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Vivre avec le sida

Au début de I’épidémie de sida, la Suisse était le pays européen le plus
touché — ce qui a contribué a la mise en place d’une politique de prévention
vigoureuse. Le Programme national de recherche 26C, qui se termine,
montre des pistes pour faire encore mieux.

Dans un tram de Geneve aux heures de pointe, il y
<< a six personnes séropositives...» Cette petite phrase
sort de la bouche du Dr Dominique Hausser, directeur
du PNR 26C (Programme national de recherche sur les
Aspects psychosociaux et culturels de la problématique
du sida). Et la scéne est judicieusement choisie pour
illustrer un probleme de santé publique. «Genéve»: parce
que c’est la ville de Suisse la plus atteinte par I’épidémie.
Les «heures de pointe»: parce que c’est le moment ou se
déplace essentiellement la population sexuellement acti-
ve. «Le tram»: parce que

avec le temps, le séropositif apprend a vivre avec son
virus: ses besoins diminuent nettement, jusqu’a ce qu’ap-
paraissent les premiers symptomes du sida. La nécessité
d’aides financiere et morale reprend alors fortement, et
s’accroit avec I’aggravation du mal.»

L’enquéte montre aussi que — comme on peut s’en
douter —les besoins des séropositifs dépendent fortement
de leur état psychique: plus on se sent mal dans sa peau,
plus on a besoin des autres. Si 1’on parle en termes crus
de «charges publiques», 1’aide psycho-sociale peut donc
réduire les cofits engendrés

toutes les classes sociales s’y
cOtoient — au sens premier
du mot — et que n’importe le-
quel des passagers est sus-
ceptible d’abriter le virus.
Désormais en effet, les
séropositifs connus se répar-
tissent a parts égales dans les
trois groupes délimités des le
début de I’épidémie: homo-
sexuels, toxicomanes, héte-
rosexuels. En Suisse, ils sont
ainsi pres de 16000 a se de-
mander quand débutera la
maladie. Car selon 1’état des
connaissances, une personne
sur deux nouvellement at-
teintes par le HIV tombera
malade dans les dix ans...

par la maladie.

En octobre dernier, I’ Of-
fice fédéral de la Santé pu-
blique annoncait4102 cas de
sida déclarés en Suisse de-
puis le début de 1’épidémie.
Deux tiers des malades sont
aujourd’hui décédés. Durant
la méme période, 19990 sé-
ropositifs ont été déclarés.
Mais combien y en a-t-il qui
s’ignorent?

Malgré ces chiffres
cruels, il semble que 1’épi-
démie fléchisse sa progres-
sion dans notre pays. Avec
681 nouveaux cas de sida
déclarés en 1993, son inci-
%% dence n’a probablement pas

«Une étude du PNR 26C
arévélé que cette longue attente de la maladie a des im-
plications importantes sur les besoins des personnes
infectées», explique le Dr Hausser. «Le groupe de
Christoph Minder, de 1’Université de Berne, a observé
que le trouble produit par la découverte de la séropositi-
vité entraine immédiatement des cofits en argent et en
temps importants: analyses sanguines, conseils médi-
caux, soutien psychologique, aide des amis et des parents,
vacances pour faire le point, et parfois chomage quand
le découragement conduit a une perte de I’emploi. Mais,
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atteint le plafond, car ce
chiffre est plus petit que celui des nouveaux cas de séro-
positivité. De surcroit, les femmes représentent actuel-
lement 20% des cas de sida, alors qu’elles sont présentes
a 30% chez les séropositifs. Mais personne ne peut dire
si les séropositifs récemment découverts sont infectés
depuis longtemps ou non. Pour les porteurs du virus, c¢’est
une terrible incertitude...
Toujours dans le cadre du PNR 26C, I’équipe de Ruedi
Osterwalder s’est mise a I’écoute de vingt patients suivis
par ’Hopital cantonal de St-Gall, et aussi de leurs pro-
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ches. La plupart des entretiens ont été longuement filmés
avec I’accord des personnes concernées. Il ressort nette-
ment de cette étude que la prise en charge d’un séropositif
n’est pas le probléme d’un patient seul, mais celui d’une

constellation de personnes. Les meres des patients évo-
quent souvent la notion de faute: comme elles se sentent
responsables du développement de leur enfant, elles se
jugent souvent co-coupables de leur infection. Or, les
chercheurs ont constaté qu’il y avait une concurrence
néfaste entre le personnel soignant de I’hopital et les
parents. Il faudrait au contraire utiliser la parenté pour
faciliter les choses — et plus particulierement les liens
tres étroits qui unissent fréres et soeurs.

Dans leur formation, les jeunes médecins sont peu
préparés a affronter la mort, ni a en parler aux malades
et a leur famille. En matiére de prévention

Médecins, continuez d’apprendre!

Cependant les séminaires cofitent , non seulement aux
organisateurs mais aussi aux participants qui doivent leur
sacrifier trois journées de travail. «C’est un élément a
considérer dans notre effort national de prévention, si
I’on veut encourager les médecins a la formation conti-
nue», commente le Dr Hausser. «Car pour I’instant ils
ne sont pas nombreux a avoir vécu un séminaire-sida...»

Martin Sieber et son groupe se sont intéressés a 1’effet
psychologique du test de dépistage sur la prévention. Ils
ont suivi pendant deux ans 100 personnes (sur 620 con-
tactées) qui s’étaient présentées a un test anonyme a 1’Ho-
pital de Zurich — des hommes et des femmes qui pen-
saient avoir pris des risques dans leur vie sexuelle. La
conclusion de I’enquéte est révélatrice: le fait d’appendre
que tout va bien n’est pas forcément un encouragement
a avoir des relations sexuelles protégées. Deux tiers des
personnes interrogées ont a nouveau couru au moins une
fois le risque d’une infection apres le test. A ce niveau, il
y a peu de différence entre hommes et femmes. Par con-
tre, I’intégration sociale joue un réle: plus un individu a
de contacts humains (dans son travail, avec ses voisins,
avec ses amis ou parents), moins il prend de risques...

Le role protectif du préservatif est aujourd’hui clair
dans la téte de tout un chacun. «Ce qu’il faut maintenant,
explique le Dr Hausser, c’est parvenir a convaincre les
gens de réduire les exceptions a la regle du préservatif.
Il ne faut pas parler seulement a une personne, mais a
un couple!» Les affiches actuelles de I’excellente cam-

du sida, cette lacune existe aussi. Dans une
consultation en cabinet, il faut beaucoup de
tact pour suggérer au patient d’envisager le
test sanguin (rappelons qu’en Suisse il est
interdit de faire le test a 1’insu de quelqu’un),
de ’amener a parler de ses comportement
sexuels, de le convaincre de se protéger... ou
de protéger les autres.

Le groupe de Ueli Griininger, de 1’Uni-
versité de Berne, a congu et évalué I’impact
de deux programmes de formation continue
destinés a préparer les médecins installés a
ce type d’entretien. Il n’y a pas de miracle:
pour améliorer la consultation, rien ne vaut
les séminaires — méme si les dossiers d’in-
formation ne sont pas inutiles. Durant les sé-
minaires, non seulement les médecins parta-
gent leurs expériences, mais encore ils y
simulent des dialogues réels (jeu de roles) et analy$ent
leurs prestations filmées. Ils y entendent aussi les té-
moignages de prétres, de thérapeutes, de prostituées, de
malades et de leurs parents. Au vu des résultats, la FMH
(Fédération des médecins helvétiques) a décidé de mettre
sur pied régulierement de tels séminaires.

Fonds national suisse

pagne stop sida vont d’ailleurs dans ce sens: elles rap-
pellent que le coup de foudre peut aussi étre un coup
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PNR 26C — Aspects psychosociaux et culturels du sida. Directeur:
Dr Dominique Hausser, Institut universitaire de médecine sociale et
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