pas dépasser —
60 % ont un taux de transaminases élevé (ALAT).

La moitié des patients qui ont une PCR positive et ont ef-
fectué une biopsie n’a jamais été traitée. Un quart a été trai-
té par Interféron seul et un peu moins d’un quart a eu accés
a la bithérapie Interféron-ribavirine. Rappelons ici les re-
commandations aberrantes de la Conférence de Consensus
Frangaise sur I'hépatite C en 1997 : pas de traitements
contre le VHC pour les co-infectés, les alcooliques et les
toxicomanes. La DGS s’était engagée en 1998, a réunir un
comité d’expert afin de proposer des conclusions plus réa-
listes que celles-ci. Elle a finalement renoncé a ce projet
sans s’en expliquer. Le résultat est actuellement qu’une for-
te proportion de patients ayant moins de 200 CD4 ne sont
pas traités contre le VHC, tout comme, par exemple, les
patients qui consomment plus de 4 verres d’alcool par jour.
Une fois de plus des catégories de populations sont écar-
tées de 'accés aux traitements sans qu’aucune justification
solide ne soit fournie.

ALERTE A MME GILLOT, toujours Secrétaire d’Etat
ala Santé.

Nous devons nous attendre dans les années a venir a
une explosion de cas de cirrhose chez les co-infectés si
des solutions d’urgence ne sont pas mises en place
des aujourd’hui. Quand comptez-vous réunir ce comi-
té d’experts promis par la DGS depuis quatre ans ?
Quand pensez-vous que ces malades doublement me-
nacés pourront espérer étre traités correctement ?

wl*e n°26 Réunion Publique d'Information
..‘l.
Sexualités et VIH Mercredi 8 mars, de 19h a 22h

Centre Wallonie-Bruxelles - 46, rue Quincampoix - entre Beaubourg et Bd Sébastopol -

M°Chatelet-les-Halles ou Rambuteau

La commission T&R en collaboration avec I'Institut de Sexologie et son fondateur, Jacques Waynberg, prépare actuellement la
RéPI du 8 mars prochain. Il s'agira de faire le point sur les atteintes portées par le virus, par les infections ou par les médicaments a
la fonction érotique. Jacques Waynberg a ouvert cette année la premiére consultation gratuite de sexologie a l'intention des séro-
pos au Centre Clinique et Biologique des MST de I'Hopital Saint Louis (01 42 49 99 24).




Zéro!

On pourrait croire qu’il s’agit d’un
hasard. Le Directeur Général de la
Santé, Lucien Abenhaim, est épidé-
miologiste. |l devrait donc aimer les
chiffres, et se battre pour leur exis-
tence. C’est pourtant tout le contrai-
re qui se passe : aujourd’hui, plus
personne ou presque en France ne
Froduit de chiffres sur I'évolution de
’épidémie de sida. Au mieux, on se
référe a des études datant de 1997
et de 1998. Les autres chiffres ne
sont que des projections, dérivant de
résultats dégagés du suivi de co-
hortes. Or, sans chiffres, pas de visi-
bilité. Pas de malades, pas de nou-
veaux séropos, pas de coinfectés
VIH-VHC, pas de morts, pas de
femmes, pas d’hommes. Rien. Que
des suppositions.

De cela, tout le monde semble s’ac-
commoder. On réfléchit a de nou-
velles campagnes de prévention sans
connaitre vraiment ni les pratiques
actuelles, ni la prévalence, par région,
age ou sexe. On ne sait pas de quoi
meurent les malades du sida. On ob-
serve de maniére empirique I'évolu-
tion des maladies opportunistes et
des effets secondaires des traite-
ments. Bref, on bricole. Pourtant les
sources et les outils existent : le dis-
positif de surveillance épidémiolo-
gique dit DMI2 a pour vocation de
produire des données sur les pa-
tients suivis en hopital ; les cas de
sida sont obligatoirement déclarés et
recueillis dans chaque département,
via les DDASS ; les Centres de
Dépistage Anonyme et Gratuit
CIBAG) meénent leurs propres
etudes ; I’Agence Nationale de
Recherche sur le Sida (ANRS) suit
des cohortes de malades et s’est do-
tée d’une Action Coordonnée
(AC23), chargée de la dynamique
epidémiologique.

En juillet dernier, a la suite de la ré-
forme des institutions sanitaires et
de la mise en place de Plnstitut de
Veille Sanitaire (I'InVS, qui englobe
désormais le Réseau National de
Santé Publique, éditeur le Bulletin
Epidémiologique Hebdomadaire), di-
verses associations de malades, dont
Act Up-Paris, dénongaient un décret
prévoyant la transmission aux autori-
tés sanitaires de données indivi-
duelles comportant des éléments a
caractére nominatif, dans le cadre
notamment de la Déclaration
Obligatoire de Séropositivité (DOS).
Si nous nous sommes toujours pro-
noncés en effet pour une épidémio-
logie dynamique et adaptée aux be-
soins de la lutte contre le sida, ce
n’est pas a n'importe quel prix : sans
doute une réforme s’impose-t-elle,
pour améliorer le recueil des don-
nées, mais pas au détriment de la vie
privée des personnes concernées, et
de la confidentialité qui leur est due.
Ce conflit, dit-on, a bloqué la mise en
lace de la surveillance de l'infection
IH. Il a permis surtout a I'InVS de
faire porter la responsabilité de I'im-

mobilisation du dispositif aux associa-
tions, en omettant de signaler que
’ensemble des enquétes avaient été
suspendues fin 98, pour cause de ré-
forme de institutions sanitaires. Ou
encore que les déclarations des cas
de sida sont bloquées dans les
DDASS depuis novembre 98, du fait
d’une gréve des médecins inspec-
teurs. %ette situation n’a pourtant
I’air pas d’inquiéter démesurément
les pouvoirs publics : ils conviennent
sans doute de la nécessité de dispo-
ser de données fiables et récentes,
our mieux contrer I’évolution de
Fépidémie, mais rien ne semble les
presser de débloquer la situation.

En matiére de sida, le chiffre est une
arme. Pendant longtemps, tant que le
sida était dans sa phase ascendante,
on a minoré le nombre de personnes
atteintes. Aujourd’hui on met en
avant des chiffres rassurants : baisse
de la morbidité, baisse des hospitali-
sations, augmentation du nombre de
personnes traitées, diminution des
contaminations. On préfere parler
des personnes atteintes par le sida
gdont le nombre est estimé entre 19
00 et 21 500) que de personnes
contaminées par le VIH (qui seraient
de 100 000 a 150 000). Personne
n’est pourtant dupe, dans les milieux
de la lutte contre le sida. Mais nous
manquons de données fiables. Il y a
un an, nous pouvions opposer nos
analyses épidémiologiques a I'épidé-
miologie officielle, et montrer par
exemﬁe que la prise en compte des
variables socio-économiques, de na-
tionalité, ou de sexe permettait de
révéler des disparités inquiétantes,
sous la nomenclzture obsolete des «
roupes de transmission » (homos,
ﬁétéros, toxicos), inchangée depuis
le début de I'épidémie (voir Action
n°58, janvier 1999). Mais aujourd’hui,
méme [|’épidémiologie officielle
n’existe plus. L’épidémie progresse,
et de toute évidence change de visa-
ge, en se disséminant dans tous les
milieux. L’infection a VIH connait des
évolutions nouvelles, a mesure des
rogrés marqués par les traitements.
F’Iais les chiffres nous manquent,
pour confirmer, ou relativiser, des
évolutions relevées de fagon empi-
rique : la multiplication des échappe-
ments thérapeutiques, la gravité et la
fréquence des effets secondaires, la
rogression de I’épidémie chez les
emmes et les étrangers... — la liste
pourrait étre longue. lls nous man-
uent pour convaincre les autorités
j’intervenir sur des domaines oubliés
ou sous-estimés. lls nous manquent
pour débloquer des moyens finan-
ciers. lls nous manquent pour argu-
menter nos pressions sur les labora-
toires.
Le DMI2, qui surveille I'épidémie au
travers des personnes suivies a I'h6-
pital, permet sans doute de saisir en
partie I'évolution de la maladie, mais
sans pouvoir ni couvrir 'ensemble
des personnes VIH fréquentant le
systeme de soin, ni prendre en
compte celles qui ne sont pas suivies.
Selon la Direction des Hopitaux, 80
000 personnes seulement seraient
suivies, sur une population de 100
000 séropositifs au VIH — dont 45

800 a I'hopital, 27 600 conjointement
en ville et a ’hépital, et 5600 en ville
seulement. Le champ couvert par le
DMI2 P'est donc au mieux a 75%. Et
I’exploitation des données reste
longue : du relevé de données a leur
analyse, il faut compter un an. Les ré-
sultats du premier trimestre 1999 ne
seront disponibles qu’en mai 2000.
Mais surtout, de nombreuses ques-
tions restent sans réponse. Si 'on en
croit par exemple les données re-
cueillies au travers de ce dispositif, la
baisse du nombre de cas de sida dé-
clarés et celle du nombre des décés
semblent avoir atteint un plateau : en
1998, le nombre des malades cessait
de régresser, de méme que le
nombre des morts. Ce plateau
marque peut-étre le début d’une re-
montée des déces. |l peut aussi se
maintenir pendant quelque temps.
Aujourd’hui, personne n’en sait da-
vantage. L’absence de données laisse
’optimisme ou le pessimisme dépar-
tager la situation. Elle peut servir
aussi les projets actuels de restructu-
ration hospitaliére, et justifier une
réduction du nombre de lits d’hopi-
taux contestée par les associations et
une partie des personnels de santé.
Ne pas produire de données, c’est
s’interdire de remettre en question
les politiques actuelles de santé pu-
blique, notamment hospitalieres.
Sans données, I'épidémie peut conti-
nuer de muter en silence. Son inter-
prétation reste sous le controle
d’impératifs économiques.

La crise suscitée par la Déclaration
Obligatoire de Séropositivité a per-
mis la création d’'un comité de sur-
veillance de I'épidémie VIH, associant
responsables de I'InVS et de la
Division sida de la Direction
Générale de la Santé, et représen-
tants d’associations. Mais la mise en
place de ce comité ne doit pas four-
nir le prétexte a 'accumulation de
retards dans le recueil et I'exploita-
tion des données. Le dispositif de
surveillance est maintenant bloqué
depuis plus d’un an. Il est temps que
le lI:"’Iinistére de la Santé s’inquiéte de
la gréve qui perdure dans les
DDASS, accélere la procédure de
mise en place de la DOS et coordon-
ne I'action des différentes administra-
tions concernées. |l est temps aussi
qu’il cesse de minimiser les évolu-
tions de I'épidémie : si I'épidémiolo-

gie reste une arme politique, c’est
d’abord une arme contre la maladie,
qui indique ses urgences et ses prio-
rités a la lutte contre le sida. Encore
faudrait-il que les pouvoirs publics
s’en donnent les moyens.
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Nous sommes
vivantes et belles

[Tract de la manifestation des femmes du 15 janvier 2000]

Aujourd’hui, la plupart des femmes séropositives vivent encore leur sida dans le
secret, comme une maladie honteuse. Beaucoup d’autres ne sont pas dépistées,
a cause du silence et de la peur qui entourent toujours la maladie. La honte, le
rejet et 'opprobre sont loin d’avoir disparu. On nous a dit « coupables » de va-
gabondage sexuel. On nous a dit « victimes » de partenaires inconscients.
Deux versants d’'un méme discours : autant dire qu’aujourd’hui encore, la vie
sexuelle des femmes a difficilement droit de cité. Les pouvoirs publics reculent
devant leurs responsabilités et négligent les campagnes de prévention. Les pré-
servatifs féminins sont quasiment introuvables. La recherche sur les gels viru-
cides stagne, faute de moyens suffisants. C’est a cause de ces attitudes que
I'épidémie continue de progresser. Il y aujourd’hui |13 contaminations par jour
en France, dont au moins la moitié de femmes.

Tout cela nous exaspére. Nous ne sommes ni coupables ni victimes. Nous
sommes simplement des femmes contaminées qui, grace a I'avancée des traite-
ments, sommes en bonne santé pour la majorité d’entre nous, et sans doute
pour longtemps. Nous sommes vivantes et belles. Nous avons le droit de vivre
au méme titre que toutes les autres femmes. Nous en avons assez de rester a
la porte d’essais thérapeutiques plus accessibles aux hommes qu’aux
femmes ; assez de peiner a voir prendre en compte les problémes spécifiques
(gynécologiques, notamment) que nous pose le VIH ; assez d’entendre discou-
rir sur notre compte, de loin et sur un ton géné.

Ce que les pédés ont réussi a conquérir, en partie au travers de la lutte contre
le sida — la fierté d’étre gay ou lesbienne, la fierté d’étre ce qu’on est, la possi-
bilité de « sortir du placard » — nous avons encore a le conquérir. Cette épidé-
mie nous a conduits a demander la reconnaissance des droits des homosexuels.
Elle nous a conduits a contester les lois sur les drogues ou sur 'immigration.
Elle nous demande aussi de réinventer le féminisme.

Nous, femmes séropos, ne nous en sortirons, comme les autres minorités
avant nous, qu’en nous affichant. En brisant le silence. En refusant de laisser les
autres parler a notre place. En revendiquant les droits qui sont les nétres : celui
de vivre, de travailler, de séduire, d’étre aimées, d’avoir une sexualité libre et
heureuse, sans étre obligées pour cela de cacher notre statut sérologique.
Nous aimons vivre, et nous n’avons pas l'intention de nous en priver.




La 4°™ conférence internationale sur la prise
en charge extra-hospitaliéere et communau-
taire des personnes vivant avec le VIH/sida
s’est tenue du 5 au 8 décembre 1999 a Paris.
A cette occasion deux représentantes de la
commission femmes sont intervenues sur le
théme des femmes séropositives. Une partie
de leurs interventions est retranscrite ici :

« Je vais vous parler de I'image de la
femme séropositive en France. Une
image, c’est ce que I'on voit et que I'on
renvoie a l'autre : on existe en partie
dans le regard de l'autre.

Jusqu’a présent les femmes séroposi-
tives ont été considérées comme des
coupables, puis comme des victimes.
Des coupables parce que nous portions
une maladie trés stigmatisée, qui tou-
chait principalement les homosexuels et
les toxicomanes. Une femme séropo
qui n’était pas toxico n’était pas identi-
fiable. Alors, on nous a collé une éti-
quette de femme facile qui couchait
avec tout le monde. La morale judéo-
chrétienne et le puritanisme sont reve-
nus en force : nous étions simplement
des salopes.

Puis de salopes nous sommes devenues
victimes. On a eu pitié de nous. Nous
étions de pauvres filles au passé dou-
teux qui payaient pour leurs fautes.
Alors nous avons du nous cacher a cau-
se du jugement des autres. La majorité
des femmes se cache encore, vivant leur
sida en silence, comme un fardeau, une
faute, une maladie honteuse. Elles finis-
sent par se considérer elles-méme com-
me coupables ou victimes.

Mais, aujourd’hui, nous les femmes sé-
ropos, nous sommes excédées par cet-
te image que I'on nous renvoie. Nous
ne sommes ni coupables, ni victimes. (...)
Nous sommes vivantes et belles et nous
devons recouvrer ce droit primordial :
celui d’étre une femme ; car notre digni-
té de femme a été bafouée depuis le dé-
but de cette épidémie.

Les femmes séropos doivent cesser de
vivre dans la peur du regard et du juge-
ment de l'autre. Seule la visibilité nous
permettra d’y parvenir, d’'obtenir le droit
de vivre au méme titre que toutes les
autres femmes, sans étre obligées de ca-
cher sa maladie. Une femme séropositive
a le droit de travailler, de séduire, de dra-
guer, d’étre aimée ... Si je suis venue a
Act Up, C’est pour cela. »



Action n°65 page 12

Quand on intitule une table
ronde « femmes, choix et
quotidien », il y a, si je ne me
trompe pas, quelques idées en
arriére-fond :

- Le « choix », c’est ce que les
femmes n’auraient pas (et ce
que les hommes auraient),

- Le « quotidien », c’est ce que les
hommes n’auraient pas (et ce que
les femmes vivraient),

ou quelque chose comme ¢a.

Alors, je voudrais juste demander
aux hommes séropos qui sont
dans cette salle si le matin quand
ils se regardent dans la glace, ¢a ne
les angoisse pas eux aussi certains
jours de voir que leur visage a changé

; si certains jours eux non plus n’arri-
vent pas a se fringuer le matin, depuis
qu’ils sont amaigris par les traitements ;
ou s’ils n’ont pas eux aussi des pro-
bléemes avec le quotidien et I'image de leur
corps. Ou encore s’ils ont vraiment I'im-
pression d’avoir le choix ou non de retourner
au travail, quand on les menace de couper leurs
allocations — parce que finalement ils iraient beaucoup
mieux avec leurs traitements, et parce que leur maladie
serait devenue chronique et au bout du compte banale.

Et je voudrais demander aux femmes séropos qui sont dans
la salle si, quand un homme avec lequel elles ont envie de
faire 'amour ne veut pas ou n’arrive pas a mettre un pré-
servatif, elles ont vraiment I'impression que c’est cet hom-
me qui les empéche de « choisir », ou si elles ne se disent
pas que, franchement, si on pouvait trouver des préserva-
tifs féminins en pharmacie, ou si les milieux scientifiques se
bougeaient un peu pour faire des recherches sur les viru-
cides, ce serait plus facile, d’avoir au moins le choix entre
plusieurs moyens de prévention.

Oou si cette espéce de non-choix qu’elles ont eu de rester a
la maison garder les enfants (ce qui ne les amuse pas tou-
jours) et de ne pas avoir d’autonomie financiére, ce ne se-
rait pas plus un non-choix imposé par I'organisation de nos
sociétés, que le fruit de délibérations intimes ou privés :
qu’elles ont de toutes maniéres a faire avec le fait que les
places en créche soient trop rares et trop chéres ; que les
frais de garde des enfants engloutiraient presque entiére-
ment ce qu’on appelle le « 2°™ salaire » qu’elles raménent a
la maison ; et que de toute maniére elles n’ont pas droit a
toucher des minima sociaux, dés lors qu’elles sont mariées
et considérées comme entretenues par leur mari.

Ce que je veux dire par I3, c’est qu’en régle générale on se
met a mélanger tout, quand on parle de ce qu'on appelle
les « minorités opprimées » — entre autres quand on parle
des femmes. On mélange sans arrét des considérations
symboliques ou culturelles, ou humanitaires, etc. avec les
problémes matériels auxquels les gens sont confrontés.

Femmes, choix et quotidien

Parler, par exemple, de la sexualité des femmes séroposi-
tives, ca m'intéresse.

Qu’une femme dise, moi je privilégie ma sexualité sur mon
réle d’éducation des mecs que je rencontre —et, par ailleurs,
j’ai des pratiques safe, et par ailleurs je milite pour que les
femmes séropos fassent leur coming out et le disent, pour
casser cette image de victime défavorisée, pour qu’on ait juste
le droit d’étre nous-mémes, ca, ca m'intéresse. C'est autre-
ment plus féministe que s’interroger sur la « féminité blessée
» des femmes séropos. C’est quand méme plus utile aux
femmes séropos — simplement parce que voila : c’est une
femme qui est libre, qui a réussi a se libérer des images dont
on laffublait, et qui a décidé de le dire sur la place publique.

Apres, oui encore, il y a des choses a dire sur le statut
fait aux femmes séropos : on ne peut pas ne pas étre
choqué par exemple de voir que les gens compren-
nent trés bien ce que ¢a peut étre la « honte »
d’étre une femme séropositive, mais qu’ils ne com-
prennent plus rien quand une femme séropositive
leur parle de fierté, comme le faisait la méme
femme lundi qui parlait de sa fierté d’avoir réus-

si a se battre contre la maladie (d’étre en bonne
santé au bout de 15 ans de séropositivité) ; de
sa fierté aussi d’avoir réussi a surmonter le
poids des stigmatisations, et de s'étre réap-
proprié son énergie, son désir de vivre, et
son image de femme. Honteuse, oui.

Fiere, non, ¢a ne passe pas.

Si j'insiste la-dessus, c’est aussi parce
qu’on est dans une conférence consa-
crée a « la prise en charge » des per-
sonnes vivant avec le VIH, et que je trouve quon
touche bien la aux limites de ce qu’on appelle I' « humanitai-
re», et de la place qu'on accorde (ou qu’on n’accorde pas),
dans certaines structures, a 'expression des personnes at-
teintes.

La je vais étre un peu méchante. Mais 'humanitaire s’ac-
commode tres bien du statut de « victime » des gens - par
contre il s'accommode souvent beaucoup plus mal du désir
de fierté et d’autonomie des personnes atteintes.

En France — je ne sais pas comment ¢a se passe ailleurs —, il
y a toujours un moment ol le « sentiment humanitaire »
est rattrapé par la morale, et ou les personnes atteintes
viennent se casser les dents sur les limites de ce qu’on ap-
pelle « la bienséance » :

- malade oui, mais malade trop revendicatif, non ;

- femme séropo essayant de se dépétrer du poids des stig-
matisations oui, mais femme séropo fiére de vivre sa vie de
femme en toute liberté, non ;

- usager de drogues paumé et malade, oui, mais usager de
drogues revendiquant le fait qu’il prend du plaisir a consom-
mer des drogues, non.

Etc.

On veut bien s’occuper de tous ces malades issus des « mi-
norités stigmatisées », OK, mais tant qu’ils mettent la sour-
dine sur une partie de leur propre vie, sur une partie de ce
qui fait leur identité — c’est a dire sur ce qui fait, aussi, en
partie, la valeur de leur vie.



Cette femme
aurait les seins
symétriques...
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m.s. a la source de l'info
Tellement de désir pour Act Up...

Il'y a un mois, 'équipe de Mireille Dumas propose a Emma de participer a
son émission de mars sur le théme les femmes de F'année pour la journée de
la femme. Pleine de bon sens, notre présidente refuse énergiquement I'offre.

Une alternative a cette premiere invitation lui est alors soumise : en tant que
“femme d’exception” elle se joindrait a quelqu’'un qu’elle admire particuliére-

ment lors d’'une émission. Re-non. L’équipe ne lache pas
prise — Emma est trop sexy — mais change de concept : 8
invités de sexe masculin et de divers horizons choisiraient
de convier | femme qu’ils admirent particulierement.
Charasse choisit Lucie Aubrac, Cohn Bendit, Christine
Deviers Joncourt, plusieurs autres dont Monseigneur Di
Falco veulent Emma. “On n’est pas bégueule, mais vrai-
ment, non c’est non”. De source slre on saurait que ce
sont sur ces mots que s'acheva la tractation*.

*répétez cette phrase 3 haute et intelligible voix, trés rapidement.
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Bristol-Myers Squibb a annoncé le 24 janvier un bénéfice net de
trimestre 1999,
Le CA a atteint 5,4 milliards de dol-
Sur 1’ ensemble de 1’ exercice,

1,052 milliard de dollars au 4
15,9% sur celui de 1998.
(+11%) 1’ an dernier.

lards
groupe a dégagé un bénéfice net de 4,18 milliards de dollars g
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En publiant la 11°™ Liste des médicaments essentiels,

'OMS acheve de se discréditer

World Health Organization

| agree with Richard Laing :
« The question whether
Anti-retroviral drugs in their
present form should be on
the WHO Model list of es-
sential drugs is an issue
which depends on an un-
derstanding of the term
"essential”. »

Let's call the list “affor-
dable drugs list”, the
“cheap drugs list” or some-
thing like that if you don't
think the aim of this tool is
to help individuals and go-
vernments provide people
the drugs to stay dlive.

L’OMS refuse d’in-
17D tégrer les antirétro-
\ fl viraux dans la Liste
axdll des médicaments
essentiels

Le sida est devenu la maladie la plus meurtriére
au monde. Elle tue des millions de personnes,
ravage des continents entiers et met en péril le
développement de nombreux pays. Les plus im-
portants acteurs internationaux (Conseil de
Sécurité des Nations Unies, Banque mondiale,
UNICEF, ONUSIDA, etc.) se mobilisent désor-
mais pour faire face a I'épidémie.

Pourtant, au méme moment, 'OMS écarte de
sa nouvelle liste des « médicaments
essentiels » les antirétroviraux, les seuls traite-
ments permettant a 'heure actuelle de lutter
contre cette maladie.

Si la liste intégre désormais la névirapine pour la
prévention de la transmission mére-enfant, 'OMS
précise que celle-ci, comme la zidovudine (déja
présente dans la liste pour la méme indication),
ne doit étre utilisée qu’a des fins préventives
« parce que ces médicaments sont au dessus des
moyens financiers de la plupart des pays ».

La liste des médicaments essentiels, depuis sa
premiére publication en 1977, est théorique-
ment destinée a faciliter la sélection des traite-
ments les plus a méme de répondre aux be-
soins sanitaires de la population dans chaque
pays. Lattitude de 'OMS pose donc de graves
questions : soit cette organisation est définitive-
ment déconnectée des réalités vécues par les
populations, soit sa politique est motivée par
des considérations autres que sanitaires.

Chronologie des derniers impairs com-
mis par ’OMS

Lors de I’Assemblée Mondiale de la Santé
(AMS) en mai 1999, de hauts responsables de
cette organisation avaient cru bon d’introduire
une table ronde des ministres de la santé intitu-
lée « VIH/SIDA : stratégies propices a une réac-
tion adéquate et durable face a I'épidémie » par
la question suivante :

« Comment les gouvernements peuvent-ils maitriser
les dépenses liées aux soins palliatifs et aux soins
en phase terminale et freiner la demande croissan-
te en thérapeutiques antirétrovirales ? » (ordre du
jour de TAMS, 19 mai 1999).

A I'époque déja 'OMS refusait :

- de remettre en question les prix de vente pro-
hibitifs des traitements dans les pays en dévelop-
pement — alors que les compagnies pharmaceu-
tiques font des bénéfices exorbitants dans les
pays occidentaux et détiennent le monopole
des médicaments sur le marché mondial ;

- de solliciter la mobilisation de ressources sup-
plémentaires, publiques et/ou privées, pour
mettre en place, dans les plus brefs délais, une
prise en charge adaptée ;

- de défendre les principes de solidarité et
d’équité pour tous les malades face a I'acces
aux soins et aux traitements.

Elle préférait s’interroger sur la fagon de limiter
la demande légitime des malades.

Face a l'indignation soulevée par ce document
dans les associations de malades et certaines
ONG, et répondant a un communiqué de pres-
se d’Act Up-Paris, TOMS avait alors invoqué une
malencontreuse erreur administrative et affirmé
sa volonté de tout faire pour soutenir I'accés
aux traitements dans les pays en développe-
ment, y compris I'accés aux antirétroviraux.

Depuis mai 1999, G. H. Brundtland, directrice
générale de 'OMS, réitére cet engagement
chaque fois qu’elle y est contrainte, se préser-
vant ainsi des critiques.

Le premier décembre dernier, elle déclarait
dans un quotidien frangais : « Plus de 90% des
personnes infectées par le VIH dans le monde vi-
vent dans des pays ou il est rare de disposer d’'un
traitement efficace et ou une fraction infime de la
population en aurait les moyens. Plutét que de nous
étendre sur le caractére terrible de la maladie, nous
devons lutter contre cette inégalité et veiller a ce
que les gens qui ont besoin de prévention et de trai-
tement efficace puissent en bénéficier, qu’ils vivent
en France ou au Botswana » (Les Echos, 1.12.99)

Pourtant, personne n’est plus dupe : au-dela de
généreuses déclarations, a aucun moment,
OMS n’a réellement travaillé dans ce sens,
bien au contraire.

En novembre dernier, MSF (Médecins Sans
Frontiéres), HAI (Health Action International)
et CPT (Consumer Project on Technology) or-
ganisaient a Amsterdam une conférence sur
accés aux médicaments essentiels, destinée a
explorer, au sein d’un panel d’experts et d’orga-
nisations investis sur ces questions, les perspec-
tives d’'un accés aux traitements indispensables



— antirétroviraux, notam-
ment — pour les popula-
tions des pays en développe-
ment : production locale de
génériquables, production
sous licences obligatoires,
importations paralléles, seg-
mentation des tarifs, etc.
Deux jours apreés I'annonce
par 'ONUSIDA des chiffres
de I'épidémie, 2 la veille de la
journée internationale de
lutte contre le sida et de
Pouverture des renégocia-
tions de 'OMC a Seattle,
I'OMS éludait systématique-
ment la question de I'accés aux antirétroviraux. En outre, ni
G. H. Brundtland, ni son directeur exécutif Michael Scholtz
ne s’engageaient fermement a assumer le mandat confié a
'OMS au cours de '’Assemblée Mondiale de la Santé de mai
1999 pour défendre a Seattle les enjeux de santé face aux
intéréts commerciaux — et garantir notamment le recours
aux licences obligatoires et aux importations paralleles pour
les pays en développement.

Au cours de cette conférence, 'OMS dénoncait l'inertie et
I'absence de moyens mis en ceuvre pour traiter les malades
de la tuberculose dans les pays en développement. Elle sem-
blait oublier que cette affection est la principale maladie op-
portuniste liée au VIH et touche un nombre croissant de
personnes séropositives. En refusant de développer l'acces
aux antirétroviraux pour ces malades, elle reproduit ni plus
ni moins une politique contre laquelle elle prétend s’indigner.

Depuis plus de deux ans, aucune des initiatives menées pour
développer et accélérer I'acces aux traitements dans les pays
en développement ne trouve de soutien aupres de TOMS :

- ni les programmes d’accés lancés par des gouvernements
d’Afrique, d’Asie ou d’Amérique latine,

- ni les tentatives de recourir aux dispositions prévues par les
accords sur la propriété intellectuelle (TRIPS pour produire)
localement et a faible co(t des traitements.

Aujourd’hui, 'OMS va jusqu’a redéfinir le concept de médi-
cament essentiel sur la base de considérations avant tout
économiques. Selon ses experts, les médicaments essentiels
seraient d’abord des traitements peu coliteux, et non pas
ceux indispensables a la survie des malades. Ainsi, 'OMS se
trompe de logique : elle discrimine les malades pauvres au
lieu de remettre en cause les prix prohibitifs pratiqués par
l'industrie pharmaceutique. Ce que 'OMC elle-méme n’est
pas parvenue a faire a Seattle, TOMS le fait au gré de sa rou-
tine 2 Genéve : subordonner les impératifs de santé a des
intéréts commerciaux.

Tout porte a croire que 'OMS n’a ni libre arbitre, ni réelles
motivations a défendre prioritairement les intéréts de la
santé publique et des populations.

Régulierement les Etats-Unis pratiquent le méme chantage
sur 'OMS, conditionnant le versement de leur contribution
financiére a des prises de position qu’ils soutiennent.
Régulierement, elle se soumet et collabore activement. En
témoignent différents épisodes récents : le retrait des débats
de la Revised drug Strategy (EB105/36) lors de 'AMS en
1998, le refus de soumettre aux Etats membres une résolu-
tion pour l'accés aux traitements contre le sida dans les Pays
en développement, lors de 'AMS en 1999, I'absence de pri-
se de position lors des débats a Seattle en décembre 1999.
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- Dans son récent rapport sur le sida
intitulé Faire face a [I'épidémie
(EB105/12), G. H. Brundtland prend
délibérément le parti de passer sous si-
lence certains enjeux de santé fonda-
mentaux. Pourtant, TOMS ne peut pas
ignorer que de nombreux pays
(Thailande, République Dominicaine,
Philippines) font actuellement 'objet de
pressions de la part de 'administration
américaine et de l'industrie pharma-
ceutique au sujet des licences obliga-
toires et de ['utilisation de génériques.
Alors qu’elle devrait s’engager a assis-
ter ces pays, elle refuse de simpliquer
et de jouer son réle.

- Le partenariat public-privé promu par
G. H. Brundtland consiste avant tout a
soumettre les politiques de 'OMS a
I'agenda et aux intéréts des industriels,
moyennant quelques opérations de
sponsoring ; et non pas a défendre les
enjeux de santé et les populations dé-
munies. LOMS a force de compromis
et dopacité se décrédibilise.

La politique et les arguments de
I’OMS concernant les médica-
ments « essentiels »

Sa politique est simple : les traitements
antirétroviraux ne sont pas essentiels.
Dés lors, nul besoin pour 'OMS de
prendre part a la mobilisation interna-
tionale et de peser dans la balance pour
en permettre 'accés aux populations.

La volonté de certains de ses hauts
fonctionnaires de réintégrer la lutte
contre le sida dans les murs de 'OMS,
en favorisant éventuellement la dispari-
tion de TONUSIDA, est depuis long-
temps trés claire ; et leur lobby pour y
parvenir plus actif que jamais. LOMS
aurait la solution : créer un éniéme bu-
reau a Geneéve, perdu dans la multitu-
de. Poursuivre dans cette voie que I'on
sait depuis longtemps sans issue : vou-
loir prévenir, mais refuser de soigner.
Eviter aux enfants d’étre contaminés,
tout en laissant mourir leur mére.

Tous les arguments sont bons pour
tenter de justifier le caractére « non-
essentiel » des antirétroviraux : effica-
cité limitée des traitements actuels,
difficultés d’utilisation, mauvais état
des systémes de santé dans les pays en
développement, etc.

—b-

- Comment, dans le contexte actuel
de I'épidémie, peut-on s’interroger sur
les médicaments essentiels tout en
écartant le critere prioritaire qui les
définit : « ce dont les populations ont
besoin pour survivre » ?

Les antirétroviraux sont les seuls mé-
dicaments qui permettent la survie des
personnes atteintes par le sida. En I'ab-
sence de toute autre alternative théra-
peutique, ils ne peuvent qu’étre consi-
dérés comme essentiels. L'objectif de
tout organisme engagé dans la santé
publique devrait étre de les mettre a
disposition du plus grand nombre dans
les plus brefs délais. Ce qui ne dispen-
se pas de recommandations d’utilisa-
tion et de prescription.

- Comment peut-on tirer argument
des faiblesses des systemes de santé
dans les pays en développement pour
ne rien faire ?

La mobilisation d’efforts concrets en
direction des systémes de santé, qu'au-
cune autre maladie n’a pu susciter jus-
qu’alors, le sida 'impose désormais.

En outre, la vision caricaturale des
pays en développement qui est géné-
ralement proposée est inacceptable.
Les détracteurs de l'accés aux antiré-
troviraux imaginent-ils ces pays com-
me de vastes terres désolées, plon-
gées dans I'obscurantisme et peuplées
de miséreux ?

Dans tous les pays en développement,
des médecins délivrent actuellement
des antirétroviraux. Cela ne concerne
que quelques individus dotés d’impor-
tants moyens financiers ; cette prise en
charge est naturellement faite dans le
ou les centres sanitaires d’excellence
du pays ; mais cela se pratique partout.
Deés lors, la question qui doit étre po-
sée est celle de la démocratisation de
l'acces : I'extension des capacités de
prises en charge, la formation d’un
plus grand nombre de médecins qui
puissent répondre petit a petit aux be-
soins en soins et traitements de la po-
pulation. Ce qui implique paralléle-
ment de réduire considérablement les
colts des médicaments.

De plus, la situation économique et
I'état du systéme sanitaire ne sont pas
identiques dans tous les pays en déve-
loppement. LOMS considére-t-elle
que les Antirétroviraux puissent faire

partie de la liste des médicaments es-
sentiels pour les populations de cer-
tains pays — prenons par exemple le
Brésil ou la Thailande — sans que cela
soit le cas dans les pays voisins — au
Vietnam ou en Argentine ? OMS
pense-t-elle qu’il y ait un seuil de ri-
chesse et de développement sanitaire
qui détermine le caractére essentiel
d’un traitement pour les populations ?
Y a-t-il des pays ou l'aide internationa-
le peut venir en renfort pour dévelop-
per les structures sanitaires et former
le personnel médical de maniere a lut-
ter contre I'épidémie et d’autres pays,
jugés inéligibles, ou 'on condamne la
population a mourir ?

Il est toujours plus facile de prétexter
limpossibilité, et ainsi ne rien tenter,
que de faire. C’est actuellement latti-
tude de 'OMS. Clest pourquoi elle re-
fuse d’inclure les antirétroviraux dans
sa liste et achéve de se discréditer.

Quelques questions a 'OMS :

Si les antirétroviraux sont inclus dans
la liste des médicaments essentiels :

- Pensez-vous vraiment que les gou-
vernements des pays en développe-
ment soient inconscients au point de
dilapider leurs budgets de santé pour
acheter des antirétroviraux aussi long-
temps que les prix resteront a ce
point prohibitifs et inadaptés ?

- Ne pensez-vous pas que la pression
s’exercerait alors plutot sur les lea-
ders internationaux et les compagnies
pharmaceutiques afin de les amener a
adapter les prix ?

Ne pensez-vous pas que Pinclusion des
antirétroviraux a la liste des médica-
ments essentiels constitue une étape
déterminante qui permettrait de faire
avancer le débat sur les prix a un ni-
veau international ?

- Ne pensez-vous pas qu’il reléve de la
responsabilité de OMS de jouer un
role clef pour atteindre ce but en for-
mulant clairement les besoins essen-
tiels des populations ?

- Ne pensez-vous pas que le marché des
médicaments doit s’adapter aux priori-
tés de santé et non le contraire ?

- Ne pensez-vous pas que cela ferait
enfin de POMS un acteur qui travaille
véritablement afin « que les gens qui
ont besoin de prévention et de traite-
ment efficace puissent en bénéficier,

qu’ils vivent en France ou au Botswana »
?



Dominique Gillot : assez d’hypocrisie !

Dimanche 5 décembre a 19h00, a l'occasion de la cérémonie
douverture de la 4°™ conférence internationale sur la prise en
charge extra-hospitaliere et communautaire des personnes vi-
vant avec le VIH/sida, une quinzaine de militants d'Act Up-Paris
ont interpellé Dominique Gillot, secrétaire d'Etat chargé de la
santé aux cnis de : « |6 millions de morts, Gillot en veut encore
». Les militants ont a nouveau demandé a Dominique Gillot
quels réels engagements la France compte prendre au sujet de
laccés aux traitements dans les pays en voie de développement.

Entre commerce et santé, le gouvemnement francais doit choisir !
Le 24 novembre demier Dominique Gillot a été interrogée a
I'Assemblée Nationale sur la question de l'accés aux traite-
ments contre le sida dans les pays en développement et sur la
position du gouvernement frangais concemant les enjeux de
santé lors des renégociations de TOMC. Jusqu'alors le gouver-
nement francais ne s'en est tenu qu'a de vagues déclarations et
a un engagement minimal au sein du Fonds de Solidarité
Thérapeutique Intemational (FSTI). Le lancement du FSTI en
1998 était, en effet un acte symbolique ouvrant enfin des pers-
pectives en matiere d'acces aux traitements dans les pays du
Sud.Aujourd'hui, la contribution francaise de 40 millions de FF
sur deux années est ridicule au regard des besoins et ne peut
entrainer de véntable dynamique auprés d'autres bailleurs. En
outre, il a été démontré que la France a soutenu et participé
aux pressions bilatérales conduites par les Etats-Unis sur des
pays en développement qui tentaient de mettre en oeuvre les

dispositions prévues par les accords interationaux permettant
de d'accéder a des traitements a moindre co(t. Les Etats du
Nord ont préférés soutenir l'industrie pharmaceutique, qui
malgré la catastrophe sanitaire internationale que représente
I'épidémie de sida, n'a de cesse de vouloir protéger et garantir
son monopole sur les brevets des médicaments. lls ont ainsi
condamné des millions de malades & mounir sans traitement.
Ces pratiques sont illégales et criminelles.

Le ler décembre, jounée mondiale de lutte contre le sida, Bill
Clinton s'est enfin engagé a faire cesser ces chantages commer-
ciaux sur les pays en développement et a sortir I Afrique du Sud
de sa « liste noire ». La France est la quatrieme puissance éco-
nomique au Monde. Elle a le devoir de participer a la mobilisa-
tion internationale pour lutter contre I'épidémie et garantir I'ac-
cés aux soins et aux traitements de millions de malades. Elle
doit s'engager publiguement a ne plus recourir a des pratiques
de chantage contre des pays fragiles économiquement et dé-
vastés par 'épidémie.

Les malades en ont assez des discours et de 'hypocrisie. lls veu-
lent des engagements fermes.

Dominique Gillot prétendait lors de son arrivée au secrétariat
dEtat a la santé porter ces sujets avec « toute sa détermination
et sa sensibilité ». Cest plutdt sa capacité a mobiliser son gou-
vemement et son efficacité qui intéressent aujourdhui les ma-
lades.

Aujourdhui le gouvernement francais doit répondre et sengager.

Afrique : résistances au traitement... des séropos

Chaque fois qu'il est question daccés aux traitements, c'est la
méme levée de boudlier: Les résistances ont été violentes pour
les antirétroviraux (et perdurent) : « Ces gens n'ont méme pas
acces a de l'eau propre pour avaler leurs cachets. Il faudrait
d'abord les aider a mourir dans la dignité. La morphine manque,
I'acces aux antibiotiques est limité, alors, les antiviraux... »
Aujourd'hui, Act Up lance une campagne pour l'acces au traite-
ment préventif le plus basique, le cotrimoxazole (Bactrim), et
nous nous heurtons au méme refus obstiné. Le Lancet, journal
scientifique réputé, cautionne d'ailleurs |'attentisme :

« Nous appelons a une discussion plus détaillée sur les rapports
cotits/efficacité, car le colt d'un traitement prophylactique (pré-
ventif) quotidien (17,5 dollars par an) est plusieurs fois supérieur
aux dépenses annuelles de santé dans de nombreux pays a
faibles ressources. » (...) « Il serait plus rentable de dépenser
l'argent, quand il y en a, non pas pour un traitement préventif
mais pour des stratégies d'intervention avec les antibiotiques ap-
propriés lors de la survenue d'accidents cliniques » (...) « une
politique d'accés au cotrimoxazole a d'énormes implications au
niveau logistique et financier. Il est d'une importance capitale que
des essais contre placebo soient conduits dans les zones a fort
taux de résistance bactériologique, en prétant attention aux ef-
fets possibles sur la sensibilité de la malaria a la sulphadoxine-py-
rimethamine, avant qu'une prophylaxie (prévention) par cotri-
moxazole soit largement introduite en Afrique. »

Traduction : « C'est trop cher, contentons-nous de soigner les
maladies opportunistes lorsqu'elles apparaissent » ou « atten-
tion, il faut bien réfléchir, ces antibiotiques provoquent des résis-
tances, les autres malades risquent d'en pdtir ». Dés qu'il est
question d'Afrique, la communauté scientifique internationale
prend des gants, tergiverse, et brandit, comme ultimes argu-
ments pour ne rien faire, le fantasme de la "propagation de
multirésistances” et le sacro-saint "rapport colt/efficacité".

Rappel : le cotrimoxazole, antibiotique a spectre large, est le
premier traitement efficace pour prévenir les maladies oppor-
tunistes et ainsi retarder la mort. A New York, en 1982, des
séropos en prenaient déja. En 1985, en France, tous les mé-
decins le proposaient a leurs patients infectés. En 1995,
I'ANRS a néanmoins jugé nécessaire d'en tester ['efficacité sur
les malades d'Afrique. L'efficacité du Cotrimoxazole, compa-
rée a celle d'un placebo, étant confirmée (merci la Science),
un consensus s'est dégagé en Cote d'lvoire : il faut mettre
tous les patients séropositifs sous cotrimoxazole, dés |'appari-
tion des premiers signes cliniques de l'infection.

Lorsqu'Act Up dénoncait cet essai jugé non éthique, 'une des
justifications les plus fréquentes des promoteurs était la sui-
vante : les décideurs africains ont besoin de chiffres pour
prendre des décisions. Depuis la publication des résultats de
l'essai ANRS en mars 98, pourtant, aucun engagement poli-
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tique n'a été pris pour favoriser l'acces au cotrimoxazole.
Nous nous sommes tournés vers 'ONUSIDA qui attendait
alors patiemment les résultats d'essais similaires conduits
sous son égide en Afrique du Sud : compte tenu de dispari-
tés régionales, il était urgent d'attendre... Interpellé a la
conférence de Lusaka sur ce sujet, Peter Piot nous promettait
enfin une campagne d'information, des recommandations in-
ternationales, et un plaidoyer d'ampleur dans les plus brefs
délais. C'était en septembre 1999.

Quatre mois plus tard, tous nos interlocuteurs africains ont
entendu parler des risques de résistance et s'inquietent. Les
médecins africains qui préconisaient le cotrimoxazole a titre
préventif a leurs patients séropos se posent des questions sur
le bien fondé de leur pratique.. A la conférence de Paris, en
décembre, un chercheur sénégalais présentait des résultats
préoccupants sur la résistance des souches de saimonelle da-
karoise au cotrimoxazole ; une auditrice malawienne suren-
chérissait, arguant d'un phénomene identique dans son pays...
La vaste consultation onusienne sur la question des traite-
ments prophylactiques contre les infections liées au VIH en
Afrique serait prévue pour le mois de mars. Mais il y sera,
notamment, question d'envisager d'autres recherches avant
de lancer des recommandations. ..

Il est temps de faire le point, et tenter de mettre un frein au
désarroi qui frappe les acteurs de terrain. Apres consulta-
tions de plusieurs experts, voici quelques éclaircissements :

Question |

Certaines souches de bactéries seraient localement résistantes
au cotrimoxazole suite a une utilisation intensive de cet antibio-
tique pour soigner des infections de toutes sortes. Le cotrimoxa-
zole ne serait donc pas si utile que ¢a pour les séropos 77

Les infections opportunistes sont les mémes en Afrique qu'en
Europe et aux USA. Cependant, I'efficacité du cotrimoxazole
a été démontrée en Cote d'lvoire avec des malades a un sta-
de plus précoce, parce que les maladies bactériennes comme
les salmonelles, qui surviennent tét, y sont plus fréquentes.
Dans les pays ou ces bactéries sont devenues résistantes, il est
donc possible, mais non certain, que le traitement précoce au
cotrimoxazole soit moins intéressant. Par contre, il reste utile
pour prévenir les infections qui surviennent plus tard (isospo-
rose, toxoplamose, etc.). Cet argument ne peut donc pas ser-
vir & justifier 'inaction des gouvernements.

Le débat international risque pourtant de se focaliser pourtant
sur cette question, par soucis d'économie : est-il vraiment in-
dispensable de donner ce traitement trés t6t a tous les séro-
pos ! Ne peut-on commencer plus tard, et éviter ainsi de dé-
penser de largent ? (un mois de traitement colte entre 1,50
et |18 FF selon les pays). Un conseil aux séropos de Dakar : ne
les écoutez pas, prenez-en, et le plus tot sera le mieux.

Il reste aux scientifiques qui vont débattre de cette question
a prouver que l'efficacité préventive du traitement sur les ma-
lades disparaft véritablement lorsque I'on observe des
germes résistants dans les tubes a essai. En effet, dans la pra-
tique, on a souvent constaté que des antibiotiques réputés
insensibles sur des germes devenus résistants in vitro ont
conservé leur efficacité préventive in vivo | A Paris, les obser-
vations in vitro ont montré que les pneumocoques sont ré-
sistants & 70% au cotrimoxazole. Or; si le cotrimoxazole n'est
pas efficace en curatif, il I'est toujours en préventif: a I'hdpital
Necker; quasiment aucun cas de pneumocystose n'a été ob-

—p-

servé chez les enfants traités en prophylaxie au long cours
par cotrimoxazole, alors que c'est en principe la premiere in-
fection opportuniste chez I'enfant infecté par le VIH.

Question 2

Si I'on favorise I' accés au cotrimoxazole pour tous les séropos,
on favorisera I'émergence de résistances a cet antibiotique et a
ceux de la méme famille 7??

ou Si les séropos utilisent le cotrimoxazole, les non séropos ris-
quent d'en subir les conséquences 777

Revenons d'abord sur ces supposés risques de résistances :
ils sont de deux sortes :

- Y a-t-il un risque — pour un séropo sous cotrimoxazole —
que des résistances apparaissent a la longue qui réduisent
progressivement efficacité de son traitement ?

La réponse est donnée par un exemple probant observé chez
des patients atteints de granulomatose chronique familiale, a
Necker et a Bichat : chez ces patients mis sous traitement pré-
ventif depuis 15 ans, il est exceptionnel de constater des résis-
tances accrues de leur propres souches ! Parallelement, une
importante efficacité préventive est conservée. Sur un individu,
donc, les résistances au cotrimoxazole n'augmenteraient quasi-
ment pas ! Cet antibiotique est d'ailleurs connu pour induire
moins de résistances que les autres.

- Y a-t-il un risque de propagation de multirésistances de cer-
tains germes a d'autres antibiotiques ?

Clest la seule question qui ait un intérét dans ce débat. Les
faits sont connus : plus un antibiotique est utilisé, plus les
germes qui y sont sensibles s'y habituent et deviennent résis-
tants. Selon ce principe, le cotrimoxazole risquerait, s'il était
plus largement distribué, de devenir moins efficace pour trai-
ter des infections courantes. D'autres antibiotiques comme le
Fansidar - utilisé pour traiter les crises malaria (palu) - pour-
raient ainsi perdre de leur activité. Nous I'avons vu précé-
demment le cotrimoxazole est connu pour induire moins de
résistances que les autres. Avant de brandir cette menace, |l
faudrait donc la documenter plus sérieusement que cela n'a
été fait. Ensuite, quand bien méme des résistances devaient
lentement se développer; cela ne justifie pas d'exclure I'usage
du cotrimoxazole pour les séropos et de le réserver a
d'autres. D'autant plus que ce traitement est déja largement
utilisé en Afrique, depuis des années. Pour 'heure, les séro-
pos sont si peu nombreux a connaitre leur statut que l'acces
au cotrimoxazole ne risque franchement pas d'engendrer
une nouvelle vague de résistances.

La encore, que le message soit clair pour les séropos
d'Afrique : ce n'est pas leur probléme, et ce n'est pas un ar-
gument a nos yeux pour ne pas les traiter Etant donné la
gravité de I'épidémie et le peu d'initiatives prises pour amé-
liorer l'accés aux soins pour les séropos, les priorités sont
claires : améliorer 'acces au dépistage et au conseil pré et
post test ; former les professionnels de santé a toutes les me-
sures prophylactiques utiles ; améliorer et contrdler la distri-
bution de ces médicaments essentiels ; favoriser I'acces aux
génériques en luttant contre les monopoles des compagnies
pharmaceutiques ; optimiser les capacités d'examens cli-
niques et biologiques nécessaires au suivi des patients.

Les plus grandes résistances que I'on rencontre, ce ne sont pas
les résistances aux traitements des pathologies mais bien les
résistances des responsables politiques a traiter les malades.



Enquéte sur I’accés au cotrimoxazole
Questions sur l'utilisation et la disponibilité du cotrimoxazole
A l'intention des Professionnels de Santé en Afrique sub-saharienne

Ce questionnaire anonyme a pour but d'évaluer I'accessibilité du cotrimoxazole pour les personnes atteintes par le VIH/SIDA.
D'avance nous vous remercions pour l'attention et le temps que vous voudrez bien y consacrer.

Cette enquéte est menée a l'initiative de Planet Africa. Les résultats seront publiés dans le journal Action®. lls viendront étayer
une campagne de mobilisation des autorités publiques nationales et internationales, des agences de I'ONU et des gouverne-
ments francais et américains en faveur de I'amélioration de I'accés au Cotrimoxazole pour les personnes atteintes par le

VIH/Sida dans les pays en développement.

(*) Pour toute demande de renseignements complémentaires, ou pour recevoir le mensuel Action, adresser un courrier a : Planet Africa - 45 rue Sedaine -
75011 PARIS - France - Tel : (33) O1 49 29 44 75 - Fax: (33) Ol 48 06 16 74 - E mail : planetafrica@csi.com.

Quelle est votre profession ?

[] Infirmier  [] Sage femme  [] Médecin généraliste

[] Médecin spécialiste (précisez la spécialité) ..................
[] Autre (Précisez) ........oooviiiiiiiiiiinnn.

Ou exercez vous votre activité principale ?
Ville oo

Dans quel secteur?
[] Secteur public  [] Secteur privé

Dans quel type de centre ?

[] Hopital ou clinique  [] Formation sanitaire ou dispensaire
[] Centre de soins communautaire ou non gouvernemental
[] Cabinet médical privé ou centre de soins infirmiers privé
[] Autre (PréCiSEZ) .. vvviri i

Connaissez-vous le cotrimoxazole ou triméthopri-
me-sulfaméthoxazole? []Oui []Non

(connu aussi sous les noms de spécialité Bactrim, Eusaprim
ou Cotrim )

Existe-t-il dans votre pays des recommandations
officielles du Ministére de la Santé ou du PNLS
pour Putilisation cotrimoxazole en prévention des
infections chez les personnes VIH+?

[]Oui  []Non [] Ne sait pas

Diriez-vous que dans votre pays le cotrimoxazole
est généralement (| seule réponse) :
[] Tres utilisé  [] Moyennement utilis€  [] Peu utilisé

Et qu'il est (I seule réponse) :

[] Plutdt prescrit pour des pathologies associées au
VIH/SIDA

[] Plutdt prescrit pour des pathologies sans rapport avec le
VIH/SIDA

[] Egalement prescrit dans les deux types de circonstances

Dans votre pays, lorsque le cotrimoxazole est utili-
sé par des personnes infectées par le VIH, est-il
employé (Il seule réponse) :

[] Plutot en traitement curatif de certaines infections liées au
VIH

[] Plutét en prophylaxie, pour empécher I'apparition d'infec-
tions liées au VIH

[] Dans les deux types d'indications

Pensez vous, a titre personnel, que le cotrimoxazole
a un intérét dans votre pays pour prévenir certaines
infections opportunistes chez les personnes infectées
parle VIH? []Oui  []Non []Sans opinion

Le cotrimoxazole est-il facilement disponible dans
votre pays? [[Oui []Non

A votre connaissance, dans quel(s) type(s) de phar-
macie(s) le cotrimoxazole est-il disponible?

[] Pharmacies d'hopital

[] Pharmacies de dispensaire/centre de soins

[] Pharmacies communautaires ou d'ONG

[] Pharmacie privées

[] Autres commerces

[] Vendeurs de rue

A votre connaissance, quelle est I’origine du cotri-
moxazole disponible dans votre pays ?

- cotrimoxazole générique :

[] Produit dans le pays

[] Importé par une centrale d'achat nationale

[] Importé par le circuit privé

[] Importé par des ONG (type MSF)

- cotrimoxazole de marque :

[] Produit dans le pays

[] Importé par une centrale d'achat nationale
[] Importé par le circuit privé

[] Importé par des ONG (type MSF)

Dans votre pays le cotrimoxazole est-il facilement
disponible (plusieurs réponses possibles) ?

[] Dans la capitale [] Dans les grandes villes

[] Dans les autres villes  [] En milieu rural

A votre connaissance, dans votre pays, le cotri-
moxazole apparait a quel niveau dans la liste natio-
nale des traitements essentiels ?

[] Dans la liste des traitements devant étre fournis aux CHU
[] Aux Centres hospitaliers départementaux ou régionaux

[] Aux Centres de soins urbains

[] Aux Centres de soins communaux

[] Aux Unités de santé en village

[] N'apparait pas dans la liste des médicaments essentiels

Parmi vos patients, y a-t-il plusieurs personnes at-
teintes par le VIH/SIDA? [JOui []Non
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Prescrivez-vous du cotrimoxazole a ces personnes
VIH+? (I seule réponse)[] Souvent  [] Parfois  [] Jamais

Si vous avez répondu "parfois” ou "jamais", pou-
vez-vous donner les raisons de cette prescription ?
[] Contre-indications médicales trop fréquentes

[] Pas indiqué pour les infections des personnes VIH+

[] Trop de résistances des microbes concemnés

[] Trop de risques d'allergie

[] Trop difficile a se procurer

[] Colt trop élevé

[] Autre raison (précisez laquelle) ............ccoooviiiiiinn,

Si "souvent" ou "parfois", prescrivez-vous le cotri-
moxazole a vos patients infectés par le VIH

[] Uniguement en traitement curatif de certaines infections
liées au VIH

[] Uniguement en prophylaxie, pour empécher |'apparition
d'infections caractéristiques du VIH

[] Dans les deux types d'indications

Si vous utilisez le cotrimoxazole souvent (ou par-
fois) en prévention des maladies opportunistes liées
au VIH/SIDA, connaissez-vous des risques associés
a la prise diun traitement prolongé par cotrimoxa-
zole? [JOui []Non

Si oui, pouvez vous nous lister ces risques ?

Quelles sont, d'aprés vous, les principales contre-
indications a la prise de cotrimoxazole ?

Avez-vous déja rencontré chez vos patients des
problémes liés a ce traitement? [ Oui [] Non
Si oui, lesquels ?

—b-

Comment avez-vous résolu ces problemes ?

Quelle dose de cotrimoxazole prescrivez-vous en
prophylaxie chez I'adulte ?

[] Une dose de cotrimoxazole "simple" (sulfaméthoxazole
400 mg / trimétoprime 80 mg) par jour

[] Une dose de cotrimoxazole "fort" (sulfaméthoxazole 800
mg / trimétoprime 160) par jour

[] Autre posologie (précisez)

Quelle dose de cotrimoxazole prescrivez-vous en
prophylaxie chez I'enfant ?
............ mg/Kg par jour de sulfaméthoxazole.

Quand vous prescrivez du cotrimoxazole, préférez
vous prescrire :

[] Une forme générique

[] Du cotrimoxazole de marque (précisez lequel)............

[] Pas de préférence entre les génériques et les spécialités

Si vous préférez le cotrimoxazole en spécialité plu-
tdt qu'en générique, pour quelles raisons?

Quel est le prix approximatif d'un traitement pro-
phylactique mensuel sous la forme que vous pres-
crivez généralement?

Prix = .. par mois (précisez la monnaie)

Seriez vous intéressé par des informations supplé-
mentaires sur le cotrimoxazole ? Si oui, lesquelles ?



Nord/Sud en vrac

Davos et accés aux médicaments

MSF a lancé un appel aux participants (PDG de multinationales et responsables
politiques) a la réunion de Davos : "MSF appelle les leaders présents a Davos a
ne plus laisser mourir des gens a cause des défaillances du marché".

Brevets des médicaments

L'OMS vient de mettre sur son site une étude de Pascale Boulet sur la situa-
tion des brevets des médicaments liés au VIH/sida dans 80 pays. Dans de nom-
breux pays les brevets n’ont pas été déposés et les médicaments pourraient
étre produits par des industries locales pour peu qu’on les y aide.
htp://www.who.int/medicines/pdf/patentshivdruglf.pdf

Le SNIP trés dégoitant

Des représentants du SNIP n’hésitent pas a menacer le gouvernement
frangais : si la France soutient les pays en développement qui tentent de pro-
duire des médicaments a des prix abordables grace aux licences obligatoires,
cela constituera “un signal fort pour les entreprises a orienter doréna-
vant leurs travaux dans des domaines a moindre risque politique.”
Comprendre plutét “du viagra que des antirétroviraux.”

A Tlinstar de responsables de compagnies comparant les antirétroviraux a du
parfum ou a des voitures, le SNIP ne se sent pas concerné par les enjeux de la
santé publique. Il y a pourtant de fortes chances pour que ceux-la méme, com-
me leurs actionnaires, soient forcés d’ici peu de revoir leur point de vue.
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Lavoratoires £t politigues,

aux traitements

A T'occasion du premier décembre
dernier une campagne d’opinion
pour l'accés aux traitements contre
le sida dans les pays du Sud a été
lancée conjointement par Act Up-
Paris, Agir Ici, Aides, Médecins du
Monde, Médecins Sans Frontiéres,
Remed et ECS.

Cette campagne cible a la fois le
premier ministre frangais et le prési-
dent du SNIP (Syndicat National de
I'Industrie Pharmaceutique). Elle
s ! souléve la question des prix des
traitements fixés par les compagnies
{ - pharmaceutiques et inabordables

\ 4

pour les malades du Sud, mais aussi
i 1 ‘- celle de la production locale de mé-
o, dicaments.

e Son principe repose sur I'envoi de
i cartes aux deux responsables leur
demandant des prises de positions
claires et des engagements rapides
b pour permettre I'accés aux traite-
ments des malades. A ce jour plus
de 20 000 cartes leur sont parve-
nues. Pour participer, contac-
tez-nous au 01 49 29 44 75.
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« La juste limite entre langue de bois et devoir de réserve »
Les associations sont lasses d’attendre la campagne de la DGS sur les hépatites B et C

Les 18 et 19 janvier 2000 avaient lieu a Sida Info
Service deux journées de formation sur les hé-
patites et la co-infection par les virus du sida
(VIH) et de I’hépatite B (VHB) ou C (VHC).
Cette formation gratuite était organisée a Pat-
tention des associations par le Kiosque Info Sida.
Le mardi 18 janvier était consacré a I’ « histoire
naturelle des hépatites », avec le Dr St Hilaire,
hépatologue a Phopital Foch (qui intervenait sur
’hépatite B et la co-infection VIH-VHB) ; le Dr
Zylberberg, hépatologue a ’hopital Necker (hé-
patite C et co-infection VIH-VHC) ; et le Dr
Derouineau, du Centre de Dépistage Anonyme
et Gratuit (CDAG) du Figuier (dépistage des hé-
patites). Le mercredi 19 janvier portait sur les
problémes de « prise en charge spécifique » po-
sés par la co-infection, avec le Dr Sananes, de
PECIMUD de P’hépital Bichat (prise en charge
des toxicomanes et substitution) ; Sylvie
Aubague et Pierre Cano, de I’Association
Nationale de Prévention de I’Alcoolisme ;
Etienne Mater, de P’association ASUD/ Auto-
Support Usagers de Drogues (sur la réduction
des risques) ; et Gérald Sanchez, d’Act Up-Paris
(pour un premier de bilan concernant la co-in-
fection VIH-VHC et 'urgence de la prise en
charge des personnes doublement infectées).

Au vu du succés de cette premiére édition, 'orga-
nisation d’une nouvelle formation a été envisagée
pour le mois de mai, congue sur le méme modéle.

Effets d’annonce

En guise de conclusion a ces deux journées, I'assistance a eu
la visite surprise de Mr Bertrand Sachs, chef de projet chargé
notamment des hépatites a la Direction Générale de la Santé
(DGS). Elle a frolé la jaunisse, a I'entendre exposer un plan de
campagne d'information attendu déja depuis trop longtemps,
et brillant par son inconsistance et son manque d’ambition.

« Trois mesures vont prendre effet prochainement, annon-
cait le représentant de la DGS :

[/ le I* février, sera encarté dans deux revues de presse mé-
dicale tirant a 160 000 exemplaires au total, un poster de pré-
vention a afficher dans les cabinets médicaux. Ce poster dit en
substance, « si vous avez été transfusé ou si vous avez été usa-
ger de drogues par voie intraveineuse, une fois dans votre vie,
alors il faudrait vous faire dépister pour I'hépatite B et C ».

2/ dans les jours qui viennent nous allons distribuer un nou-
veau livret médecin et un nouveau livret patient.

3/ au second semestre 2000, nous organiserons des sémi-
naires de presse sur le V.H.C. pour tout les supports qui sou-
haitent communiquer sur ce probléme »

Mesures de prévention et de dépistage, ou effets d'image ?
Aujourd’hui, les associations et une partie du corps médical

News.. Le PASTT enfin recu par Gillot

ont pris pleinement conscience de la gravité de la situation,
pour une bonne part des 700 000 personnes déja infectées
par le VHC et/ ou le VHB, comme en termes épidémiolo-
giques. Mais les autorités sanitaires freinent des quatre fers.
Comme si elles avaient plus a perdre qu’a gagner, a s’attaquer
a cette nouvelle épidémie.

Un poster d’incitation au dépistage

Le ler février, la DGS espére-t-elle que 'ensemble des mé-
decins généralistes lira 'une des deux revues médicales rete-
nues pour la campagne, et détachera spontanément le poster
central pour I'afficher dans sa salle d’attente, sans avoir été in-
cité a le faire ? Ou espeére-t-elle simplement prouver sa bon-
ne volonté ? Car Mr Sachs le reconnait lui-méme : « En 1995
tous les médecins ont regu un livre bleu d’information sur les
hépatites, mais sait-on seulement s’ils l'ont lu ? ».

Ce poster, d’autre part, n’incite au dépistage que les popula-
tions dites « a risques » : a savoir, nous dit-on, les usagers de
drogues par voie intraveineuse et les transfusés d’avant 1991.
Or I'épidémie dépasse sans doute largement le champ de ces
catégories « cibles ». D’une part parce que les occasions de
transmission par voie parentérale (de contact avec du sang in-
fecté) sont loin de se limiter au partage de seringues ou a la
transfusion, sans compter les transmissions nosocomiales
(consécutives a des actes médicaux ou chirurgicaux invasifs :
cathéters, coloscopie, etc.), qui seraient nombreuses. D’autre
part, parce que prés de 30% des contaminations par le VHC
restent de « cause inconnue », si 'on en croit les statistiques
établies sur la base des dépistages déja réalisés. Il s’agit, nous
dit-on, d’éviter d’alarmer le grand public. Mais le pas est vite
franchi, entre éviter d’inquiéter la population, et laisser la ma-
ladie se répandre et se développer en silence. Et on connait
depuis le sida les effets de la catégorisation de « populations
cibles », notamment en termes de dépistage et de prévention.
Les hépatites B et C deviendront-elles a leur tour des « mala-
dies de toxicos », ou des « maladies de transfusés », confor-
tées dans cette image par les stratégies de dépistage adoptées
par les autorités sanitaires ! Voire, la DGS espérerait-elle «
limiter », par un effet pervers des ciblages qu’elle opére, le
nombre des personnes contaminées « de fagon inconnue » ?
Minimalistes et laches, les mesures de prévention préconisées
par la DGS tien-
nent plus de I'ef-
fet d’annonce que
de la politique de
santé publique.
On comprend
mieux dés lors le
sens de cette af-
firmation de Mr
Sachs : « Il n’y a
rien de politique a
vous informer
des actions de
prévention de la
DGS »...

!_Des hauts |




Un livret médecin et un livret patient

Lors d’'un rendez-vous obtenu le 18 mars 1999 avec la DGS sur cette
question des hépatites, Bertrand Sachs avait déja annoncé a Act Up-
Paris la diffusion de livrets d’information destinés aux patients infectés
et aux médecins. Nous avions réaffirmé notre intérét pour ces bro-
chures, déja réclamées depuis longtemps, et notre disponibilité,
concernant le travail de rédaction et de mise au point. Il avait fallu at-
tendre septembre 1999, sept mois plus tard, pour qu'il daigne nous
rappeler, et nous donner quelques détails supplémentaires. Mais le 19
janvier 2000, il reconnaissait enfin : « On a pris du retard suite a I'an-
nonce par Bernard Kouchner du plan hépatite C, il y a un an ». (...)
« Aujourd’hui, le dépliant [a l'attention des médecins] n'est pas prét.
L'agenda du patient arrivera apreés, et ensuite, pour le grand public, on
aura un dépliant du CRIPS, réalisé avec l'institut Fournier ».

Retard imposé par les dysfonctionnements de la DGS, ou entretenu
par les atermoiements des politiques ? Que I'Etat hésite a assumer
sa mission de santé publique par peur de choquer les électeurs, a ré-
véler 'expansion brutale du VHC et du VHB, c’est ce que confirme
sans détours Mr Sachs : « en interne il y a un gros travail de persua-
sion a faire. Si Dominique Gillot avait été la, on aurait d’autres
moyens a I'heure actuelle. On a besoin d'étre soutenu par les poli-
tiques ». Insistant sur la délicatesse du dossier, il entend méme impo-
ser une nouvelle formule, exprimant toute 'ambivalence de la DGS
et du Ministére de la Santé mélés : « Trouvons la juste limite entre la
langue de bois et le devoir de réserve », proposait-il aux associa-
tions. Cette ambivalence, nous la connaissons bien. A entretenir
linertie, elle finit par tuer. Puisque la DGS ne semble pas voir l'utilité
d’une campagne d’information et d’incitation au dépistage du VHC et
du VHB, nous faudra-t-il trouver les moyens de I'assumer nous-
mémes, avec 'aide d’autres associations ? Le |9 janvier dernier, Mr
Sachs reconnaissait a son administration une capacité de progres :
« ala DGS, on ne passe plus notre temps a nous reposer sur les as-
sociations, on collabore avec elles ». Sauf que la collaboration, nous
l'attendons toujours. Comme la lutte entreprise par la DGS contre
hépatite C, elle doit étre invisible.

Des séminaires de presse sur le VHC

Dans un article publié dans Action en octobre dernier, destiné a sen-
sibiliser les malades du sida au risque de co-infection, nous citions une
déclaration de Bertrand Sachs, concernant les « risques d’effets per-
vers » d’'une « information étendue au grand public », susceptible de
« mauvaise compréhension ». Le 4 janvier 2000, le Directeur de la
Santé nous faisait parvenir un courrier nous demandant de restituer
la totalité des propos tenus par son chef de projet VHC : a savoir, de
faire honneur a son projet de « séminaire de presse », destiné a for-
mer des journalistes-relais capables de prendre en charge la commu-
nication grand public en matiere d’hépatite C. Dont acte : la DGS
préfére une campagne appuyée sur « la presse magazine, grand public,
féminine, santé, etc. » a une « information grand public
systématique » par voie de campagnes d’affiches, etc., dans un
contexte ou la multiplicité des formes d’hépatites pourrait préter a
confusion et a de mauvaises interprétations. Mais compléter le pro-
pos de Bertrand Sachs ne contribuera en rien a justifier le peu d’em-
pressement de la DGS a mettre en acte des projets annoncés depuis
un an : si les séminaires de presse ne sont prévus que pour « le se-
cond semestre 2000 », quand démarrera, de fait, la campagne grand
public ? L’alerte a été donnée dans les milieux spécialisés des 1997. lI
aura fallu quatre ans pour que l'information passe au public...

Et il y a plus grave. La méme lettre spécifiait noir sur blanc les inten-
tions de cette campagne de la DGS, qui sont, précise le Directeur de
la Santé, « d’obtenir tout simplement des articles d’information, ce
qui est tout a fait autre chose, qui n’est pas forcément dans le sens
d’'une campagne de dépistage ». Informer sans doute, mais dépister

non. Les virus de I'hépatite C et B reléveraient-ils a
ce point de la fiction, qu'on se borne a en parler, et
qu'on s’évite d’appliquer le principe de précaution
pour les combattre ?

Act Up-Paris exige de la Direction Générale
de la Santé un rendez vous rapide avec Mme
Gillot et Bertrand Sachs, accompagnés des
responsables de P'Institut de Veille Sanitaire,
de PANRS, de la Direction des Hépitaux, de
I’Agence du médicament et des Division
concernées de la DGS. Ce rendez vous devra
avoir pour théme unique la co-infection VIH-
VHC, et la mise en place d’urgence d’un plan
d’action rapide. Son objectif serait de coor-
donner les informations et les actions, dans
un réseau d’administrations qui, malheureu-
sement, ne se semblent pas prendre la mesu-
re d’une épidémie nouvelle, survenant en
renfort d’'une épidémie de sida encore lour-
dement présente. Si nous vous demandions
quelles seront les premiéres victimes, vous
trouveriez sans doute la question de mauvais
golit. Nous aussi. Mais avec cette différence
que, pour nous, il s’agit aujourd’hui de vivre.

Dans le numéro 63 d'Action (octobre 1999), nous vous
avions conseillé de vous adresser aux Centres de
Dépistage Anonymes et Gratuits (CDAG) pour des dé-
pistages de Ihépatite A B et C. Mais nous avons appris
depuis que les tests par recherche danticorps  (Elisa,
etc) utilisés dans les CDAG posaient dimportants pro-
blemes de fiabilité pour les immunodéprimés. Seule une
recherche dARN viral dans le sang, effectuée sur la
base d'une ordonnance prescrivant une PCR
(Polymerase Chain Reaction) quantitative, permet a
I'heure actuelle dobtenir une réponse fiable pour les sé-
ropositifs. Or les CDAG ne disposent pas de budgets
suffisants pour se procurer les tests nécessaires. Nous
prions ceux d'entre vous qui se sont entendu répondre «
ici nous ne pouvons pas effectuer de tests fiables pour
des séropositifs VIH, il faut que vous retoumiez voir votre
médecin prescripteur... » de nous excuser. Et nous nous

employons a obtenir l'extension des moyens budgétaires
des CDAG.

GA‘(/*PARTNERS

votre agence nationale
de rencontres et de convivialité

01 49 29 69 50

Merci de me contacter confidentiellement
pour des renseignements complémentaires.

Prénom...
AAATESSE vttt et et se s e s saaesennns

Code postal ....ccoovvervanen. Ville e

Coupon a retourner a : A.G.P. 6, passage Thiéré - 75011 Paris
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Aide a
domicile

L’état de santé actuel des
malades du sida, et notam-
ment des 8000 personnes en
échappement thérapeutique,
nécessite des traitements et
examens particuliers pou-
vant entrainer des hospitali-
sations. La majorité des ma-
lades opte cependant pour
des soins en externe ou pour
des hospitalisations de jour,
comptant sur I'aide a domici-
le pour pouvoir continuer a
vivre chez eux.

L’aide a domicile nous est
donc indispensable. Elle per-
met de bénéficier d’'un sou-
tien au quotidien pour ac-
complir des taches élémen-
taires (ménage, courses,
etc.) a des tarifs trés avanta-
geux - les associations presta-
taires obtenant des exonéra-
tions de charges patronales.
Elle nous permet de conser-
ver notre autonomie et
constitue parfois notre seul
lien avec 'extérieur.



Avant 1998, le responsable associatif chargé de la coor-
dination de l'aide a domicile se rendait chez le malade
afin de déterminer le nombre d’heures nécessaires. Un
résultat positif au test de dépistage et une carte d’assuré
social a 100 % suffisaient pour bénéficier du dispositif.

En 1998, cette prestation est désormais subordonnée
a un interrogatoire médical. Cette nouveauté répon-
drait a des besoins épidémiologiques. Linterrogatoire
comprend notamment des questions sur la charge vi-
rale, les taux de CD4 et de CD8 ou encore les affec-
tions opportunistes. Il est fait, sur la demande des mé-
decins-inspecteurs de la DDASS semble-t-il. A Paris,
cet interrogatoire est mené par les coordinateurs de
I'aide a domicile - qui ne sont pas soumis au secret
médical. Ailleurs, comme dans les Hauts-de-Seine, ces
renseignements sont fournis par le biais de certificats
médicaux que les malades sont tenus d’envoyer aux
associations prestataires. Ceux qui refusent se voient
exclus de l'aide 2 domicile. Dans les deux cas, le se-
cret lié a des informations médicales, personnelles,
nominatives et confidentielles, est violé.

Cette pratique est illégale ; aucun texte ne la justifie.
Linterrogatoire médical n’a qu’un but : restreindre
I’accés a I'aide a domicile et diminuer le nombre
d’heures accordées.

En octobre 1999, la DGS émet une nouvelle circulaire.
Le bénéficiaire de I'aide a domicile doit désormais prou-
ver qu'il est incapable d’accomplir seul certains actes de
la vie quotidienne. Deux scénarios sont possibles :

- Le demandeur doit justifier d’une pension d'invalidité,
d’une ACTP (Allocation Compensatrice Tierce
Personne) ou d’une notification de la COTOREP, prou-
vant dans les trois cas un handicap d’au moins 80 %.
Or, les COTOREP sont de plus en plus réticentes a ac-
corder ce taux. Elles le refusent parfois méme aux ma-
lades en sida avéré.

- Pour toutes les personnes reconnues handicapées a
moins de 80 %, les conditions d’obtention restent les
mémes qu’avant la parution de la circulaire. La presta-
tion est soumise a l'arbitraire des DDASS, qui ont tout
loisir d’exiger un certificat médical et de faire pression
sur les associations prestataires pour I'obtenir des ma-
lades. Inutile de dire que les critéres des médecins-ins-
pecteurs des DDASS, visant a définir les personnes
«suffisamment» malades, ne sont pas les nétres. Donc,
si nous sommes reconnus handicapés qu’a 79 %, nous
risquons de voir diminuer nos heures d’aide a domicile.
Si nous travaillons ce risque sera encore plus grand.

D’un coté les pouvoirs publics et les administrations
incitent fortement les séropositifs a trouver un emploi
en restreignant les critéres d’acceptation de
I’Allocation Adulte Handicapé. De l'autre, ils font tout
pour que disparaissent des aménagements indispen-
sables aux malades, notamment pour leur permettre
de supporter les contraintes d’un emploi.

Les impératifs budgétaires imposés par les DDA§S ne
menacent pas seulement le volume horaire de'la presta-
tion. lls ont un retentissement sur sa qualité : les
salariéEs de I'aide a domicile sont sous-payéEs (32
francs de I'heure) et mal forméEs aux problémes spés
fiques du VIH. lls/elles n’ont aucu -.notion,@
exemple, du régime a observer en e lipodystro-
phies. La ou le portage des repas exist€, les mets sont
souvent insipides et inadaptés aux besoins des séropos.
Par souci d’économie, on contraint des personnes qui
ne sont pas des professionnels de la santé a accomplir
des actes qu'ils n’ont théoriquement pas le droit d’exé-
cuter, comme le rasage ou la toilette.

La remise en cause de I'aide a domicile pour les séropo-
sitifs accompagne celle de ’AAH, de I’Allocation
Compensatrice Tierce Personne ; elle va de pair avec la
diminution des logements thérapeutiques ou des lits-
sida dans les hopitaux. Elle révéle I'incroyable incompé-
tence des pouvoirs publics en matiére de sida et de pri-
se en charge sociale qui oublient que la prise de multi-
thérapies est épuisante et s'accompagne d’effets secon-
daires invalidants. Laide a domicile qui limite les cor-
vées de la vie quotidienne représente une garantie in-
dispensable pour une meilleure tolérance des thérapies,
une meilleure adhésion, donc une plus grande efficacité
thérapeutique.

Nous exigeons une loi qui régisse I'aide a
domicile et un cahier des charges précis
des prestations et de leur qualité. Le 100
% Sécu doit suffir pour accéder a ce dis-
positif. Enfin, les séropositifs et les ma-
lades bénéficiaires de I'aide a domicile
doivent étre représentés dans les comi-
tés de pilotage.
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Premier décembre
a la maison d’arrét

Dans le cadre de la journée mondiale de
lutte contre le sida, la commission Prison
d’Act Up-Paris a été invitée par le SPIP
(Service Pénitentiaire d’Insertion et de
Probation) de Nanterre. La maison d’ar-
rét de Nanterre, qui abrite environ 500
détenus, est une prison de type «13000»,
ou seuls le greffe et la sécurité sont assu-
rés par I’Etat. Nous avons accepté de
nous y rendre - bien que nous n’ayons pas
vocation a intervenir en détention - a
condition de disposer d’une liberté totale
de parole avec les détenus.

Trois autres associations étaient également présentes
- Aides 92, le CRIPS, et une association d’autosup-
port d’usagers de drogues - et accueillies par M.
Piney, directeur adjoint de la maison d’arrét et Mme
Gauthier, adjointe au SPIPChaque association dispo-
sait d’'une salle dans les locaux des services sociaux.

Une centaine de détenus s’était inscrite pour parti-
ciper a cette journée. lls devaient descendre de
leurs cellules par groupes de vingt. Les premiers dé-
tenus sont arrivés vers 9 heures. Il n’était que huit
ou neuf, tout comme les autres groupes qui suivi-
rent. Interrogés sur ces défections, M. Piney et Mme
Gauthier nous ont répondu que «certains détenus
[avaient] oublié», qu’ils préféraient «ne pas perdre
une journée de travail», ou encore qu’ils avaient
«regu des pressions» et été soumis a des questions
comme «pourquoi tu vas a la journée sida ?» ou
«Pourquoi, t’as un probléeme avec le sida ?».
«Certains [auraient] eu peur d’étre stigmatisésy.
Des explications un peu difficiles a avaler.

Ceci dit, nous avons pu dialoguer librement avec les
détenus présents, et ce dans la plus stricte confiden-
tialité. Les gardiens faisaient leurs rondes, mais les
détenus pouvaient circuler de salle en salle pendant
une heure sans aucun souci puisque les portes
étaient laissées ouvertes.

Certains étaient particulierement motivés par cette
rencontre et avaient préparé leurs questions.
D’autres semblaient &tre un peu la par hasard, venus
par obligation ou pour rompre la monotonie quoti-
dienne : «M. Piney est venu me réveiller, jai signé la
feuille et je suis descendu.

La comme ailleurs, nous avons répondu a toutes
sortes de questions. Certaines élémentaires : «si je
bois dans le verre de quelqu’un qui a le sida, est-ce
que je peux étre contaminer !» D’autres plus pré-
cises : «j’ai 'hépatite C, si je jouis dans le vagin de ma
femme, est ce que je la contamine ?», «que fait Act

de Nanterre

Up pour les pays du Sud, en Afrique ?». Ou encore
des questions sur la substitution et les échanges de
seringues. Nous avons constaté une réelle demande
d’information pour la majeure partie des détenus.

Au dela de ces questions, nous avons également
ressenti le besoin de certains détenus de parler li-
brement de leur homosexualité - pas seulement
dans le cadre d’une journée annuelle sur le sida.
Ainsi, ce témoignage : «Je suis homo détenu. Je suis
correctement suivi et soigné, j’ai droit aux douches
médicales sans problemes. Mais je ne peux jamais
évoquer mon homosexualité car je ne veux pas étre
stigmatisé. Si cela se sait, 'administration pénitentiai-
re, pensant me protéger, me mettra a l'isolement et
je naurais plus les mémes conditions de détentiony.
Preuve que les médias sont attentivement suivis en
prison, nous avons répondu a de nombreuses ques-
tions sur notre mot d’ordre du premier décembre
«guerre aux labos » ainsi que sur notre présidente
et, plus largement, sur Act Up.

Au total, nous avons rencontré 20 a 25 détenus.

Vers |7 heures, le directeur de la prison, M.
Rouquette, a cléturé ce forum. Interrogé au sujet
de ’lhomosexualité en prison, il nous a répondu :
«on peut vivre son homosexualité sans trop de pro-
blemes en détentiony, ce qui ne correspond pas
vraiment au vécu des détenus...

Dans le milieu carcéral, le taux de prévalence de la
séropositivité est deux fois plus élevé que dans la
population générale. L’Administration ignore cepen-
dant la nécessité de faire de la prévention. Elle laisse
a linitiative des services sociaux qui le souhaitent, le
soin de combler cette carence en s’appuyant sur les
compétences des associations.

L’Administration ne répond pas a la de-
mande d’information des détenus. Elle re-
fuse de prendre en compte I’état de santé
des personnes, ainsi que leur mode de vie.
C’est pourquoi, nous exigeons de I’ladmi-
nistration pénitentiaire, du Ministére de la
santé et des services sociaux et médicaux
des prisons :

- qu’ils prévoient 'information des déte-
nus en matiére de santé et de droits,

- que la question de ’homosexualité en
détention soit enfin abordée, afin de per-
mettre "amélioration de la qualité de vie
des détenus et de limiter la stigmatisation
des prisonniers malades, usagers de
drogues ou homosexuels.



« Les détenus peuvent-ils s’abonner a des revues de «charme» ? »

Des détenus nous ont contacté pour
savoir s'il leur était possible de s’abon-
ner a des revues telles que «Honcho,
«All many», «Projet X», etc... sans
craindre la censure de 'administration
pénitentiaire.

Suite a un courrier du 13 mai 1999 et
aprés quelques relances, le sous-direc-
teur des personnes placées sous main de
justice, nous a répondu, le 22

Octobrel999, que «les revues de
charme ou pornographiques destinées
a un public homosexuel sont autori-
sées en détention des lors qu’elles
obéissent aux régles générales, c’est a
dire la loi sur la liberté de la presse du
29 juillet 1881 — pas de saisie dans
les 3 derniers mois, publications ne
contenant pas de menaces précises
contre la sécurité des personnes ou

celle des établissements péniten-
tiaires». |l nous a cependant précisé
que «les détenus [doivent] se procu-
rer ces publications par I'intermédiaire
de I'administration, c’est a dire par
abonnement souscrit sur les fonds
dont ils disposent».

Il serait bienvenu que les éditeurs de
ces revues proposent des abonne-
ments gratuits aux détenus intéressés.

Vacarme est un trimestridl en venteen librairie.
http://www.vacarme.eu.org
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Le silence de PIGAS
tue les détenuEs

I5 militants d’Act Up-Paris ont investi le siége de
’Inspection Générale des Affaires Sanitaires
(IGAS), rue d’Astorg a Paris, afin de dénoncer
’lincompétence des pouvoirs de contréle de
PIGAS sur les prisons.

La sortie de 'ouvrage du Docteur Vasseur, médecin chef
de P'UCSA (Unité de Soin et de Consultation
Ambulatoire) de la prison de la Santé, aura permis a
Popinion publique de se faire une idée des conditions
réelles de détention. Pourtant, si, a Act Up-Paris, nous
n’avons jamais cessé de critiquer I’Administration
Pénitentiaire pour les conditions de vie qu’elle impose
aux personnes séropositives et malades incarcérées,
nous savons aussi qu’elle n’est pas seule responsable. Il
existe, en effet, une instance habilitée a surveiller et ré-
soudre les problemes d’hygiéne et de soin dans le cadre
de la détention : I'Inspection Générale aux Affaires
Sanitaires. Pourtant celle-ci refuse d’assumer son role.

LIGAS intervient dans les établissements pénitentiaires
de deux fagons : lors de la visite annuelle obligatoire,
mais aussi lorsqu’elle se retrouve saisie pour un proble-
me sanitaire précis. Pourtant les conditions de détention
sont toujours aussi dégradantes. Act Up-Paris ne peut
plus tolérer que les instances sanitaires censées exercer
un contréle sur les prisons ne remplissent pas leur mis-
sion, et que les détenus continuent a payer au prix fort
cette incapacité. La complaisance des rapports des mé-
decins inspecteurs de I'lGAS lors de leur visite annuelle
est inadmissible. Le mépris de I'lGAS envers les déte-

f[communiqué de presse 26/01/2000]

Enbres dee Viglous

uite a cette action le directeur de
'IGAS desire rencontrer Act Up. Nous
ommes convenu d'un rendez-vous
r le 9 Février, affaire a suivre......
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nu(e)s - puisque les médecins inspecteurs ne sont pas
tenus de rencontrer les personnes qui les sollicitent -
est scandaleux. Le silence dans lequel les dossiers sont
classés trahit seulement le désintérét de 'lGAS envers
les personnes incarcérées.

Lincompétence de I'lGAS n’a d’égale que son inertie :
c’est pourquoi Act Up-Paris a investit ses locaux le 26
janvier 2000.

Nous exigeons que :

- les médecins inspecteurs de santé publique aient
I'obligation de rencontrer la personne qui les sai-
sit, détenu(e), proche, médecin ou association.

- PIGAS ait obligation de rendre compte de son
enquéte aux personnes qui sollicitent I'inspection.

- les rapports de 'IGAS, faisant état des raisons de
sa saisie et de ses conclusions, soient publiés en
préservant I'anonymat de la personne détenue,
afin de briser le silence complaisant qui étouffe les
problémes sanitaires en milieu carcéral.

- une instance indépendante ait devoir d’injonc-
tion et de sanction sur les ministéres respon-
sables des dysfonctionnements révélés.




A vos armoires, camarades !

Car vous conservez slirement, pieusement, sur la troisieme
étagere a gauche, coincé entre la literie héritée de grand-
meére, la collection d’Action, d’antiques déclarations fiscales
et de paléolithiques pullovers, un trésor : des lettres de vos
proches, séropositifs ou malades, vivants ou morts, leurs
photos, carnets intimes, interviews, vidéo cassettes, ou en-
core des textes écrits sur eux par d’autres.

Et depuis des mois, voire des années, vous vous demandez
qu’en faire. Les jeter ? Pas question. Ce serait sacrilége. Les
conserver ! Oui... Bien s(r... Mais tout cela est si loin et puis,
cela commence a prendre beaucoup de place, et puis, a quoi
bon les garder pour vous seul ?

Alors, a 'occasion d’'un déménagement ou d’un nettoyage de
printemps, ces précieuses archives risquent, tét ou tard, de
finir a la cave, et d’y moisir; ou pire a la poubelle. Quoi qu’en
dise votre mauvaise conscience.

Eh bien ! Non. Sida-Mémoires* vous invite & déposer tous
témoignages de/sur les personnes atteintes par le VIH dans
un fonds, que ceux qui voudront plus tard écrire I'histoire du
sida pourront consulter. Tous les documents seront dé-
pouillés, cotés, inventoriés et conservés a 'IMEC dans les
meilleures conditions.

Modalités pratiques : les originaux sont préférables, mais les
copies sont volontiers acceptées. Vous pouvez, si vous le dé-
sirer, anonymiser les documents. Vous en restez propriétaire
et pourrez les reprendre si vous voulez.

Merci de faire le geste qui sauvera de I'oubli d'innombrables
acteurs et témoins de I'épidémie en France.

* Association pour la constitution d’'une mémoire autobiographique du
sida. C/O Philippe Artiéres, Institut Mémoire de I'édiction contemporai-
ne, 9, rue Bleu, 75009 Paris. E.mail : sida-memoire@wanadoo.fr. Tel : 0l
53 34 23 23. L'IMEC conserve déja les archives de Michel Foucault,
Hervé Guibert, Gilles Barbedette, Jean-Baptiste Miel, Michaél Pollack,
Mirko Grmek, Copi, Patrice Chereau...
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étrangers

PaCS

La loi sur le PaCS est insuffisante et discriminatoire.
Nous P'avons toujours dit, et aujourd’hui, se produi-
sent les situations dramatiques que nous redoutions.
Samedi |5 janvier, Carlos et Frangois doivent signer un
PaCS le lundi, ils vont chercher un certificat médical a
leurs noms - un document de plus a verser au dossier
pour la régularisation du séjour de Carlos, originaire de
Colombie. lIs ont en poche leurs certificats de non-PaCS -
premiéres piéces fournies dans le processus du pacte. Un
simple contréle d'identité dans le métro et Carlos, sans-
papiers, se retrouve au bord de I'expulsion et de la sépara-
tion brutale d’avec Frangois avec qui il vit depuis deux ans.
Cette fois, Act Up-Paris a pu intervenir et faire libérer
Carlos. lIs ont pu signer leur PaCS comme prévu. Mais
Carlos reste sans-papiers jusqu’a I’examen par la
Préfecture de sa demande de
régularisation. Laquelle ne
sera acceptée que s’ils peu-
vent prouver trois ans de vie
commune — condition que
vient de rappeler le ministe-
re de I'Intérieur le 10 dé-
cembre dernier dans une
circulaire signée par Jean-
Marie Delarue, Directeur
des libertés publiques et
des affaires juridiques.

La vie de centaines de
couples dont I'un des deux
est sans-papiers reste sus-
pendue a |'appréciation
par I'administration pré-
fectorale de la réalité de
leurs liens. Suite a la déci-
sion du Conseil
Constitutionnel le 9 no-
vembre 1999 concernant

le PaCS, PIntérieur préci-

se que la vie commune
suppose «outre une rési-
dence commune, une vie

de coupley, et que les
fonctionnaires ont pour mis-
sion d’identifer ce qui constitue « une présomption raison-
nable de la stabilité de la situation personnelle de l'intéres-
sé et un indice pertinent de sa volonté d’insertion dans la
société francgaise ».

La préfecture distingue par ailleurs différents types de
couples : national et étranger irrégulier, européen commu-
nautaire et étranger irrégulier, étranger régulier et étran-
ger irrégulier, étant entendu qu’un PaCS entre deux irré-
guliers n'a aucune valeur pour le séjour. La ol un national
et un étranger irrégulier tout juste pacsés doivent fournir
des preuves de trois ans de vie commune, deux étrangers

—b-

doivent remonter jusqu’a cinq ans en arriére, pour que
leur régularisation soit envisageable. En outre, il est inter-
dit a unE étudiant étrangerE de tomber amoureux d’unE
sans-papiers : ils ne pourront pas obtenir la régularisation
de celui-ci/celle-ci au titre du PaCS. La doctrine du déve-
loppement veut, en effet, que les étudiants finissent par
rentrer chez eux afin de mettre en pratique ce qu’ils au-
ront appris, et non qu'ils choisissent de vivre avec qui ils
veulent, ou bon leur semble.

Act Up-Paris — avec le Gisti et de nombreuses autres asso-
ciations — a réclamé, au-dela de l'inscription de la régulari-
sation au titre du PaCS dans 'Ordonnance de 1945, celle de
l'inexpulsabilité, ainsi que I'impossibilité de toute mesure
d’interdiction du territoire — a l'instar de ce qui a été obte-
nu pour les étrangers malades. Cependant, le gouvernement
a décidé de retarder toute
révision de 'Ordonnance,
alors méme que la loi sur le
PaCS l'impose.

Dans ce contexte, les re-
commandations de
I’Intérieur a ses services
sont a surveiller tout parti-
culierement, d’autant
qu’elles sont peut-étre plus
facilement modifiables que
les lois elles-mémes. Lenjeu
des luttes a venir pourrait
bien étre la modification
des conditions de régulari-
sation au titre du PaCS, et
le droit au séjour de tous
les sans-papiers engagés
dans la procédure du PaCS.
La mésaventure de
Francois et Carlos en té-
moigne : un sans-papiers
qui n’a pas encore signé le
PaCS est expulsable, et le
reste aprés la signature du
pacte tant qu’il ne peut
prouver trois ans de vie
commune.

Act Up-Paris exige que :

- tout étranger pacsé ou engagé dans la procédure
d’un PaCS (c’est a dire dés la remise d’un certificat
de non-PaCS) soit tenu pour inexpulsable ;

- tout étranger pacsé se voit attribuer une autori-
sation provisoire de séjour donnant droit au travail,
et ce jusqu’au moment ou il peut justifier de trois
ans de vie commune avec son partenaire ;

- tout étranger pacsé soit tenu de fournir les
mémes preuves de vie commune avec son parte-
naire quelque soit le statut de celui-ci.



Act Up-Paris, AIDES, Centre Gai et Lesbien, Ligue des Droits de
I'Homme, Prochoix, Sida Info Service, SOS Homophobie

[Communiqué de presse, Paris le 3 février 2000]

Projet de loi contre le sexisme et I'homo-
phobie : rencontre des associations avec
Francois Hollande

Suite aux appels a la haine et a la violence envers les gais et les les-
biennes entendus lors du débat sur le Pacs, une délégation des associa-
tions Act Up-Paris, AIDES, Centre Gai et Lesbien, Ligue des Droits de
I'Homme, Prochoix, Sida Info Service et SOS Homophobie ont ren-
contré, a leur initiative, . Hollande, Premier secrétaire du Parti
Socialiste, le mercredi 26 janvier.

L'entretien qui a duré | heure et demi a permis aux associations de
solliciter des initiatives fortes du Gouvernement de la gauche plurielle
contre le sexisme et 'homophobie :

- le dépot d'un projet de loi condamnant la discrimination en raison du
sexe, de lidentité sexuelle et de |'orientation sexuelle, vrais ou supposés,
- |la mise en ceuvre d'une politique de prévention contre le sexisme et
I'homophobie.

Frangois Hollande a salué le sérieux du travail proposé et apporté son
soutien a cette démarche. Il a indiqué qu'il appuierait les demandes
d'entrevue faites par les associations auprés du Ministre de la Justice et
du Ministre de la Culture pour présenter ce projet de loi.

Une loi contre l'incitation a la haine sexiste et homophobe

Pour ne plus laisser les victimes isolées dans leur lutte et pour que les
discriminations et les violences cessent, les associations demandent
que soient modifiés les textes existants.

Elle proposent d'adjoindre aux articles du code pénal, du code de pro-
cédure pénale et du code du travail relatifs a la discrimination, les dis-
criminations en raison de l'identité sexuelle et de |'orientation sexuelle
vraie ou supposée.

Elles souhaitent que la loi du 29 juillet 1881 soit élargie a l'injure, la dif-
famation, l'incitation a la haine, en raison du sexe, de l'identité sexuelle
ou de l'orientation sexuelle vraie ou supposée.

Une politique de prévention

Parce que la répression ne suffit pas a faire disparaitre les réflexes de
haine et pour en finir avec le mépris, l'intolérance et le rejet, les asso-
ciations demandent la création d'une autorité administrative indépen-
dante chargée de coordonner les actions contre I'ensemble des formes
de discrimination.

Elles proposent que soient mises en place les actions de prévention
suivantes :

- Organiser des campagnes nationales contre le sexisme et 'homophobie,
- Accorder l'asile politique aux victimes de persécutions en raison de
leur sexe, de leur identité sexuelle ou de leur orientation sexuelle,

- Sensibiliser et former I'ensemble des agents publics,

- Encourager les actions spécifiques aupres des jeunes gays et les-
biennes,

- Soutenir les associations qui luttent contre I'homophobie (accueil,
lignes téléphoniques, accompagnement),

- Favoriser le développement d'études et de recherches gaies et les-
biennes.

Contacts par association :

Act Up-Paris Arlindo CONSTANTINO/Julien DEVEMY 01.49.29.44.75; AIDES
Daniel BORRILLO 01.44.78.02.25; Centre Gai et Lesbien/Prochoix Caroline
FOUREST 01.43.73.35.25; Ligue des Droits de I'Homme Malik
SALEMKOUR/Isabelle DENISE 01.44.08.87.29; Sida Info Service Marc MOREL
01.44.93.16.16; TRICOIRE Agnés -avocate - 01.40.56.08.60
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TEE-SHIRTS

Modeles Taille
agnés b., Hervé Guibert Mn
Danser=Vivre Mn
Nous sommes la gauche 14ans n Mn
Par le sang, par le sperme, par la loi Mn
agneés b. (blanc ou noir) San Mn
Africa is burning (col Vourond) 14ansa Sa Mn
Paris is burning, Asia ... (M ou XL) Mn
Silence=Mort / Action=Vie / Colére=Action Sa Ma
Act-Up Paris Logo noir sur gris 14ans a Ma
Knowledge is a weapon* 14anspy Sn Mn
Ignorance is your enemy* Sa Mn
Act-Up Paris Logo (blanc )** Sa Mn

* ce modéle existe en bleun , vert n , bordeauxn , brique (14 ans, Sou L) n , violet (14 ans,Soul) n
** ce modele existe en bleu n , jaunen , rouge (14 ans, Moul)n , vert (14 ans, SouM) a , blanc (MouXL)n ,

violet (14 ans, Sou M) , gris clair (M, L ou XL) . , orange (S) n

Attention : les prix indiqués n’incluent pas les frais de port qui s’élévent a 20 F, a rajouter systématiquement.

Prix
50 F
50 F
100 F
100 F
80 F
100 F
100 F
100 F
100 F
100 F
100 F
100 F

NI

SWEAT-SHIRTS

Modéles Taille Prix
Act Up-Paris capuche (bleu, vert) XLa XXLn 180 F
Act Up-Paris sans capuche (bleu) La XLa XXLa 160 F
O* (1er Décembre 1996) Mn Lan XLa 100F
TEE-SHIRTS 10 ANS

Barbar Buii ** Sn Ma La 200 F
Paul Smith (blanc) Ln 150 F
José Lévy (marine) existe aussi en débardeur S n Ln 120 F
*** ce modele existe en blanc i , marine n , pierren , kakin , gris (S ou M)n,
BADGES

Modeles Prix
Colére=Action, Action=Vie, Silence=Mort 20 F
J’ai envie que tu vives 20 F
Personne ne sait que je suis séropositif(ve) 20 F
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