


[image: couverture]







[image: pagetitre]





« LA SANTÉ AU QUOTIDIEN »
collection dirigée par Édouard Zarifian

déjà parus

1. L’anxiété au quotidien

Éric Albert, Laurent Chneiweiss

   

2. La schizophrénie au quotidien

Catherine Tobin

   

3. La maladie d’Alzheimer au quotidien

Hubert Aupetit

   

4. L’autisme au quotidien

Catherine Milcent

   

5. La sclérose en plaques au quotidien

René Marteau

   

6. La bronchite chronique au quotidien

Alain Jehan

   

7. L’asthme au quotidien

Denis Vincent

à paraître

9. Mal entendre au quotidien

Marie-Lise Bargues

   

10. Les troubles des règles au quotidien

Anne de Kervasdoué




© ODILE JACOB, OCTOBRE 1991
15, RUE SOUFFLOT, 75005 PARIS

www.odilejacob.fr

ISBN 978-2-7381-7151-1

Le code de la propriété intellectuelle n'autorisant, aux termes de l'article L. 122-5 et 3 a, d'une part, que les « copies ou reproductions strictement réservées à l'usage du copiste et non destinées à une utilisation collective » et, d'autre part, que les analyses et les courtes citations dans un but d'exemple et d'illustration, « toute représentation ou réproduction intégrale ou partielle faite sans le consentement de l'auteur ou de ses ayants droit ou ayants cause est illicite » (art. L. 122-4). Cette représentation ou reproduction donc une contrefaçon sanctionnée par les articles L. 335-2 et suivants du Code de la propriété intellectuelle.

Ce document numérique a été réalisé par Nord Compo.





SOMMAIRE



Couverture
 Titre
 « LA SANTÉ AU QUOTIDIEN » collection dirigée par Édouard Zarifian

Copyright
 DES MÊMES AUTEURS SUR LE MÊME SUJET
     Du syndrome aigu rapidement fatal à la maladie chronique
     1 - Histoire d’une pandémie
    Chapitre 1 - Des chiffres qui cachent le nombre
    Historique : des chiens écrasés au génocide
 Définitions, contractions, confusions et contradictions
 Biographie du S.I.D.A.
 Le S.I.D.A. dans le monde
 Le S.I.D.A. en Europe
 Le S.I.D.A. en France
 Estimation du nombre de séropositifs
 Sidéens célèbres, malades clandestins et séropositifs anonymes
   Chapitre 2 - Des virus en général, à celui du S.I.D.A.
    Un virus machiavélique : le virus de l’immunodéficience humaine
 Du vélomoteur à la formule 1
 Les mécanismes de l’infection par le V.I.H. : les cibles du virus
 Le diagnostic biologique de l’infection par le V.I.H.
   Chapitre 3 - Manifestations cliniques du S.I.D.A.
    Les manifestations spécifiques du V.I.H.
 Les infections « opportunistes »
 Le sarcome de Kaposi
 Les cancers
 Les manifestations neurologiques du S.I.D.A.
 Les différents stades de l’infection
 Le S.I.D.A. chez l’enfant
   Chapitre 4 - Les traitements
    Les antiviraux
 L’Imuthiol®
 Les immunostimulants et les immunoglobulines
 La prévention des infections opportunistes
 Les essais thérapeutiques
   Chapitre 5 - La recherche Les perspectives de vaccination
    Les données du problème
 Les médicaments de demain
 Le médicament idéal
 Le ou les vaccins
    2 - Le séropositif
    Chapitre 6 - Un test dans quel contexte ?
    L’annonce faite à Marie
 Comment peut-on s’être contaminé ? L’abécédaire du vécu
 Comment ne pas contaminer ? Je t’aime, moi non plus
   Chapitre 7 - Faut-il modifier sa vie ?
    Pourquoi se faire suivre ?
 Evolution de la séropositivité au S.I.D.A.
 L’hôpital
 Le médecin généraliste
 L’hospitalisation à domicile (H.A.D.)
 Les soins à domicile
 La prise en charge du patient séropositif
 Prophylaxie primaire des infections opportunistes
    3 - Le regard des autres
    Chapitre 8 - Le séropositif et le monde qui l’entoure
    Les fausses idées – l’autre ment, dis ?
 Bien-aimés et bien-pensants – prochain ne ment – l’émotion des non-dits
 Séropositivité et confidentialité : excuse-moi, partenaire
 Travail-famille-patrie
 Le soutien psychologique
 Les associations
 Séropositivité et assurances
 Séropositivité et soins dentaires
 Séropositivité et chirurgie
 Séropositivité et grossesse
 Séropositivité et séjours à l’étranger
 Séropositivité et incarcération
   Chapitre 9 - Séropositivité et société
    Aspects psychologiques
 Discours irrationnels et démarches identitaires
 Aspects sociaux
 Le coût du S.I.D.A.
 La prévention : entre-temps, autres mœurs
 Risque professionnel : je ne recapuchonne pas
 Le dépistage systématique
 Les droits de l’homme
 S.I.D.A. et politique
 Sexualité et société
 Les religions
 La prostitution
 La lutte contre la drogue
 L’attirance pour le charlatanisme
 Les médias
 La lutte contre le S.I.D.A. en France
 Faits de société à travers le monde
    Des suites d’une longue maladie
     Epilogue
    Espoir-fiction (année 1995) :
 Espoir-fiction (année 2005) :
   Adresses – numéros verts – minitel
    SIDA INFO SERVICE – 05.36.66.36
 Adresses utiles
 Services Télématiques
   Pour en savoir plus
     





Toute maladie est un événement qui implique des échanges entre trois partenaires : le malade, son entourage, son médecin. La guérison et le mieux-être dépendent de la nature de ces échanges, et de leur renforcement mutuel. On peut vivre seul sa maladie. Mieux vaut pourtant être trois partenaires à la combattre.

Chaque titre de cette collection se propose d’informer, aussi complètement et clairement que possible, sur une affection. Comprendre pour pouvoir dialoguer : les rapports entre le médecin, le malade, sa famille ou ses proches en seront facilités ; leur alliance, et donc la lutte contre la maladie, renforcées.

C’est aussi un guide pratique, qui fournit des renseignements sur les aides existantes, les aspects administratifs, les adresses à connaître, en bref tout ce qui peut être utile au malade et à ceux qui l’entourent.

E.Z.
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PRÉAMBULE

Du syndrome aigu rapidement fatal à la maladie chronique





« La vie est une maladie sexuellement transmissible

et fatalement mortelle. »

Woody Allen.





Il est des mots indicibles, des maux dont on ne se relève pas, des truismes qui révoltent, des verdicts qui condamnent, des diagnostics qui tuent, des données maldonnées, des maladies malnommées, des malades maltraités, des traitements maladaptés, des ordonnances désordonnées, des idées qui ont la vie dure sur tout, surtout sur les maladies à vie courte.

Qu’il soit mortel n’est pas la première réflexion qui vient à l’esprit à la naissance d’un enfant. En revanche, cette pensée surgit devant un malade cancéreux, même s’il s’agit d’un cancer basocellulaire de la peau, pourtant toujours guérissable. Le monde baptise avec bêtise, puis pactise, rectifie ses amalgames, trop tardivement ; la mémorisation populaire a ses mémoires.

S.I.D.A., maladie mortelle. En quelle année ? Sur quel continent ?

Les séropositifs sont des mortels qui en ont conscience tous les jours ; les séroagnostiques1, un jour sur deux ; les séronégatifs, un jour trop tard.

Maladie innomée, puis surnommée avant même d’être nommée du bout des lèvres, le S.I.D.A. a été désigné par un sigle abscons qui traduit la méfiance dans la reconnaissance de « l’ennemi » puisque les métaphores ont fleuri pour l’éviter : mal du siècle, mal à la mode, fléau de Dieu, peste du XXe siècle… et le malade est devenu le paria, le colporteur de mort, le voleur de vie.

Dans les années soixante, nos maîtres en sémiologie nous enseignaient qu’il ne fallait jamais demander à un malade « s’il avait eu la tuberculose », mais remplacer cette question par une formulation euphémique : « Avez-vous déjà eu un voile au poumon ? Avez-vous fait un séjour en sanatorium ou en préventorium ? » En 1991, devant la découverte d’une tuberculose, l’entourage demande parfois de cacher le diagnostic au malade, pour ne pas le choquer.

Combien de temps faut-il pour qu’une maladie un temps incurable soit, une fois guérissable, libérée de tous ses tabous ? Combien d’années après l’épidémie que nous vivons, les étudiants en médecine pourront-ils demander « Est-ce que vous avez été contaminé par le virus du S.I.D.A. ? Est-ce que vous en avez guéri facilement ? Pourquoi n’aviez-vous pas été vacciné ? »

Le S.I.D.A., maladie mortelle, ne le sera plus un jour, fatalement.

Les premiers malades du S.I.D.A. sont morts en quelques mois, mais la survie des patients d’aujourd’hui se chiffre en années. De nos jours, l’infection est diagnostiquée dans sa période silencieuse, asymptomatique, qui peut durer spontanément plus de dix ans et qu’un suivi attentif, associé lorsque nécessaire à un traitement antiviral précoce et à une prophylaxie des infections dites opportunistes, est capable de prolonger.

En dix ans, l’infection à V.I.H. a cessé d’apparaître comme un syndrome aigu rapidement fatal pour prendre l’aspect d’une maladie chronique.

Gageons que la décennie qui commence transformera la maladie chronique en maladie curable.






1. Nous désignons par le néologisme séroagnostique un individu qui ignore son état sérologique, mais refuse de réaliser le test, craignant que celui-ci ne soit positif.
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HISTOIRE D’UNE PANDÉMIE









« Les seuls réels concurrents des hommes pour la domination de la planète sont les virus. »

Joshua Lederberg, Prix Nobel de médecine 1958.









Les maladies infectieuses ne sont pas un vestige du passé ; les virus nous côtoient constamment, respectant un équilibre apparent et éphémère, prêt à se rompre dès qu’un petit groupe humain devient leur victime, déterminant ainsi une endémie. Ce groupe se comporte alors en courroie de transmission vers une large population, déclenchant de ce fait une épidémie qui, lorsqu’elle atteint toute la planète, devient une pandémie.

 

Trop oubliés, amalgamés avec les bactéries, dont une des caractéristiques est leur sensibilité aux antibiotiques, les virus ont la résistance des organismes rudimentaires et l’intelligence adaptative des logiciels informatiques.

Avec le S.I.D.A., les performances de la biologie moléculaire ont trouvé un large champ d’application mais, paradoxalement, la reconnaissance de l’épidémie a été tardive. Le danger du S.I.D.A. n’a vraiment été pris au sérieux que lorsque Rock Hudson, ami du président Reagan, a rendu sa maladie « honteuse », publique…








  


  CHAPITRE 1


  Des chiffres qui cachent le nombre


  

    


  


  

    

      Historique : des chiens écrasés au génocide


      Décrit en 1981 par le Center for Disease Control (C.D.C.) d’Atlanta, le S.I.D.A., ou Syndrome d’Immuno-Déficience Acquise, concernait des individus jeunes tous homosexuels masculins.


      Ils étaient atteints d’une pneumonie rarissime, appelée pneumocystose, prototype des infections à germes opportunistes, c’est-à-dire dues à des micro-organismes qui profitent d’un déficit de l’immunité pour devenir pathogènes.


      Peu de temps après, des cas de sarcome de Kaposi, tumeur maligne cutanée, furent rapportés chez des homosexuels ou bisexuels masculins, cette affection ayant pour caractéristique de survenir également sur un état d’immunosuppression sous-jacent.


      L’idée qu’une nouvelle maladie atteignait la communauté homosexuelle des Etats-Unis gagnait du terrain. Il ne faisait pratiquement aucun doute que cette nouvelle pathologie était liée à la licence des mœurs et au nombre faramineux des partenaires, 69 par an en moyenne selon certaines publications, complicité des statistiques et des métaphores populaires… Aussi parlait-on d’homosexuels à partenaires multiples en oubliant que 2 est déjà un nombre multiple !


      L’essentiel était surtout que cette nouvelle maladie fût cantonnée à un groupe particulier, car, touchant le sexe, elle touchait la vie et il n’était pas question qu’elle modifiât la vie quotidienne, les liens d’Eros et de Thanatos ne pouvant se concevoir que dans des conditions punitives.


      Il était tellement rassurant que cette affection se limitât à Sodome et Gomorrhe que les terminologies, scientiste de « G.R.I.D., Gay Related Immune Deficiency », hypocrite de « Gay Compromise Syndrome », ironique de « péril rose », voire plus péjorative de « Cancer Gay », rassuraient la communauté bien pensante, c’est-à-dire hétérosexuelle exclusive, celle des honnêtes gens. En effet, quel rapport pouvait-il y avoir entre un travesti prostitué et un individu farouchement hétérosexuel, a fortiori féminin ? Aucun rapport sexuel, bien sûr ; mais c’était trop vite oublier le chaînon manquant, le troisième homme…


      L’origine du mal fut initialement attribuée au mode de vie spécifique des homosexuels ; c’est ainsi que les « poppers », excitants sexuels et myorelaxants des sphincters, utilisés par les homosexuels, furent incriminés, de même que les pratiques sexuelles sodomiques, condamnant ainsi des animaux de laboratoire à des instillations itératives de sperme aux fins de tester les répercussions sur l’immunité.


      Plus tard, la maladie fut diagnostiquée chez des hémophiles, des transfusés, des héroïnomanes par voie intraveineuse, des Haïtiens. Le moyen mnémotechnique, maladie des 4 H : homosexuels, hémophiles, héroïnomanes, Haïtiens ou, plus lapidairement pour certains, maladie des « pédés, tarés, drogués, nègres », s’imposait.


      Mue par un refus inconscient d’imaginer que cette affection, transmissible par les relations sexuelles et le sang, puisse s’étendre au tout-venant, une partie du monde scientifique, soutenue par les médias complaisants, minimisait le risque hétérosexuel. La remarquable découverte de L. Montagnier et de son équipe établissant l’origine virale de l’affection n’aura pas suffi à faire prendre conscience du risque, pourtant évident a posteriori, de la transmission hétérosexuelle de la maladie, le H manquant.


      La réalité étant occultée, le potentiel de gravité du S.I.D.A. pour l’humanité était escamoté.


      Cette conjonction d’événements nous conduit en 1991 à une situation de pandémie, c’est-à-dire d’une épidémie touchant toute la planète.


      Il serait illusoire d’imaginer que l’intérêt que médecins, scientifiques, médias portent au S.I.D.A. relève d’un phénomène de mode, par définition éphémère. Malheureusement, en matière de S.I.D.A., le public ne pourra pas décider de s’en désintéresser, lassé par dix ans de matraquage informatif, car les vraies années S.I.D.A. ne sont pas révolues ; nous commençons à peine à les vivre…


    


    

    

      Définitions, contractions, confusions et contradictions


      

        SIGNIFICATION DU SIGLE S.I.D.A.


        S.I.D.A. est le sigle de Syndrome d’Immuno-Déficience Acquise. Il est la traduction et l’anagramme du terme anglo-saxon A.I.D.S., Acquired Immune Deficiency Syndrome.


        Les étiquettes G.R.I.D. pour Gay Related Immune Deficiency, Gay-S.I.D.A., Cancer Gay, proposées initialement, restrictives et accusatrices puisque liées à l’homosexualité masculine, n’ont pas été pérennisées par l’usage.


        Le vocable S.I.D.A., malmené à la fois par une signification réelle ésotérique et une consonance propice à l’autonomie, est souvent écrit SIDA, perdant la ponctuation réglementaire d’un sigle, ou même Sida, voire sida, comme on écrirait gale.


        Précisons qu’un syndrome est un ensemble de symptômes (ou signes) constituant une entité clinique mais non étiologique, c’est-à-dire dont on ignore l’origine. Le terme de syndrome se distingue donc au sens strict de celui de maladie par l’absence de cause précise. La découverte en 1983 par L. Montagnier et son équipe de l’agent viral du S.I.D.A. aurait dû le promouvoir au rang de M.I.D.A., Maladie d’Immuno-Déficience Acquise.


        L’erreur sémantique est parfaitement illustrée chaque fois que l’on parle de la « maladie du S.I.D.A. ». Cependant, le sigle S.I.D.A., largement entériné du fait de son ancienneté, est désormais acquis.


      


      

        DÉFINITION DU S.I.D.A.


        Le S.I.D.A. est un état de déficit immunitaire chronique viro-induit, l’agent causal étant le virus de l’immunodéficience humaine (V.I.H.). En fait, la conception actuelle consiste à parler des différentes formes de l’infection à V.I.H. dont le S.I.D.A. représente la forme majeure.


        Au cours du S.I.D.A., le V.I.H. atteint le système immunitaire (système de défense dont le chef d’état-major est le lymphocyte) à un point tel que l’organisme est la victime de certaines infections tout à fait stéréotypées ou de cancers particuliers.


        Plus prosaïquement, le S.I.D.A. naît des noces barbares d’un virus et d’un lymphocyte.


      


      

        SÉROPOSITIVITÉ



        Lorsqu’un agent infectieux entre en contact avec un organisme, celui-ci réagit en fabriquant des molécules appelées anticorps qui se fixent sur le germe. On retrouve alors dans le sang, ou plus précisément dans le sérum, des anticorps spécifiquement dirigés contre l’agent étranger. Ces anticorps sont souvent protecteurs, comme les anticorps antivirus de l’hépatite B, les anticorps de la rougeole, de la rubéole, des oreillons ; parfois ils ne sont que les témoins passifs de l’infection et restent sans effet protecteur : c’est le cas pour les anticorps antitréponème syphilitique et malheureusement pour les anticorps anti-V.I.H.


        Lorsqu’on dit d’un sujet qu’il est séropositif, c’est-à-dire porteur d’anticorps dans son sérum, cet adjectif est imprécis car il convient de préciser vis-à-vis de quel germe, de quelle substance. En fait, le public et les médias ont découvert cette notion de séropositivité avec le S.I.D.A., aussi le terme « séropositif » est-il maintenant assimilé à « séropositif anti-V.I.H. ».


        Cet état de « séropositif » dont on discute le statut n’implique en rien l’existence d’une pathologie clinique associée. La séropositivité apparaît six semaines à trois mois après le contact infectant et persiste jusqu’au stade de S.I.D.A. avéré en passant par le portage viral sans symptôme. Cette situation de porteur asymptomatique ou de séropositif est néanmoins contaminante. Cela signifie que l’aspect physique du sujet séropositif ne le distingue en rien d’un individu séronégatif.


      


      

        SIDÉNOLOGIE, SIDÉNOLOGUE, SIDÉEN



        L’apparition du S.I.D.A. et de l’infection par le V.I.H. a entraîné la création d’une spécialité médicale désignée par le terme de sidénologie ; elle est exercée par des sidénologues qui prennent en charge les malades sidéens et les sujets séropositifs.


      


    


    

    

      Biographie du S.I.D.A.


      Alors que la variole disparaissait en 1977, le monde scientifique imaginait que ses efforts se concentreraient désormais dans la lutte contre le cancer, les affections cardio-vasculaires, les maladies génétiques, les accidents de la circulation et qu’il s’offrirait même le luxe de contrecarrer la dernière étape physiologique de la vie, le vieillissement. C’était trop vite oublier la prédiction de Charles Nicolle formulée en 1930 dans Naissance, vie et mort des maladies infectieuses : « Il y aura des maladies nouvelles, c’est un fait fatal. » Mirko Grmek défend l’hypothèse de ce qu’il baptise la pathocénose, c’est-à-dire d’un équilibre pathologique ; l’existence d’une ou plusieurs maladies empêchant l’émergence d’une nouvelle.


      Le 5 juin 1981 est la date de naissance officielle de ce qui sera dénommé par la suite le S.I.D.A. Ce syndrome initialement dysnommé a été rapporté par le Center for Disease Control (C.D.C.) d’Atlanta (U.S.A.) dans un hebdomadaire intitulé Mortality and Morbidity Weekly Report. L’article décrivait l’apparition chez des homosexuels masculins d’une pneumonie à Pneumocystis carinii. Dans les mois qui suivirent, ce sont des cas de sarcome de Kaposi qui furent observés, cette fois encore chez des homosexuels immunoprives, c’est-à-dire présentant un déficit de l’immunité.


      1983 : Luc Montagnier, Jean-Claude Chermann et Françoise Barré-Sinoussi, de l’Institut Pasteur, isolent une particule virale dans les lymphocytes ganglionnaires d’un malade. Ils baptisent le virus : L.A.V. pour Lymphadenopathy (ganglion) Associated Virus.


      1984 : Robert Gallo découvre le même virus et le dénomme HTLV-III (Human T cell-Lymphotropic Virus type III). Par la suite, dans un souci de neutralité, L.A.V. et HTLV-III seront rebaptisés H.I.V. pour Human Immunodeficiency Virus ou V.I.H. en français, mettant ainsi l’accent sur le déficit immunitaire induit par ce virus.


      1984 : démonstration de l’activité antivirale in vitro (dans l’éprouvette) de l’AZT ou zidovudine ou Rétrovir®.


      1985 : premiers essais thérapeutiques par l’AZT aux U.S.A..


      1985 (1er août) : dépistage systématique en France des anticorps anti-V.I.H. lors des dons du sang.


      1987 : commercialisation de l’AZT en France.


      1988 : premiers essais thérapeutiques par l’AZT chez les porteurs asymptomatiques.


      1989 (juin) : Ve conférence internationale sur le S.I.D.A. à Montréal ; pour la première fois, participation de malades à un congrès médical.


      1990 : premiers essais thérapeutiques par la ddI en France.


      1990 (juin) : VIe conférence internationale sur le S.I.D.A. à San Francisco, officiellement boycottée par la France, en raison de la nécessité pour les séropositifs de demander un visa spécial. Le suivi d’individus séropositifs avec un recul de onze ans montre que 53 % d’entre eux ont développé un S.I.D.A.


      1990 (juin) : rapport Dormont, consensus sur les modalités d’utilisation de l’AZT et des thérapeutiques prophylactiques de la pneumocystose chez les séropositifs asymptomatiques en France.


      1991 (juin) : VIIe conférence internationale sur le S.I.D.A. à Florence. Ce congrès intitulé pompeusement « La Science défie le S.I.D.A. » a permis en fait de faire le point sur les progrès… de la propagation de l’épidémie.


       


      La chronologie des découvertes et des faits a été souvent bousculée dans l’histoire du S.I.D.A. C’est ainsi qu’en 1988 les cas européens les plus anciens de l’ère pré-S.I.D.A. officielle ont été rapportés par des auteurs norvégiens. Ils relatent l’histoire, datant de 1966, d’un marin qui avait voyagé en Afrique et qui était décédé d’une maladie à l’époque inexpliquée. Les constatations cliniques, immunologiques, autopsiques correspondent aux descriptions actuellement admises du S.I.D.A. Sa femme et sa fille sont décédées dans les mêmes circonstances. Sur le sang congelé de ces trois malades ont été mis en évidence, rétrospectivement, des anticorps anti-V.I.H. ! C’est en 1988 également qu’on reconsidère le dossier d’un jeune Noir new-yorkais de 15 ans décédé en 1968 de façon inexpliquée. Son sérum cryopréservé possédait des anticorps anti-V.I.H.


      Le plus ancien malade européen présentant des symptômes cliniques de S.I.D.A. est un marin anglais, qui avait également séjourné en Afrique et était mort à Manchester en 1959. Le diagnostic rétrospectif a été posé par la découverte du V.I.H. dans des prélèvements tissulaires conservés. Un sérum zaïrois prélevé la même année a été analysé en 1986 : il s’est avéré séropositif.


      On sait pertinemment aujourd’hui, d’une part, que les tableaux cliniques de S.I.D.A. décrits en 1981 en Californie ne représentent que la forme la plus avancée de l’infection par le V.I.H. et d’autre part que ce virus existait depuis plusieurs dizaines d’années. Après la description luxuriante de la luxurieuse maladie californienne, le monde incrédule découvrait l’épidémie hétérosexuelle africaine et, du même coup, le probable continent d’origine du V.I.H.


      L’accent mis dans les premières publications américaines sur la caractéristique homosexuelle de cette affection a donc occulté à la fois la préhistoire et l’après-histoire du S.I.D.A. Il aura fallu une décennie pour réaliser que le fait divers du 5 juin 1981 correspondait à la découverte fortuite des prémices d’un génocide.


      Ceux qui nient la gravité de la situation se comportent comme des révisionnistes contemporains du drame. Une telle attitude correspond à une tentative d’homicide volontaire, de non-assistance à population en danger, de crime contre l’Humanité.


    


    

    

      Le S.I.D.A. dans le monde


      En 1991, la pandémie s’étend progressivement à de nombreux pays. Il faut la considérer désormais comme un phénomène permanent. Certaines régions d’Asie et d’Amérique latine, jusque-là épargnées, sont désormais atteintes par l’infection à V.I.H.


      En Afrique, la situation est si critique que l’on considère que l’épidémie infléchira la courbe démographique du continent.


      Au 1er avril 1991, 345 558 cas cumulés de S.I.D.A. ont été déclarés à l’O.M.S. (Organisation Mondiale de la Santé), mais le nombre réel de cas, compte tenu des retards de déclarations et surtout des non-déclarations, est estimé entre 1 000 000 et 1 500 000. Ces déclarations proviennent de 136 pays, dont 40 États d’Amérique, 43 États africains, 28 États européens, 25 États d’Asie et 4 d’Océanie.


      

        

          TABLEAU I


          Répartition des cas de S.I.D.A.


          dans le monde (1er avril 1991)


        


        

          

            

            

            

            

            

              

                	Amérique


                	207 364


              


              

                	
Europe


                  dont France



                	
48 144


                  14 449



              


              

                	Afrique


                	86 228


              


              

                	Asie


                	1 056


              


              

                	Océanie


                	2 766


              


              

                	TOTAL


                	345 558


              


            

          


        


      


      

        L’ÉPIDÉMIE EN AFRIQUE



        Le nombre de cas de S.I.D.A. recensés en Afrique est relativement modeste : 86 228 au 1er avril 1991 (aucun cas déclaré en 1981). Même minimisé, ce chiffre correspond à un quart des déclarations mondiales, alors que le continent africain représente un dixième de la population de la planète. Il faut l’interpréter en tenant compte d’une sous-estimation dont les facteurs sont multiples :


        

          	

            absence de diagnostic des premiers cas ou appellation régionale de la maladie : Slim disease (maladie de la maigreur) en Ouganda. Dans de nombreux pays, il s’agirait d’une ancienne maladie nouvellement « redécouverte ».


          


          	

            volonté politique de sous-estimer l’épidémie, en raison des répercussions sur le tourisme.


          


          	

            crainte de jeter l’anathème sur la race noire.


          


          	

            refus d’accepter que l’Afrique soit le berceau du V.I.H., hypothèse considérée comme le reflet d’une démarche occidentale raciste. Cette attitude peut aller jusqu’à nier la présence de la maladie en Afrique, comme l’illustre l’interprétation propagandiste du sigle S.I.D.A. : « Syndrome Imaginé pour Décourager les Amoureux ».


          


        


        « Chez nous l’homosexualité n’existe pas » soutiennent certains ministres africains, comme si cet argument exemptait du risque. Leurs homologues du Moyen-Orient déclarent que les interdits de l’islam mettent à l’abri du V.I.H.


        Le nombre de porteurs du virus sur le continent africain est estimé à trois millions et, dans certaines zones, 20 % de la population est infectée (Ouganda). Sur tout le continent, les femmes sont autant touchées que les hommes par l’infection à V.I.H. (1,3 homme / 1 femme).


        En Afrique, le mode de contamination est essentiellement hétérosexuel (l’homosexualité, la toxicomanie, l’hémophilie n’y ont joué aucun rôle) mais il s’agit aussi d’une contamination d’hétérosexuels infectés en dehors des relations sexuelles :


        

          	

            transfusions, probablement responsables de 2 à 10 % des cas (anémies fréquentes dues au paludisme) ;


          


          	

            transmission materno-fœtale, éventuellement allaitement ;


          


          	

            scarifications, excisions, infibulations, circoncisions ;


          


          	

            vaccinations à large échelle avec réutilisation d’aiguilles et de seringues non stérilisées ;


          


          	

            croyance en une efficacité quasi magique des traitements administrés par voie parentérale (injections) qui, de ce fait, ont la préférence du public ;


          


          	

            fréquentation de dispensaires antivénériens où les patients atteints de maladies sexuellement transmissibles recevaient des injections avec des seringues et des aiguilles réemployées, puis reprenaient une activité sexuelle à multipartenaires.


          


        


        En Afrique, la fréquentation des prostituées est banalisée. Le multipartenariat, voire la polygamie sont considérés comme des signes extérieurs de richesse, ce qui explique que le S.I.D.A. décime les couches sociales les plus productives et reproductives des nations africaines.


         


        Victoria a dix-neuf ans ; elle vit dans un bidonville délabré de Nairobi. Elle gagne sa vie en pratiquant le seul métier qu’elle puisse exercer compte tenu de la conjoncture économique, de son acquis éducatif, du physique qu’elle offre et de la demande qu’elle reçoit : la prostitution. Son tarif : 400 francs CFA (8 FF) par client. En 1990, elle n’a pas pu les compter mais elle est sûre d’avoir dépassé le millier. Le temps passe… Plus que les années précédentes, elle a dû se faire soigner pour ces maladies de femmes que donnent les hommes. Le S.I.D.A., non seulement elle en a entendu parler, mais elle sait qu’on lui a fait deux fois une prise de sang, et qu’elle n’était pas bonne. Elle connaît LA MALADIE ; elle a assisté à des réunions d’information. Elle utilise maintenant les préservatifs. Constamment, enfin presque, sauf lorsque le client ne veut pas. Le client n’a pas toujours sa raison mais il a toujours raison et Victoria, elle, ne peut donner la sienne.


        Elle estime, en tous les cas, qu’elle a plus de chance que sa sœur qui a souvent de la fièvre, qui a maigri, et dont le fils est mort avant d’avoir eu un an.


        La vie n’est pas facile ; la concurrence est rude avec ces filles, à qui elle ne veut pas jeter la pierre, qui font l’amour pour le plaisir, mais qui pour rendre cet amour plus grand y ajoutent une note pécuniaire. Péripéties de péripatéticiennes.


         


        Récession économique et prostitution officielle ou officieuse vont de pair et s’érigent contre la prévention au Kenya. Cette érection n’est pas que nationale. Ce phénomène touche la plupart des pays d’Afrique.


        A Nairobi (Kenya), 90 % des prostituées sont porteuses du virus.


        A Ouagadougou (Burkina-Faso) les rues chaudes sont parsemées de tabourets et sur ceux-ci des jeunes femmes sèchent, sèchent, sèchent. Les tabourets sont répertoriés par les services de police, mais pas les barmaids diurnes qui racolent en nocturne à vingt cents. Le gouvernement tente de faire obstacle au S.I.D.A. et a créé la Commission Nationale de Lutte contre la Prostitution de Racolage et la Fréquentation des Lieux de Loisirs par les Mineurs, commission dont le sigle à ce jour n’a pu entrer dans les mœurs. En ce qui concerne la population générale, le coût prohibitif du test de dépistage (10 000 francs CFA, soit 200 FF) dissuade les Burkinabés inquiets.


        A Kampala (Ouganda), les statistiques sont alarmantes : 6 % de la population du pays est atteinte par le S.I.D.A. et 20 % des Ougandais seraient séropositifs. Les populations rurales sont illettrées ou semi-illettrées et bon nombre d’enfants ont des pratiques sexuelles à partir de 11 ans. Le gouvernement actuel, contrairement au précédent, ne craint pas que l’Ouganda apparaisse comme le pays d’Afrique le plus touché en valeur absolue.


        A Kigali (Rwanda), le S.I.D.A. est considéré comme la maladie des familles. Elle tue père et mère. Les enfants sont sidéens, ou au mieux seulement orphelins.


         


        Carole vit à l’hôpital dans la salle commune des femmes, où les sidéennes occupent les lits deux par deux. Elle n’est pas malade, même pas infectée par le virus. Elle est orpheline. Dans le même trimestre, elle a perdu sa sœur puis sa mère. Ce n’est pas faute de les avoir soignées, puisqu’elle veillait à ce qu’elles aient à boire et parfois même à manger. Elle ne considérait pas que vider les seaux d’urines ou d’excréments était une corvée. Cela fait partie d’une vie banale de petite fille de 5 ans dans cette ville où 30 % de la population adulte est contaminée.


        Une infirmière lui a fait rencontrer son père mais celui-ci a refusé de prendre Carole avec lui. La mère de l’enfant n’était pour lui qu’un « deuxième bureau », terme consacré pour désigner une maîtresse attitrée. Certains gros travailleurs arrivent à cumuler ainsi de nombreux bureaux, véritables succursales du V.I.H., ateliers de confection d’orphelins.


         


        L’épidémie africaine prend une dimension encore plus dramatique avec la maternité prolifique qui met au monde des nouveau-nés infectés dont l’espérance de vie est très courte. Malgré le risque de transmission du V.I.H. lors de l’allaitement, les matrones d’accouchement et les agents de santé communautaire recommandent ce mode d’alimentation car, dans certaines régions, le risque de malnutrition est encore plus grand. Les enfants qui ne sont pas atteints sont menacés d’être rapidement orphelins. Les personnes âgées voient mourir avant eux leur progéniture, à l’âge de trente ou quarante ans, perdant du même coup leur soutien financier.


        

          L’épidémie au Maghreb


          En Algérie, 77 cas de S.I.D.A. ont été déclarés et environ 250 séropositifs dépistés. Les chiffres officiels sont à peu près identiques en Tunisie et au Maroc. Même si ces statistiques ne reflètent qu’un dixième de la réalité, les pays du Maghreb sont encore au seuil de l’épidémie de S.I.D.A., comme l’Europe au début des années 80, mais ils en franchissent les étapes à une vitesse déconcertante.


          Si les données épidémiologiques sont sensiblement les mêmes dans les trois pays du Maghreb, en revanche le mode de propagation diffère : il est essentiellement par voie sexuelle au Maroc et sanguine en Algérie. En effet, dans ce pays, seuls 6 centres de transfusion (sur 130) disposaient jusqu’à présent de tests de dépistage, mais tous devraient être équipés fin 91. Les autorités tunisiennes observent un mutisme total vis-à-vis de l’infection à V.I.H.


          Au Maroc, l’information du public et les campagnes de prévention se mettent en place, mais l’Algérie se trouve confrontée à l’opposition des milieux islamistes.


        


      


      

        
L’ÉPIDÉMIE EN ASIE



        En Asie du Sud-Est, l’épidémie est encore à un stade peu avancé, mais elle devrait s’étendre au même rythme qu’elle l’a fait en Afrique au début des années 80.


        En Thaïlande, les dernières statistiques officielles ont recensé 80 000 séropositifs, mais le nombre de Thaïlandais porteurs du virus est estimé à 300 000. Les tiroirs des tables de nuit des hôtels de Bangkok regorgent de documentation concernant l’épidémie de S.I.D.A., mais l’affluence touristique n’a pas diminué ces dernières années. Seul le tarif des prostitués (garçons ou filles) « vierges » a nettement augmenté.


        Le nombre des personnes infectées par le virus, en Asie, est estimé à 500 000, mais ce chiffre pourrait être beaucoup plus élevé.


      


      

        L’ÉPIDÉMIE EN AMÉRIQUE



        En Amérique latine et dans les Caraïbes, un million d’adultes et dix mille enfants sont contaminés par le V.I.H. Le virus semble avoir été introduit à la fin des années 70 dans cette zone du globe.


        En Haïti, les premiers cas de S.I.D.A. ont été observés chez des hommes bisexuels, mais actuellement la propagation est surtout de type hétérosexuel.


        Le Brésil, un des pays les plus touchés d’Amérique du Sud, présente un temps de doublement des cas de S.I.D.A. extrêmement court.


        En Amérique du Nord, on estime que 1,5 million d’adultes sont porteurs du virus. La transmission par voie homosexuelle s’est ralentie depuis le milieu des années 80, mais la contamination par relations hétérosexuelles progresse régulièrement.


        Au 1er avril 1991, 167 803 cas de S.I.D.A. ont été déclarés aux Etats-Unis. La maladie atteint d’une manière disproportionnée les communautés noire et hispanique. Deux foyers majeurs d’infection ont élu domicile, l’un en Californie, essentiellement composé d’homosexuels, l’autre à New York, de toxicomanes.


        100 000 Américains (90 % de sexe masculin) sont déjà morts du S.I.D.A., deux fois plus que pendant la guerre du Vietnam, 2 000 fois plus que pendant la guerre du Golfe ! C’est la raison pour laquelle l’association Act-Up, dont le slogan initial était « Silence = Mort », prône maintenant « De l’argent pour le S.I.D.A., pas pour la guerre ». Il faut préciser que le S.I.D.A. tue une personne toutes les huit minutes dans le monde.


      


    


    

    

      Le S.I.D.A. en Europe


      Le S.I.D.A. en Europe est marqué par une extension de la maladie parmi les toxicomanes par voie intraveineuse.


      En effet, depuis 1982, le nombre de cas déclarés parmi les toxicomanes a augmenté plus rapidement que dans tous les autres « groupes » de transmission. Ces cas sont plus jeunes que ceux recensés parmi les homosexuels et bisexuels masculins.


      La répartition des cas de S.I.D.A. en Europe est représentée dans le tableau II (les variations par rapport au tableau I sont le fait de la prise en compte de déclarations tardives).


      

        L’ÉPIDÉMIE EN EUROPE DE L’EST



        Contrairement à ce qu’on avait pu croire en raison d’un excès de confidentialité, les pays de l’Est n’échappent ni à la drogue, ni au S.I.D.A. La glasnost a entraîné un réveil brutal.


        L’Union Soviétique a recensé 1 163 séropositifs au 1er avril 1991, dont 50 cas de S.I.D.A. Parmi les malades atteints de S.I.D.A., 30 % sont homosexuels. L’information concernant les risques liés à l’homosexualité n’aurait été diffusée qu’en 87-88 alors que les lieux de rencontre pour homosexuels apparaissaient dans tous les guides de Moscou, édités pour les étrangers. A Volgograd et à Elista, deux foyers d’infection ont pris naissance en raison de la réutilisation de seringues usagées, non stérilisées. Respectivement 23 et 58 enfants ont été ainsi contaminés.


        75 % des toxicomanes de Varsovie seraient séropositifs.


        Des milliers d’enfants roumains ont été contaminés par des « mini-transfusions nutritives ».


      


    


    

    

      Le S.I.D.A. en France


      Le nombre de cas de S.I.D.A. déclarés en France depuis le début de l’épidémie est de 15 534 au 1er juillet 1991.


      On estime que la sous-déclaration correspond à 10 à 20 % des cas officiels. Ce qui situe le chiffre réel entre 19 000 et 21 000.


       


      La répartition des « groupes de transmission » se modifie au cours du temps : on observe ainsi une augmentation de la part relative des toxicomanes et des hétérosexuels et une diminution de la part relative des homo/bisexuels, des transfusés et des enfants. De même, on note au cours du temps une augmentation de la part relative des cas hétérosexuels contaminés par un partenaire toxicomane et une diminution de la part relative des malades originaires de pays à transmission hétérosexuelle prédominante, en particulier des Caraïbes.


      

        

          TABLEAU II


          Cas cumulés de S.I.D.A. rapportés par 31 pays européens


          et taux d’incidence cumulés estimés par million d’habitants


          (d’après le Centre Européen pour la Surveillance


          Epidémiologique du S.I.D.A.) au 1er avril 1991.


        


        

          

            

            

            

            

            

            

              

                	PAYS


                	Avril 91


                	Taux par million


              


              

                	
Albanie


                  Allemagne


                  Autriche


                  Belgique


                  Bulgarie


                  Danemark


                  Espagne


                  Finlande


                  France


                  Grèce


                  Hongrie


                  Irlande


                  Islande


                  Israël


                  Italie


                  Luxembourg


                  Malte


                  Monaco


                  Norvège


                  Pays-Bas


                  Pologne


                  Portugal


                  Roumanie


                  Royaume-Uni


                  Saint-Marin


                  Suède


                  Suisse


                  Tchécoslovaquie


                  Turquie


                  U.R.S.S.


                  Yougoslavie



                	
0


                  6 176


                  557


                  852


                  9


                  764


                  8 199


                  78


                  14 449


                  457


                  55


                  193


                  16


                  147


                  9 053


                  37


                  15


                  6


                  203


                  1 650


                  57


                  622


                  1 321


                  4 454


                  1


                  557


                  1 778


                  25


                  45


                  50


                  186



                	
0


                  78,5


                  73


                  85,7


                  1


                  148,9


                  210,9


                  15,7


                  257,3


                  45,6


                  5,2


                  55


                  64


                  32


                  157,4


                  98,1


                  42,9


                  214,3


                  48


                  111,1


                  1,5


                  60,2


                  57


                  77,8


                  43,5


                  65,5


                  267,4


                  1,6


                  0,8


                  0,2


                  71,9



              


              

                	TOTAL


                	52 015


                	

              


            

          


        


      


      Le nombre de cas de S.I.D.A. chez les hétérosexuels est sous-estimé. En effet, pour déclarer devant un malade atteint de S.I.D.A. que son mode de contamination est hétérosexuel, selon les critères officiels, il faut retrouver un antécédent de relations sexuelles avec un partenaire séropositif, homo/bisexuel, toxicomane, hémophile, transfusé, ou originaire d’une zone d’endémie (Afrique, Caraïbes). Ces malades représentent 11 % des cas français. Or, si le patient se déclare hétérosexuel exclusif, mais est incapable de donner des renseignements sur les partenaires qui ont pu le contaminer, il émarge dans la catégorie « mode de contamination inconnu » (5,9 % des cas), alors qu’à l’évidence le mode de transmission est hétérosexuel exclusif. On aboutit ainsi au paradoxe suivant : un malade atteint de S.I.D.A. ne sachant par qui il a été contaminé sera comptabilisé dans « inconnu », alors que, si son partenaire contaminant consulte ultérieurement pour la même pathologie en déclarant « j’ai eu des relations sexuelles avec M. ou Mme X », il sera, lui, enregistré parmi les « vrais » hétérosexuels.


      

        

          TABLEAU III


          Répartition par groupe de transmission


          France (01/07/91)


        


        

          

            

            

            

            

            

            

            

              

                	GROUPE DE TRANSMISSION


                	TOTAL


              


              

                	Nombre


                	%


              


              

                	1


                	Homosexuels/bisexuels


                	8 090


                	52,1


              


              

                	2


                	Toxicomanes par voie veineuse


                	3 127


                	20,1


              


              

                	3


                	Homosexuels et toxicomanes


                	281


                	1,8


              


              

                	4


                	Hémophiles


                	200


                	1,3


              


              

                	5


                	Hétérosexuels


                	1 702


                	11,0


              


              

                	6


                	Transfusés


                	873


                	5,6


              


              

                	7


                	Inconnu


                	919


                	5,9


              


              

                	8


                	Enfants


                	342


                	2,2


              


              

                	TOTAL


                	15 534


                	100
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