





28

>> Dossier

Iy a 60 ans, le 10 décembre 1948, I'assemblée générale de I'ONU adoptait
la Déclaration universelle des droits de I'Homme. Un texte fondateur qui
reconnait aux individus un certain nombre de droits et de libertés. Un
idéal souvent inaccessible aux personnes touchées par le VIH/sida.
Genevieve, Olivier, Valérie, Angélina, Antoine, Douglas ont accepté de parler des
atteintes aux droits de I'Homme dont ils ont été ou sont victimes. Pas pour

S'apitoyer sur leur sort, mais pour crier haut et fort : que cela cesse !

Que cela cesse |

mal de bougies. Ces derniers temps, il a méme

fiére allure en vitrine, mais son goliit n'est pas
fameux. C'est toujours délicat de critiquer une uto-
pie, mais il faut bien reconnaitre que l'idéal (sur le
papier) de 1948 a beaucoup de mal a devenir réalité.
L'engagement humaniste d'origine est désormais
passablement mis @ mal. Aujourd'hui, il n'existe
aucun domaine, ni aucun pays ol on ne constate pas
des violations des droits de 'Homme. Et dans cer-
tains cas, ces atteintes sont si nombreuses, si
fréquentes, qu'elles constituent malheureusement
la “norme”. Il en va ainsi du VIH/sida et, dans une
certaine mesure, des hépatites. C'est une triste évi-
dence, mais le VIH/sida fait partout dans le monde
I'objet d'un traitement & part. Un mauvais traitement
qui débouche bien souvent sur des discriminations,
de la violence, des atteintes aux fameux droits de
I'Homme célébrés il y a soixante ans. La, ce sont des
personnes séropositives qu'on enferme pour les
“soignher”. Ailleurs, ce sont des personnes séroposi-
tives enfermées qu'on prive de soins. La, ce sont des
séropositifs qu'on poursuit en justice. Ailleurs, I'en-
trée du pays ou le droit au séjour leur sont interdits.
La, on prive les personnes séropositives des soins
pourtant indispensables a leur survie parce qu'elles
vivent dans un pays du sud ou qu'elles sont pauvres.
Ailleurs encore, le seul fait de porter ce virus fait per-
dre son travail, prive d'un logement ou d'un service.
Quelle autre maladie fait I'objet d'un si mauvais trai-
tement ?

| e gateau d'anniversaire a de la gueule et pas

En 2006, ONUSIDA, le programme des Nations Unies
de lutte contre le VIH/sida, publiait une déclaration
politique sur le VIH. Une sorte de lettre de mission
pour que chaque pays s'engage a protéger contre la
discrimination les personnes séropositives, a proté-
ger contre le dépistage obligatoire, a protéger
contre I'emprisonnement, la ségrégation ou I'isole-
ment dans une salle d’hopital spéciale, a faciliter
l'accés a tous les services de santé, au test volon-
taire et aux préservatifs masculins et féminins. La
déclaration demandait aux pays de défendre le droit
de ne pas étre maltraité, le droit de ne pas se voir
refuser des soins, le droit de ne pas étre arrété et
incarcéré, le droit de ne pas étre renvoyé de I'école,
de ne pas étre licencié, le droit de ne pas se voir
refuser des services... du fait de la séropositivité. Les
témoignages que propose Remaides montrent qu'il
n'en va pas de la sorte aujourd'hui. En Suisse, au
Québec, au Congo Brazzaville ou en France, pour ne
parler que de ces pays, des atteintes aux droits de
I'Homme contre les personnes touchées par le
VIH/sida se produisent chaque jour. Quand allons-
nous en voir la fin ?
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"Véme mes enfants m’ont délaissée,

de peur gu'on les affague’

Originaire de I'Ouest du Cameroun, Angélina a connu un parcours
particulierement éprouvant en Suisse. Portrait d'une femme qui illustre bien les
difficultés du droit d'asile dans ce pays.

riginaire du Cameroun, Angélina,
Oséropositive au VIH/sida depuis

1999, se présente a la frontiere
franco-suisse le 6 mars 2006, avec |'espoir
d'obtenir le statut de réfugiée. Aux doua-
niers qui l'interrogent, elle explique qu’elle
fuit les brimades qu'elle subit quotidien-
nement dans son pays en raison de sa
séropositivité, gu'elle nécessite un traite-
ment antirétroviral efficace et qu'elle
espere bénéficier d'une médication
contre les violentes crises d'épilepsie dont
elle souffre de maniére chronique depuis
I'enfance. Sa demande d'asile ayant été
rejetée par I'Office fédéral des migrations
(ODM) en date du 21 avril 2006, et les
demandes de réexamen ou autres
recours déposés depuis pour son compte
par le Service d'Aide Juridiques aux
Exilé(e)s (SAJE) ayant été jugeés irreceva-
bles, cette femme de 58 ans, mere de
trois enfants restés au pays, vit désormais
dans la crainte quotidienne d'une expul-
sion, avec les conséquences que celle-ci
occasionnerait sur sa santé. “La Suisse
m’a donné deux années et demie de vie
supplémentaires, en me traitant. Alors
gue mon organisme s'est habitué aux
meédicaments, la Suisse me dit de rentrer.

Je ne comprends pas !” Difficile, de com-
prendre la décision des autorités
fédérales de renvoyer Angélina dans son
pays, malgré son état de santé. Le cour-
rier, de juin 2008 du Tribunal administratif
fédéral, ne souffre pourtant aucune ambi-
guité I'exécution du renvoi est
prononcée et la procédure de demande
d'asile est close. Le juge estime méme
que les recours du SAJE “tendent unique-
ment et exclusivement a ce que les
autorités répétent une fois encore ce qui
a déja été, définitivement, motivé et tran-
ché.” Ce document officiel vient en
réponse a l'ultime recours administratif
déposé par ce service aupres de la plus
haute instance fédérale compétente en
matiere d'asile. Ainsi, parmi les justificatifs
verseés au dossier, une série impression-
nante de certificats médicaux, tous
dlment signés de la plume d'un éminent
chef de clinique du Service des maladies
infectieuses du Centre hospitalier univer-
sitaire vaudois (CHUV). Piece maitresse,
|'un d’entre eux, daté de mai 2008, men-
tionne que”d'un point de vue médical,
I'expulsion de la patiente dans son pays
d'origine serait inacceptable (...) aucun
traitement antirétroviral efficace n'ayant

été déterminé, des souches virales résis-
tantes étant fortement suspectées et la
disponibilitt d'un traitement adéquat
n'étant pas garantie une fois de retour au
Cameroun.” La situation est identique
pour le traitement contre I'épilepsie. “Le
seul médicament pouvant étre administré
a la patiente pour traiter sa forme d'épi-
lepsie (...) n'est pas commercialisé au
Cameroun”, note un expert médical.
“Nous estimons que le retour au Came-
roun de [Angélina] dans les conditions
actuelles met sa vie en danger et nous
nous y opposons donc fermement.”

De son cOté, I'Office fédéral des migra-
tions admet que le fabricant de ce
médicament ne le commercialise effecti-
vement pas au Cameroun. Aussi invite-t-il
Angélina a se le procurer elle-méme, sur
commande, depuis I'Europe. Une proposi-
tion indigne, dans la mesure ou cela
impliquerait de payer le prix européen,
soit pres de 3 500 francs suisses (2 200
euros) de frais par année, et sans les colts
de transport, les frais de pharmacie et
d'ordonnance meédicale. Un obstacle
financier tout simplement insurmontable.
A ces problémes, s'ajoute la question de
la prise en charge médicale effective de



retour

dans  son

pays d‘origine. En septembre

2008, des associations de lutte contre le
sida et de défense des personnes tou-
chées se sont réunies devant le siege du
Comité national de lutte contre le sida, a
Yaoundé, capitale du Cameroun, pour
manifester contre |'arrét de la distribution
des antirétroviraux aux patients. Sur leurs
pancartes, on pouvait lire : “Non au men-
songe ! ou “Nous voulons vivre I Dans la
ligne de mire des manifestants, les diffi-
cultés régulieres d'approvisionnement,

mais aussi le

prix trop élevé

des bilans et ana-

lyses. Leur prix est

d'environ 3 000 francs CFA

(environ 7 francs suisses et 5 euros. Le
revenu annuel moyen est de 1 118 francs
suisses ou 754 euros). “Les malades du
sida n'ont plus de traitement depuis plus
de trois mois”, affirme le responsable
d'une ONG camerounaise au journaliste
Nestor Nga Etoga, de FM Liberté. De son
cOté, Alain Fogué Foguito, président du
Mouvement camerounais de plaidoyer

pour les traitements (Mocpat), souligne
que les ruptures de médicaments “met-
tent également en danger la population
camerounaise dans son ensemble, dans
la mesure ou elles influent négativement
sur I'observance thérapeutique.” Angélina
rappelle aussi que dévoiler sa séropositi-
vité au Cameroun, c'est souvent se voir
stigmatisé, isolé, voire menacé. “A I'église,
je me trouvais déja seule sur le banc, a
cause de mes crises d'épilepsie, qui fai-
saient peur aux gens. Puis, mon
entourage a appris que j'étais infectée par
le virus. J'en avais parlé a des membres de
ma famille, sans me rendre compte que
j'allais étre abandonnée. Mon grand frére,
qui m'a élevée, a parlé de ma contamina-
tion autour de lui et des voisins m'ont
lancé des pierres. Une nuit, ils ont détruit
le toit de ma maison. Méme mes enfants
m’'ont délaissée, de peur qu'on les
attague. Je n'avais pas le choix. J'avais du
chagrin, mais je devais partir I” En Suisse
comme ailleurs, I'asile est un droit. S'il est
établi que Angélina ne réunit pas des cri-
teres suffisants pour prétendre au statut
de réfugiée, il parait aussi légitime de se
demander qui, parmi les 15 000 a 20 000
étres humains qui en font chaque année
la demande auprées de la Confédération
helvétique, le peut encore ?

Diego Lindlau,
directeur de SID'Action-Lausanne
lllustration : Rash Brax



‘Comme sl le virus

faisait perdre la gualité de citoyen..”

Valérie Maba est congolaise. Elle vit a Brazzaville.

Avec les crises politico-militaires

gue notre pays a connues ces
dernieres années, le respect des droits est
devenu tout relatif. Pour les personnes
vivant avec le VIH, dont je suis, c'est
encore pire. Comme si le virus faisait per-
dre la qualité de citoyen, pour faire de
nous de simples sujets, avec comme rois
des membres du corps médical et une
partie de la société. Peu de droits, mais
surtout des devoirs. Le “devoir” que se
sont donnés les médecins de connaftre
mon statut sérologique et de le dire a mes
parents, sans demander mon consente-
ment, ni m'en informer. C'était en 1994.
J'avais 24 ans. Dix ans plus tard, devenue
une grande fille, je fais des projets avec
mon compagnon. La loi dit bien que tous
les Congolais ont droit au mariage et celui
de fonder une famille. Nous sommes
Congolais et nous satisfaisons a la seule
condition : étre deux adultes consen-
tants ! Oui, mais nous étions trois : Thierry,
le virus et moi. Nos médecins ont été les
premiers a nous décourager. Je me sou-
viens trés bien de phrases comme : “Mais
pourguoi vous marier alors que vous ne
pouvez pas avoir d'enfants ?" IIs nous cul-
pabilisaient : “Mais vous allez infecter vos
enfants I”, ou nous faisait peur : “Avec ton
systeme immunitaire fragile, tu ne sup-
porteras pas une grossesse.” Il me fallait
donc choisir entre vivre et donner la vie.
C'est en voyageant hors du Congo que
nous avons rencontré des couples séro-
positifs avec des enfants. Au Congo, la

[[J e suis congolaise, de Brazzaville.



Croix Rouge démarrait un projet de prévention de la transmission
du VIH de la mére a I'enfant & Pointe-Noire [la deuxieme ville du
Congo-Brazzaville], qui donnait des bons résultats. Avec tout cela,
nous avons repris espoir. Je suis tombée enceinte au début de
I'année 2006. Jusqu’'au huitieme mois, tout s'est tres bien passe.
Le 25 octobre 2006, je suis admise au Centre hospitalier universi-
taire de Brazzaville. Ainsi que je I'avais voulu, tout le personnel
connaissait mon statut sérologique. Le 3 novembre 2006, le
médecin décide de déclencher I'accouchement. Enfin, cet enfant
tant attendu allait voir le jour. Le médecin m‘administre un médi-
cament pour accélérer I'accouchement. Il me dit que je vais
accoucher le lendemain matin. J'ai beau lui dire que j'ai trés mal,
ses études Iui donnent raison selon lui. Demain donc !

En fin de journée, j"ai voulu me lever. Nous étions seuls, mon mari
et moi. Il m'a aidée a me redresser et nous avons vu I'enfant sor-
tir téte la premiére. Il est tombé sur le sol et je me suis allongée a
coté. Mon mari, affolé, est allé chercher en vain une des sages-
femmes de garde dans le service. Finalement, il a téléphoné a
mon médecin de ville qui a rappelé le médecin de I'hopital. Ce
dernier est arrivé une demi-heure apres pour constater le déces
de mon enfant. Entre-temps, I'une des sages-femmes est réap-
parue. Leur seule préoccupation a été de trouver du plastique.
Pour la sage-femme, il fallait des gants recouvrant les bras

jusgu'au coude, et pour le médecin, il fallait acheter des sacs en
plastique pour emballer le corps. Finalement, la sage-femme a
coupé le cordon apres avoir enfilé trois paires de gants standard.
J'étais la perdant beaucoup de sang, ne sachant si j'allais survi-
vre et tout ce qui préoccupait le personnel, c'était le plastique !
Ni nous, ni notre enfant n'avions droit a la dignité. Le lendemain,
mon mari est allé s'enquérir du corps de notre fille. C'est la qu'il
a appris que le corps avait déja été incinéré ! Ils nous ont méme
enlevé le droit au deuil de cet enfant que nous attendions avec
beaucoup de ferveur ! Pour se protéger, le personnel médical n'a
méme pas rempli ma fiche de suivi de grossesse avec les faits
marquants de I'accouchement ! Si cela m'est arrivé & moi qui suis
connue, gu'en est-il des autres personnes vivant avec le VIH ?
Evidemment, tout le personnel médical n'est pas comme ceux
qui se sont occupés de moi, mais il ne s'agit pas d'avoir la chance
de tomber sur la bonne personne. Ce n'est pas ¢a le droit ! Tous
doivent étre soumis au méme respect du droit aux soins et a la
dignité. Les devoirs vont avec des droits et ce n'est pas avec
quelques articles vagues dans les textes de lois qu’on va chan-
ger les choses.”

Recueilli par Mach-houd Kouton
Photo : Mach-houd Kouton

“Je continue d éfre une victime
de violation de mes drors humains’

Douglas a 51 ans. Il est co-infecté VIH et hépatite C.
Il est prisonnier depuis 1978 en institution fédérale au Québec.

1978. Je suis infecté au VIH depuis

1984 et a I'népatite C depuis 1990,
suite a des comportements sexuels non
protégés a haut risque. Je partage avec
Vous quelques-unes de mes pensées sur
la question des droits de la personne et les
détenus. Elles sont en lien avec mon vécu
en institution fédérale. Les voici.

11 J e purge une sentence a vie depuis

L'Art de voler vos droits

L'art de se voir refuser ses droits humains,
c'est raffiné a une science [c'est raffiné
telle une science]. La liste suivante com-
porte des techniques courantes qui sont
utilisées afin d'intimider, manipuler et sou-
mettre les détenus séropositifs.

Obtenir leur confiance. Il est plus facile de
voler leurs droits si vous pouvez le faire
avec leur coopération. Alors, faites-en des

“non personnes”, car les droits humains
sont pour les personnes. Utilisez des
phrases comme “Cela prend du temps...",
“Ony travaille...” et "On vous revient sur
cela...." Pour les apaiser.

Faites-leur accroire que cela est fait pour
leur bien. Dites-leur que vous étes certain
qu'apres avoir expérimenté vos lois et
actions, ils réaliseront comment votre
fagon d'agir est bonne.



Dites-
leur qu'ils
doivent pren-
dre avec le bon, le
mauvais afin de profiter des

bénéfices que vous leur allouez.
Demandez a leurs amis de faire le méme
travail. Il 'y aura toujours ceux qui
désavantageront d'autres. Donnez-leur
simplement un peu d’honneur et d'éloges.
Consultez-les, mais n'agissez pas sur ce
que vous attendez. Dites-leur qu'ils ont
effectivement une voix et faites semblant
d'écouter. Alors, interprétez ce que vous
avez entendu afin que cela vous serve.
Insistez sur le fait qu'ils doivent “suivre le
processus”. Faites en sorte que le proces-
sus soit si difficile qu'ils décideront de ne
pas le faire. Par contre, s'ils deviennent
compétents avec le processus : faire en
sorte de le changer.

Faites-leur croire que vous travaillez fort
pour eux. De plus, sous-entendez ou sug-

gérez
qu'ils
devraient appré-
cier vos efforts. L'ultime
vol des droits humains de quelqu’un, dans
une société démocratique, c'est quand
VOUS réussissez a convaincre votre vic-
time que vos interventions sont pour son
bien.
Permettez a quelques-uns de réussir et
montrez-les comme exemple. Dites-leur
que les bons travaillants et les bons
citoyens réussissent et ¢c'est de leur faute
s'ils ne peuvent pas.
Faites appel a leur sens d'équité et dites-
leur que bien que les choses n'aillent pas
bien, il ne serait pas utile de protester trop
fort. Mettez I'accent sur le fait qu'ils pro-
testent et non sur le vrai probleme.
Refusez de traiter avec eux tant qu'ils pro-
testent. Tuez le feu de leur effort.
Faites-leur accroire que cela pourrait étre

pire. Au lieu de se plaindre sur leurs droits
perdus, ils devraient étre reconnaissants
des droits qu'ils ont. En fait, les convaincre
que de se battre pour les droits perdus,
compromettra les droits gu'ils ont.
Devenez le protecteur de leurs droits
et alors choisissez seulement les vio-
lations que vous désirez adresser.
Apres avoir réussi a adresser avec
succes  quelques  violations
mineures, vous pouvez alors souli-
gner ces succes comme exemples
de votre dévotion a leur cause.
Sélectionnez des alternatives limi-
tées qui n‘ont aucun meérite et
dites-leur qu'ils ont effectivement
des choix.
Convaingquez-les que les spécialistes et
intervenants externes les plus bénéfiques
sont dangereux et que I'on ne peut pas
leur faire confiance. Empéchez-les
d'écouter ces spécialistes et intervenants
externes. Gardez les séparés de ces gens
en semant des rumeurs.
Eliminez graduellement leurs droits afin
qu'ils réalisent trop tard ce qui leur arrive.
Réglementez I'acces a des soins Spéci-
fiques, a une diete spéciale quand cela est
opportun. Rendez-les dociles. Quand ils
auront besoin de quelgue chose qui
découle d'un droit légitime, ils devront
demander en espérant qu'elle leur soit
donnée.”
Comme vous pouvez Voir, je suis et je
continue a étre une victime de violation de
mes droits humains. De cette facon, je me
joins a vous, dans cette quéte sans fin de
la vraie liberté et du respect de chaque
étre humain et de ses droits.”

Recueilli par Kathleen Myers-Griffin
lllustration : Yul Studio
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La discrimination laisse des traces |

Olivier a 46 ans. Il vit avec le VIH depuis six ans et habite dans la région du Centre-du-Québec

moi, mais on m'a demandé de raconter un événement

que j'ai vécu en lien avec la discrimination, alors je me
lance... Tout a commencé avec une bonne nouvelle | A ce
moment, j"étais d'ailleurs sur une bonne lancée : j'étais en amour
avec William, nous allions nous marier bientot et, méme si j'étais
porteur du VIH, j"avais obtenu un emploi a temps partiel dans un
gros établissement, sans vivre la moindre discrimination. Au
début décembre, Sylvie, une amie de mon conjoint, me met en
contact avec Germaine, gérante du prét-a-manger dans une épi-
cerie de la région. Germaine m'engage comme chef cuisinier et,
aprés quelques jours, se dit trés fiere de mes résultats et me
garantit 40 heures par semaine, m‘accordant toutes les fins de
semaines libres pour mon autre travail a temps partiel. Noél arrive
et lors d'une soirée entre amis, William mentionne, sans se dou-
ter qu'il venait d'amorcer une bombe, que son amoureux (Moi !)
est séropositif ! Sylvie, qui a entendu la confidence, se dépéche
de la rapporter a Germaine, la gérante. A mon
retour au travail apres le congé des Fétes,
Germaine me fait passer au bureau et
explose : “Comment as-tu pu me
cacher ¢a ? Faut que j'en parle
au grand patron ! Tu vas per-
dre ton poste | Qu'est-ce
qui serait arrivé si tu
t'étais coupé au travail ?”
Etc. etc. J'étais figé, com-
pletement anéanti. Je
tombais des nues ! A ce
moment, la seule chose
que j'ai trouvé a répon-
dre c'est : "Est-ce que tu
me I'as demandé en
entrevue ?”
Je connaissais mes droits,
j'avais vérifie avec le
bureau des normes du travail

[[J e me nomme Olivier, je n"ai pas I'habitude de parler de

avant mon entrevue d'embauche dans le gros établissement, je
savais que je n‘avais aucune obligation de divulguer mon statut.
Malgré tout, j'étais devenu le gros méchant... et les sanctions
n‘ont pas tardé : les 40 heures garanties par semaine sont ins-
tantanément réduites a 20 et je n‘ai plus eu droit & mes fins de
semaine. Le grand patron est avisé. Il contacte les assureurs de
I'épicerie qui lui affirment que je ne serai pas assurable. Et ce
n'est que le début des représailles. Dorénavant, je ne passe plus
au bureau de la gérante, mais a celui du grand patron et chaque
jour, je dois faire face a une nouvelle soi-disant plainte, moi qui
n'en avais jamais eu avant. Tout y passe, le menu, la vaisselle, la
nourriture, ma barbe... Aprés deux semaines, je n'en peux plus et,
habité d'un intense sentiment de rejet, je donne finalement ma
démission.
Quelle déception ! Je nen ai jamais voulu & William... Nous parta-
gions la méme confiance en I'étre humain, la méme naiveté ! Je
vivais avec le VIH depuis trois ans, mais c'était la premiere fois
gue j'étais confronté a de tels préjugés. Méme si je
comprends que la peur et I'ignorance ont
motivé ce comportement discriminant,
le rejet m'a fait tres mal. Je suis tres
conscient maintenant que je
) dois toujours étre prudent. Je
demeure plus méfiant, n'ac-
corde pas ma confiance
facilement et si je fais le
choix du dévoilement,
javise  l'autre  des
conséquences  possi-
bles si ce dévoilement
se répand. Oui, la discri-
mination laisse des
traces !”

n,

Recueilli par
Maryse Laroche
lllustration : Yul Studio



Présumé coupable

Antoine a la quarantaine, il est séropositif depuis plus de dix ans. Il y a un an de cela, il a été
condamné par un tribunal du canton de Vaud (Suisse) pour avoir exposé sa partenaire a un
risque de transmission VIH sans qu’aucune contamination ait eu lieu. Il a accepté de revenir sur

cette période de sa vie pour Remaides.

avec qui j'ai eu des rapports intimes. Nous

n'avons pas mis de préservatif. De mon cote,
j'avais trés peur a ce moment-la que je ne fonctionne pas
et puis j'avais la conviction, que j'ai toujours par ailleurs,
que je ne risquais pas de la contaminer. Nous avons eu
deux fois des rapports et la troisieme fois, je me suis dit
qu'il fallait que je Iui en parle. Ce n'est pas si facile d’en
parler. Il m'est déja arrivé qu'au moment ou je parle du
VIH, cela mette parfois fin & la relation. D'autres fois, au
contraire, I'histoire a continué... Comment savoir ? Cette
fois, cela s'est treés mal passeé. Elle a eu tres peur. Elle ne
voulait plus me parler. Alors je lui ai écrit pour Iui expliquer
qu’avec mon traitement je n'étais certainement pas conta-
minant. Elle ne m’a pas répondu, et quelques mois plus
tard, j'étais convoqué par un juge d'instruction a Lau-
sanne suite a un dépdt de plainte de sa part. Comme
j'étais convoqué au tribunal, j'ai d( préparer ma
défense. Mon avocat et moi avons voulu faire établir la
réalité des choses. A savoir que, méme si ¢'était trés
peu dit sur la place publique, qu'il n"y aurait pas de cas
connu de personne qui prendrait un traitement effi-
cace et qui aurait contaminé un partenaire. Nous nous
sommes aussi basés sur le protocole de I'hopital can-
tonal de Geneve et ce qu'il faut faire si un employé
s'est exposé au virus, comme en se piguant avec une
seringue souillée. Si le patient source est identifig,
comme ils disent, et qu'il est séropositif sous traitement
efficace avec une charge virale indétectable, le médecin
ne prescrit pas de traitement préventif. Mon avocat avait
aussi fait venir un médecin spécialiste de I'infection. Il
s'est exprimé sur le fait que I'on ne pouvait pas dire que le
risque était nul, mais qu'il y avait des tas de cas de cou-
ples sérodifférents qui avaient des relations non protégées
et qu'il n'y avait aucun cas de contamination constatée au

11 En 2006, j'ai eu une histoire avec une femme,




cours des dix dernieres années. Malgré tous ces éléments mis sur
la table, j'ai été condamné a payer des dommages et intéréts
pour préjudice moral et les frais de justice des deux parties pour
plus de 30 000 francs suisses (environ 20 000 euros). Je trouve ¢a
complétement injuste et je ne connais pas d'autre cas ou I'on
condamne quelqu’un pour un risque qui ne s'est jamais matéria-
lisé. Je n'ai pas voulu faire appel car cela aurait fait prendre
encore plus de place a cette infection dans ma vie qu'elle n'en
occupe déja.

Le jugement a été rendu en novembre 2007, un mois avant les
premieres déclarations du Pr Hirschel dont nous avons beaucoup
entendu parler. Il y a au moins quelgu’un qui a eu le courage de
dire la réalité des choses, méme si beaucoup de gens la contes-
tent en disant que ca pose des problemes de prévention.
Maintenant, j'ai une déclaration sur mon casier judiciaire puisque
j'ai une mise a I'épreuve de quatre ans, en plus de dix mois de

prison avec sursis. Il 'y est inscrit que j'ai attenté a la vie de
quelgu‘un ! Bien s(r, il aurait été préférable que jutilise le pré-
servatif. Mais j'ai le sentiment que le tribunal a jugé sévérement
un risque présume, bien plus séverement que d'autres risques
de la vie courante qui ont bel et bien conduit a la mort de per-
sonnes. Cette vieille dame tres gentille mais qui laisse promener
son chien sans laisse, ce conducteur juste pressé qui vient de
passer a coté de moi avec une vitesse excessive, cette compa-
gnie aérienne qui fait voler des avions au-dessus de la ou j'habite.
I'me semble que le tribunal na pas su se départir de la peur et de
la phobie que suscite cette infection, et que ces sentiments irra-
tionnels ont pris le pas sur I'examen objectif des faits.”

Recueilli par Nicolas Charpentier
lllustration : Rash Brax

J'ard?2 ans ef je fais guol ?”

Mise a la retraite par la mairie de Marseille, Genevieve se débat aujourd’hui pour
élever sa fille avec 750 euros par mois sans n‘avoir plus aucun droit aux aides
dont elle bénéficiait quand elle touchait I'allocation aux adultes handicapés.

ans alors que j'étais enceinte.

Comme mon mari, j'avais des
problémes de toxicomanie, mais mon
mari, lui, ne I'était pas. Alors que je voulais
a tout prix garder le bébé, on m'a forte-
ment suggéré d'avorter, ce que jai
malheureusement fait “naturellement” a
quatre mois de grossesse. Un atroce sou-
venir de cette époque (1985-87) ou les
infirmiéres ne venaient méme pas dans
ma chambre et laissaient a ma mere le
soin de m’'apporter mon plateau repas.
Une vraie pestiférée... Femme de ménage
a la mairie de Marseille, j'avais passe les
concours et suivi une formation en secré-

11 J ‘al su que j'étais séropositive a 19

tariat/informatique. Je travaillais comme
"volante” au cabinet du maire (Robert
Vigouroux) ouU je Suis restée six ans.
Quand Gaudin [le maire actuel] a été élu,
on m'a confié un autre poste chez un élu
municipal. En dehors du corps médical,
personne n'a su ce que j'avais. J'ai perdu
ma meilleure amie du sida au mois de
décembre précédant I'arrivée des trithé-
rapies. En février 1996, je suis a mon tour
tombée super malade du poumon (41° de
fievre pendant un mois...) au moment ou
les trithérapies arrivaient. J'ai sans doute
été I'une des premieres a en bénéficier
sur Marseille. Apres un an d'arrét maladie,
j'ai pu reprendre en mi-temps thérapeu-

tique, mais cette fois aux archives ou je
Suis restée jusqu'au début 2003. Comme
ca allait mieux, j'ai décidé de me passer
de traitement.

Parallelement, le pere de ma fille [née en
2000] qui a toujours su que |'étais séropo-
sitive a fait croire a sa famille qu'il I'avait
appris a I'accouchement. Je ne lui avais
jamais caché. J'ai d me battre pour récu-
pérer la garde de ma fille et pendant
quatre ans, j'ai été insultée par toute ma
belle-famille. Ce n'est que récemment que
ma belle-meére a fini par s'excuser et
reconnaitre que son fils lui avait menti. Ma
fille a toujours su que sa mere était grave-
ment malade, méme si elle ignore



toujours le nom de ma maladie. Quand
elle a eu 2 ans et demi, en janvier 2003, j'ai
eu d'épouvantables douleurs au cceur. Je
pensais que c'était le stress, les palpita-
tions. Mais au bout de trois jours, c'était
vraiment devenu insupportable. Comme
les pompiers n‘ont pas voulu m'amener a
I'nOpital ou j'étais suivie, j"ai fini par y aller
toute seule en voiture... Quand je suis arri-
Vée, j'avais les bras a moitié paralysés, je
n'arrivais plus a parler... J'ai été opérée en
urgence d'un cancer du vagin diagnosti-
qué alors gu’on devait me ligaturer les
trompes. Trois mois d'hopital puis tout est
rentré dans l'ordre... jusqu’au probléme
suivant : un CMV [cytomégalovirus, une
maladie opportuniste] qui m'a progressi-
vement fait perdre la vue a I'ceil gauche,
avec une succession d'hospitalisations
entre 2005 et 2006. J'ai eu deux mois de
répit puis la “petite grippe” diagnostiquée
début 2007 par mon généraliste a viré au
cauchemar : une semaine de coma et
cing mois d'hospitalisation. C'est vraiment
pour ma fille que j'ai retrouvé la force de
marcher.

Il fallait entendre ce que j'ai entendu au
travail quand j‘ai fini par annoncer ce que
j'avais. Pendant des années, j'ai assuré le
travail autant que je pouvais. J'étais rare-
ment a I'heure, mais on savait que s'il
fallait rester pendant le déjeuner ou tard
le soir, j'étais toujours la. On pouvait
compter sur moi. Mais aujourd’hui, je me
bats contre la ville qui m’a mise d'office a
la retraite a I'dge de 42 ans. En 2006, apres
trois ans d'arrét “longue maladie”, je me
Suis retrouvée en demi-solde a 480 euros
par mois alors que j'espérais pouvoir
retravailler. Je suis allée voir un médecin
expert qui a accepté de me mettre en
"maladie longue durée” avec retour en
pleine solde pendant deux ans, le maxi-
mum prévu pour les fonctionnaires. En

janvier dernier, nouveau passage en demi-
solde pendant quatre mois puis trois mois
a taux plein jusqu'au mois d'aolt et la
mise d'office a la retraite. Aujourd'hui, je
touche 750 euros par mois, c'est 100
euros de plus que lallocation aux adultes
handicapés (AAH), mais sans les aides
auxqguelles I'AAH ouvrait droit (possibilité
de ne pas payer la facture d'électricité
d'EDF une fois par an, dispense de la taxe
d’habitation, réductions de train a la SNCF,
carte gratuite pour les transports en com-
mun, etc.) et sans parler de la mutuelle qui
me co(te désormais 102 euros par mois,
et sans aucune des aides consenties aux
retraités puisque je n'ai pas l'age de la
retraite... Avec un loyer de 550 euros par
mois que compensent mal les 250 euros
de mon aide personnalisée au logement,
je ne m'en sors plus. Heureusement qu'il
y a, une fois par mois, les colis (boites de
conserve, fromages, yaourts, légumes...)
du Tipi [association marseillaise de soutien
des personnes vivant avec le VIH]. Jai
enchainé les visites aux assistantes
sociales (j'en ai vu treize en tout !) qui
m’ont confirmé qu’'étant a la “retraite”, je
n'avais plus droit a rien et qu'elles ne pou-
vaient rien faire pour moi. Aujourd’hui, j'ai
42 ans et je fais quoi ? Je n'ai plus honte
de dire que j'ai le sida. Qu'on I'entende et
qu’on sache que je touche 750 euros par
mois, qu‘on m'a mise dehors a 42 ans
alors que je voulais travailler. C'est hon-
teux, impensable. Je me bats toute seule,
mais j'aimerais qu’on me trouve une solu-
tion. Je suis préte a le crier, a passer a la
télé pour qu'on m'entende et que d'autres
ne vivent pas la méme chose que moi.
C'est pour ¢a que je me bats.”

Recueilli par Isabelle Célérier
lllustration : Kollr Tawiz
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Interview <<
France/Etars-unis

un médecin américain compare

Le professeur Robert Murphy est spécialisé en maladies infectieuses au
Centre hospitalier de Chicago aux Etats-Unis. Trés impliqué et reconnu
comme expert international du VIH/sida, il a décidé, en 2007, de donner une
tournure originale a son activité professionnelle en venant passer une annéee
dans le service de maladies infectieuses et tropicales de la Pitié Salpétriere a
Paris. Quel regard porte-t-il sur le systéme de santé francais, sur la
recherche ? Qu'a-t-il vu ? Qu’a-t-il appris ? Interview.

Pourquoi avoir choisi la France ?

En réalité, les choses se sont faites un peu toutes seules...
J'ai toujours aimé la France ou je viens souvent en
vacances. Je collabore depuis longtemps avec certains des
experts de I'hdpital de la Pitié Salpétriere, comme les pro-
fesseurs Christine Katlama et Brigitte Autran, notamment
sur des programmes de recherche dans le domaine des
vaccins anti-VIH. Au fil de nos discussions, j'ai appris que
des partenariats entre universitaires étaient possibles et
j'ai déposé ma candidature pour intégrer I'université pari-
sienne sur I'année 2007-2008. Ma candidature a été
acceptée et j'ai fait mes valises !

Que pensez-vous

du systéme de santé francais ?

A mon avis, c'est de loin le meilleur du monde ! Chez nous,
aux Etats-Unis, pres de 20 % des habitants n‘ont stricte-
ment aucune assurance sociale... C'est I'un des plus
graves problemes de notre pays. D'autant que le “prix de
la santé” est beaucoup plus élevé qu'en France. Ici, la santé
colte en moyenne 3 500 dollars [2 718 euros] par an et par
habitant, tout compris. A titre de comparaison, le prix est
de 6 200 dollars [4 945 euros] en Suisse et 7 000 dollars
[5 438 euros] aux Etats-Unis.

L'instauration en France des franchises
médicales est-elle une forme de régression ?
Pour étre honnéte, les sommes demandées sont tellement
faibles que quand on vient d’un pays comme le mien, on a
du mal a trouver cela choguant ! Mais, selon moi, la France
fait une erreur de fond en voulant trouver de I'argent dans




les dépenses de santé. Comme je le disais, avec 2 871 euros par
an et par habitant, la France est déja I'un des pays du monde qui
maitrise le mieux ses dépenses de santé. Le colt des médica-
ments, le co(t des prises en charge, tout est déja vu “au plus
juste”. Vous ne pourrez pas faire beaucoup mieux. D'autant que :
d'ou vient la grande partie des dépenses ? Ce ne sont pas les
pathologies lourdes, mais la prise en charge des personnes
agées. Etily en a de plus en plus. C'est ainsi ! Selon moi, avec
toutes ces mesures, vous perdez un peu votre temps...

Aux Etats-Unis, les contraintes de prise en charge
des frais de santé ont-elles un poids sur vos choix
thérapeutiques ?

Heureusement, le médecin reste libre de ses prescriptions et les
assureurs jouent leur réle méme hors autorisation de mise sur le
marché (AMM). En fait, 'AMM a probablement moins de valeur
aux Etats-Unis qu'en France. Chez nous, ce qui compte le plus,
ce sont les recommandations d’experts. Elles sont parfaitement
reconnues par les assureurs et permettent donc la méme liberté
de choix et de dialogue au cas par cas, médecin-patient, ce dont
Vous bénéficiez en France. Encore faut-il étre assuré ! Et c'est 1a
qu'est le gros du probleme : certains patients ne peuvent tout
simplement pas étre traités.

Quelles sont les grandes différences entre la
France et les Etats-Unis, sur le plan de la recherche
hospitalo-universitaire ?

Les “moteurs” ne sont pas les mémes. Ici, il y a une vraie compéti-
tion entre équipes, mais c'est une compétition intellectuelle. Aux
Etats-Unis, la compétition est financiere ! Nous n’avons absolument
aucun salaire de la part de I'université. Tous nos revenus provien-
nent de fondations comme la fondation Bill Gates, la Doors Ducke...
Si I'on fait de la recherche et que I'on publie, on peut obtenir une
bourse pour cing ans. Cela présente tout de méme un avantage,
c'est que, compte tenu des enjeux, seules les personnes qui ont
vraiment travaillé sur I'article en sont signataires. Il ne suffit pas
d'étre le chef du service ! Et donc au dela de dix publications par
an, chez nous, c'est suspect... Car on ne peut pas avoir été réelle-
ment impliqué sur plus de dix projets dans I'année !

Quelle est la plus grande faiblesse de notre
systéme de recherche ?
\Votre systeme fonctionne bien. Sur le VIH, la France est extréme-

ment productive. Certes, les Etats-Unis produisent davantage, mais
nous sommes beaucoup plus hombreux ! En valeur relative, la
France est extrémement compétitive. Cette recherche est fragile.
C'est le revers de la médaille du point évoqué plus haut : comme |l
n'y a pas de guerre pour I'obtention de bourse, pas (ou peu) de
mécénat privé, ni de dons, il en résulte que si le gouvernement
décide de se désengager financierement, ¢'est tout le systeme quii
s'effondre ! Vous gagneriez a diversifier votre porte-feuille financier
en trouvant d'autres sources de revenus que celles de I'Etat.

Que pensez-vous des relations entre les
chercheurs et les laboratoires pharmaceutiques ?
Les choses fonctionnent beaucoup mieux que chez nous ! J'y vois
deux raisons principales. La premiere, c'est que les instances
décisionnaires (Agence frangaise de sécurité sanitaire des pro-
duits de santé, hdpitaux, etc.) sont relativement indépendantes
des laboratoires et que les grandes décisions sont centralisées. Il
faut savoir qu'aux Etats-Unis, les industriels négocient le prix des
médicaments hopital par hopital ! Il n'y a pas de négociations
centralisées. Les moyens de pressions sont donc considérables
et les rapports souvent faussés. D'autre part, du fait de la taille de
votre pays, les contacts sont plus faciles. Les gens se connaissent,
travaillent ensemble autour de la table, etc. Les collaborations
sont moins anonymes et donc plus humaines.

Quelle a été la réaction des experts américains aux
recommandations suisses sur la transmission du
VIH en cas de charge virale indétectable dans le
sang?

Les experts américains ont assez peu réagi car, d'un point de vue
scientifique, I'information nest pas nouvelle. On sait que, de facon
générale, plus la charge virale est faible dans le sang, moins ily a
de virus dans les sécrétions sexuelles. Mais en faire une déclara-
tion officielle était probablement un peu risqué. Je pense, a titre
personnel, que cela n'était pas une bonne idée.

Et le monde associatif ? Quelles différences voyez-
vous entre les deux pays ?

Difficile a dire... Pour étre honnéte, je ne comprends pas toujours
pourquoi les associations frangaises se plaignent... Par rapport
aux Etats-Unis, il y a déja tant de choses, tant de protection
sociale, de prise en charge... Cela me surprend toujours un peul...



Avez-vous, des bénévoles intervenants au sein des
services ?

AuxX Etats-Unis, rien n'est centralisé et tout se discute au cas par
cas, hopital par hopital. Dans mon hépital, nous avions, dans le
passé, une présence associative dans le service. Mais nous avons
eu des plaintes de patients qui y voyaient un non-respect de la
confidentialité. Aujourd’hui, il existe des structures associatives
ou les patients peuvent se rendre, mais les étages de consulta-
tions sont fermés a toutes les personnes “non patients ou
soignants”. Donc pas d'associatifs, ni d'industriels !

Vous avez passé un an ici, sans avoir le droit de
consulter. Cela vous a-t-il manqué ? Et vos

patients ?

[Le regard du docteur Murphy s’allume et il sourie] lls m‘atten-

dent ! Je leur ai proposé de voir certains de mes confreres durant
les douze derniers mois, mais je vais les retrouver dés mon
retour ! J'aime le travail de consultation et cela m'a effectivement
manqué. A fortiori avec mes patients, car dans le VIH, des liens
forts se créent au fur et a8 mesure des années...

Votre"dada” pour I'avenir ?

Je ne suis pas cardiologue, mais les problemes cardiologiques liés
au VIH me semblent majeurs. J'ai plusieurs projets de recherche
sur ce sujet, dont certains avec la France, et bien s(r, avec la Pitié
Salpétriére, ou je compte bien revenir régulierement !

Interview par Fabien Sordet
lllustration : Yul Studio
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Les tests de dépistage rapide du VIH sont
désormais lancés en France a l'initiative
de AIDES. Baptisé Com'test, ce nouveau
dispositif de dépistage communautaire
du VIH a résultat rapide est une expé-
rience pilote de “recherche bio-médicale”
pilotée par I'Agence nationale de la
recherche sur le sida. Elle est conduite
dans les locaux de AIDES, par des volon-
taires de I'association formés pour cela,
au moyen d'un test rapide qui ne néces-
site pas I'intervention d'un professionnel
de santé. Com'test a démarré le 18
novembre dernier a Montpellier. Il sera
étendu a Lille en février 2009, Bordeaux
en avril 2009 puis Paris en juin 2009.
A Montpellier, I'accueil se fait sans ren-
dez-vous tous les jeudis de 17 ha 20 h et
les samedis de 10 h a 14 h. C'est a la
délégation départementale de AIDES de
I'Hérault (Espace Saint-Charles) avenue
Saint-Charles. 34090 Montpellier.
Informations au 04 67 34 03 76.

ALD : le dossier médical sur clef USB ?
C'est une des mauvaises surprises des débats sur la loi de
financement de la Sécurité sociale 2009. Le dossier médi-
cal personnel pourrait étre mis sur une clef USB (une
clef informatique avec mémoire qu'on branche sur
un ordinateur) pour les personnes en ALD. C'est la
proposition faite par un député UMP. Le gouver-
nement y est favorable, mais a titre
expérimental pour le moment.

Le retrait du fichier policier EDVIGE a été officialisé par un décret paru au Journal officiel,
le 20 novembre 2008. Ce retrait est une bonne nouvelle et une belle victoire, notamment
du Collectif Non a EDVIGE comprenant le Syndicat de la Magistrature, la CGT, le Collectif
contre I'homophobie ou AIDES. Ce retrait a été décidé suite au tollé déclenché par le type
de données qui pouvaient étre collectées : état de santé, sexualité, appartenance eth-
nique, engagement militant, etc. Une nouvelle mouture, baptisée EDVIRSP (pour
“exploitation documentation et valorisation de I'information relative a la sécurité
publique”), qui exclut désormais le recueil de données concernant la santé ou la vie
sexuelle, mais conserve les données relatives a I'origine, est actuellement soumise a
['avis de la Commission nationale de I'informatique et des libertés (Cnil), avant d'étre
ensuite présentée au Conseil d'Etat. .

"Si j'étais séropo”

en campagne en Suisse

En Suisse aussi, la campagne “Si j'étais séropo-
sitif” mobilise les personnalités en faveur de la
lutte contre le sida. C'est ainsi que Didier Cuche
(champion de ski), Stephan Eicher (chanteur),
Marc Forster (réalisateur), etc. ont décidé d'as-
socier leur nom a cette campagne de solidarité a
I'égard des personnes séropositives. A Genéve,
ce sont Pierre-Francois Unger (conseiller d'Etat)
et Bernard Hirschel, chef de I'unité VIH/sida des
hopitaux de Geneve (en photo) qui se sont inves-
tis dans la campagne.

Plus d'infos sur http://www.aids.ch/f/ ou
www.premierdecembre.ch




Sanofi Aventis retire son programme
d'acces au NewFill a moindre co(t
pour le traitement réparateur de la
lipoatrophie du visage (voir Remaides
N° 69, page 16). C'est le succes de ce
programme qui a causé sa propre
disparition. Les co(ts dépassaient les
profits de la vente du produit en
esthétisme. Malgré les milliards de
son chiffre d'affaire, Sanofi Aventis a
décidé, rendement oblige, de faire fi
des résultats positifs du programme
sur le bien-étre des personnes séro-
positives nécessitant un traitement
réparateur. L'argent avant le patient.

 REJOIGNEZ
NOTRE

Un @” S(:Ir... (par Rash Brax)
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Parfois les chiffres parlent plus strement
que les mots. C'est ce qu'on a pu
voir avec le lancement par AIDES, le
1er décembre, d'un compteur place de
I'Opéra Garnier (Paris) qui met en parallele
le fait qu'il'y a “une contamination toutes
les six secondes, et une mise sous traite-
ment toutes les dix-huit secondes". “Ne
laissons pas le sida nous prendre de
vitesse. Ne laissons pas la crise tuer les
séropositifs dans le monde", affirme I'as-
sociation.

Plus d'infos sur http://www.aides.org



Femmes canadiennes et VIH : piétre bilan
La Coalition Blueprint for Action on Women and Girls and HIV and AIDS a porté
un violent coup au Canada lors de la 17¢ Conférence internationale sur le sida
a Mexico. L'organisme, qui rassemble des associations de lutte contre le sida
et de protection des droits des femmes, a présenté les bilans de la lutte
contre le VIH au féminin dans trois pays dont le Canada. La Coalition affirme
I L . 1" _1": 'L:' 1:: gu’'au Canada “le nombre de femmes infectées au VIH n'a cessé de croitre
P v T depuis les années 90.” Des 58 000 canadiens séropositifs, 20,7 % sont des
femmes soit un rapport de 9,4 % supérieur a celui d'il y a dix ans. “Nous
sommes un pays riche qui a des ressources. Mais le gouvernement fédéral
investit de moins en moins dans la lutte contre le VIH chez les femmes”,
déplore la présidente du Conseil canadien de surveillance et d’acces aux
traitements, un organisme membre de la Coalition.
Infos sur womensblueprint.org

Deux ans et demi aprées |'avis favorable de la Haute autorité de santé, la mesure
de la charge virale du VIH dans le sperme est désormais prise en charge a 100 %
par la Sécurité sociale, dans le cadre de I'assistance médicale & la procréation
(AMP) chez un couple dont I'homme est séropositif. Cet examen permet
de détecter la présence du virus dans le sperme ainsi que la quantité de
virus présente, afin de réduire au maximum le risque de transmission lors
de I'acte d'insémination.

Fil rouge, un blog a part
Le Groupe sida Geneve vient de lancer Fil rouge, son blog. Trés classe dans sa présen-
tation, ce blog propose quotidiennement des articles sur le VIH/sida dans tous ses
aspects. Pour étre plus précis, Fil rouge se veut a la fois un lieu d'information et un lieu
d'échange. mai surtout ce blog entend ouvrir ses fenétres
sur les “différents paysages du VIH/sida
a Geneve, en Suisse et dans le monde.”
On pourra donc y lire des infos, partici-
per a des débats, y découvrir des
coups de coeur et des coups de gueule
et faire part des siens. Ce Fil rouge est a
découvrir sur :
http://www.groupesida.ch/
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Appartements relais
dans le Roussillon
Association de lutte contre le sida, I'népa-
tite C et les dépendances, la Maison de
vie du Roussillon propose des héberge-
ments pour les personnes touchées en
appartements relais. Pour connaitre le
fonctionnement, il faut prendre contact
directement avec I'association au 04 68 35
2121 ou en allant sur le site www.maison-
vieroussillon.blogspot.com

Maison de vie du Roussillon. 15, rue
Pierre Rameil. 66000 Perpignan.



Debout en clair-obscur

En juin 2002, Béatrice quitte Toronto pour
retourner au Québec. Tout au long du trajet,
elle se remémore les épisodes bouleversants
qui ont faconné sa vie depuis son diagnostic
de séropositivité en 1994 : sa rupture avec
Peter, ses amitiés, son engagement a défen-
dre la cause des femmes atteintes, sa solitude,
ses angoisses et ses espoirs aussi... A travers
le cheminement de Béatrice, le lecteur de
Debout en clair-obscur vit une rencontre
intime avec le sida. Le récit de Lurette Lévy
s'inscrit dans une époque charniére (1994-
2003) qui correspond a l'arrivée des premiers
traitements efficaces.

Debout en clair-obscur, de Laurette Lévy,
Editions Prise de parole.

Se procurer l'ouvrage : Canada : RECF.
Tél. : 1 888 320 8070.

Achat en ligne : www.livres-disques.ca
Europe : Librairie du Québec a Paris.
Tél.: 01 43 54 49 02

et www.librairieduquebec.fr

A écouter, une entrevue avec l'auteure
sur www.frequenceVIH.ca

TETU+
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Sida et vie privée :

la Lituanie

condamnée

La Cour européenne des droits

de I'Homme de Strasbourg a

condamné, le 25 novembre der-

nier, la Lituanie pour violation du

droit au respect de la vie privée

et familiale. La Cour estime que

la justice lituanienne n'a pas

suffissamment indemnisé finan- ‘—_________J
cierement deux personnes dont la

Séropositivité avait été divulguée sans leur accord par le principal journal du pays.
Les deux plaignants se sont vus accorder 6 500 euros au titre du dommage moral
par la Cour de Strasbourg.

Qui 68 %, non : 63 %

Le 30 novembre 2008, la Suisse a généralisé sa politique de ges-
tion des drogues et des addictions en l'inscrivant dans la loi.
Celle-ci reconnait la réduction des risques (RDR) qui est toujours le
succes que I'on sait pour réduire I'impact du VIH chez les per-
sonnes toxicomanes et surtout une meilleure prise en charge de
leur santé et de leurs droits. Ce méme jour, la Suisse a aussi refusé
de dépénaliser la consommation de cannabis. La statu quo est-il
la solution quand on constate I'échec de la lutte contre cette
substance dans les dernieres décennies ? Et puis il y a son usage
thérapeutique que bien des personnes malades souhaiteraient
voir évalué... et reconnu.

Tétu +

Pour sa sixieme édition, Tétu +, le guide gratuit d'information sur le VIH et les
hépatites, a mis I'accent sur les champs concernant le “mieux-vivre” au quo-
tidien. Traitements, droits sociaux, qualité de vie, nutrition, thérapies
alternatives... tous les domaines sont couverts de facon claire. Ce guide de
112 pages s'adresse aux personnes séropositives comme a leurs proches.
Il est offert avec le mensuel Tétu N° 139 (décembre 2008) qui est toujours dis-
ponible sur demande au : 01 56 80 20 &0.
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>> Chronique

A coeur et & cris

MAPA ou la cardiologue ne fait pas le ménage

otre électrocardiogramme est normal”, j'entends. Mais
alors, qu'est-ce que je fais Ia, allongée sur cette table
d’examen, a moitié a poil avec des pinces et des fils
partout ? En quelques mois, I'hypotendue chronique que j'étais
s'étant mue en hypertendue improbable et le grand manitou VIH
hospitalier m‘ayant dit de voir ¢ca avec mon médecin traitant, j'ai
débarqué chez cette cardiologue de ville avec laquelle il travaille.
"Et elle s'y connaft en VIH ?”, lui avais-je demandé. "Elle est tres
savante”, avait-il répondu...

Cela avait mal commencé. Comme a chaque fois que je vois un
nouveau médecin, j'essayais de résumer mon histoire, en sortant,
au fur et a mesure, derniers bilans, ordonnances, et méme le
communiqué de I'Afssaps® faisant état de I'alerte sur I'abacavir,
suspecté d'augmenter le risque d'infarctus, et comme j'en prends
depuis 2001. Elle avait coupé court : “Vous avez une lettre ?”,
dédaignant le reste, et j'avais tout remballé. Pendant qu'elle lisait
ma Vie racontée en trois lignes, j'avais évoqué les conséquences
encore mal connues des traitements a long terme, notamment
les risques cardiovasculaires. “Maintenant le sida est une mala-
die chronigue et on vous traite tres bien”, avait-elle récité pour
me couper le sifflet. Litanie des questions-réponses. Non, pas
d'antécédents familiaux. Non, j'ai arrété de fumer il y a quatre ans.
Mesure de la tension, élevée, comme attendu. “Ca ne veut rien
dire, chez le médecin il y a I'effet blouse blanche”. J'avais pro-
testé, disant que je n'étais pas particulierement émue d'étre 13,
méme si ¢'était la premiére fois que je mettais les pieds chez un
cardiologue, et que j'avais I'habitude du médical. Elle n"avait pas
entendu. Et hop, me voila sur sa table pour I'électro. Puis elle
parle d'une "MAPA". "Ah, ah, comme les gants ?" je risque, en agi-
tant lamentablement les mains en marionnettes de chaque c6té
de ma téte. J'essaie désespérément de détendre I'atmospheére,
d’ouvrir une bréche, de créer un lien. Mais siii, ménage, vaisselle...
Non, elle ne voit pas ( ??? ) et “vous viendrez tel jour que je vous
pose |'appareil qui enregistrera votre tension sur 24 h, au revoir
Madame”. Je me sauve. Fin du 1¢r Acte.

"MAPA", ¢a veut dire Mesure Ambulatoire de la Pression Arté-
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(1) Agence francaise de sécurité sanitaire des produits de santé.

rielle. Le dispositif comprend un brassard autour du bras, relié par
un tuyau fin et souple a un boitier accroché a la ceinture qui
déclenche et enregistre la prise de tension, ceci a une fréquence
(deux fois moins souvent la nuit que le jour) et pour une durée
programmées a 'avance.

Acte 2, et m'y revoila. Sur son bureau, I'arsenal “MAPA". Elle met
des piles dans un boftier, essaye de le programmer sur son ordi-
nateur... Ca a l'air de ramer, son truc, puis je tends le bras sur son
ordre et la : “Que vous avez le bras mince !l Le brassard est trop
grand !" Certes elle en a un autre plus petit, mais il est dehors.
Alors si ¢ca ne marche pas faudra revenir... La moutarde me monte
au nez. Elle I'a vu mon bras “mince” I'autre jour, pas foutue de
s'organiser ? Elle me met le brassard, lance le truc qui veut bien
démarrer apres changements de boitier, de piles. Et ¢a gonfle,
gonfle, une, deux, trois fois, encore. J'ai le bras violet qui s'en-
gourdit. “Il cherche votre artére et ne la trouve pas, avec votre
bras si mince”. One-more-time... Elle arréte tout, me dit qu‘on va
changer de bras mince pour voir. J'en ai marre. Il est tard. J'ai faim,
suis fourbue. On étouffe ici. Je vais me casser et la planter la avec
ses gros boftiers, ses piles nazes et son brassard trop grand. Mais
6 miracle, le dernier essai est le bon, et je m'échappe. Dans le
métro, un monsieur me dévisage fixement, et je vois dans la vitre
le pourquoi de la chose : le tuyau trop long est sorti de mon col et
me fait une grande boucle comme une auréole derriere la téte,
"élégant MAPA" | Elle m’a installé ¢a n'importe comment et j'es-
Saie de faire rentrer I'évadé en tirant dessus, mais c’est bien s(r
ce moment-la que choisit le machin pour se mettre a gonfler !
Vaincue (provisoirement), je m‘affale sur un strapontin, et
compte... une fois, deux, trois, si quatre j‘arrache tout, mais non.
La zombie et son mouchard finissent par arriver dans leur antre.
La, j'enleve et arrange le tout a ma facon. Aaaah, enfin mon lit.
Soudain une odeur infecte de vieux rance, forte et douceétre a la
fois, s'impose a mon nez d'abord incrédule. D'ou vient cette hor-
reur ? Mes narines inquisitrices reniflent le chat innocent, mon
tee-shirt de nuit qui sent bon puis effleurent le brassard qui orne



mon mince bras. Damned, c'est
lui. C'EST CE BRASSARD QUI
PUE! Je me leve comme une
fusée, saisit un flacon de parfum
qui tralne par-la et en inonde
copieusement le brassard tan-
dis que l'infernale saga
des innombrables
bras prédeé-
cesseurs

défile dans ma
téte.. Ce truc
que chacun porte
pendant 24 h, ou
chacun transpire la
nuit n'est donc JAMAIS
nettoyé ? Arracher ce
machin qui pue la mort et
me ronge le bras... Non, je :
me ravise, car il faudrait tout e

recommencer et je n'‘en ai

pas le courage. Je n'ai pas trop dormi cette nuit-1a. Le lendemain
était actif. Tant mieux, ca m'a empéché d'y penser. Le soir a 20 h
pétantes, j'envoie tout valdinguer avec un plaisir inoui, me rue sur
brosse et savon d'Alep, mais I'odeur a pénétré la peau, alors gant
de crin jusqu’au sang et couche de biafine sur bras a vif et ¢'est
encore juste... et je déplie le brassard immonde et marronnasse
al'intérieur. Frottage frénétique a I'alcool et huiles essentielles sur
tout le bazar que je dépose le lendemain comme prévu chez son
concierge, avec une petite carte comme quoi “le brassard était
tres sale et sentait mauvais” et que je I'avais nettoyé, moi. Sup-
plique : ne pourrait-on pas imaginer un textile tres fin isolant et
jetable pour chaque patient ?

Fin du 22 acte et j'arréte la mes jérémiades. Plus sérieux, ces
anecdotes me font m'interroger : Pourquoi ce médecin, jeune, est

aussi étanche, impermeéable ? Vu
sa salle d’attente, ses patients sont
pour la plupart des personnes
agées . est-ce pour cela qu'ils
n‘osent rien lui dire, par exemple que
ses brassards sont dégueulasses ?
Mais j'en connais qui n‘ont pas
cette attitude attentiste et
soumise envers le
corps médical ! Car-
diologue, elle est. A
elle le cceur et rien
dautre | Ce qu'il y a
autour, le corps, I'histoire
du patient ? Pas son
truc. Lapproche multi-
disciplinaire recommandée
(indispensable) dans nos
pathologies ? Pas concernée.
"Vous posez beaucoup de
questions, vous vous intéressez
a votre maladie”, j'entends. Pour elle, c'est une nouveauté ? Ben
oui, on est comme ¢a, nous, les patients VIH dont elle m'avoue
ne pas avoir trop (du tout ?) la pratique... Ce a quoi je réponds
suavement que, oh la, la, mais ¢a va changer tout ¢a, car comme
elle I'a si bien dit, on ne meurt (presque) plus du sida dans nos
pays riches. On vieillit voyez-vous, et des pathologies apparais-
sent, notamment cardiovasculaires suivez mon regard, que ¢a va
faire comme avec les hépatologues un peu déroutés de voir arri-
ver les coinfectés VIH et hépatites il y a quelques années, et que
tout ceci a bien évolué depuis... Bref, cramponnez-vous les car-
diologues, nous les méchants vilains patients empécheurs de
penser en rond qui posent des questions ET veulent des
réponses, on débarque "
Maripic
lllustration : Jacqueline L'Hénaff
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